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Mme Valérie Depadt, maitre de conférences HDR a I'université Paris XllI
Jeudi 19 juillet 2018

M. le président Xavier Breton. Chers collegues, bienvenue a nos premieres
auditions de la mission d’information sur la révision de la loi relative a la bioéthique, apres
la réunion d’installation qui nous a rassemblés la semaine derniere. Nous procédons, ce
matin, a trois auditions. Nous recevons d’abord Mme Valérie Depadt, juriste, maitre de
conférences a 'université Paris 13. A sa suite, nous recevrons I’Agence de biomédecine
puis, a onze heures, le Conseil d’Etat.

Madame Depadt, vous étes maitre de conférences en droit privé et conseillere de
I’Espace de réflexion éthique de la région Ile-de-France. Vous avez publié plusieurs
ouvrages dont celui intitulé Droit et bioéthique, paru en 2012 aux éditions Larcier. Je vous
propose, dans un premier temps, de nous faire part de votre approche sur les questions
d’assistance médicale a la procréation (AMP), sujet sur lequel vous avez particulierement
travaillé, avant que nous ne procédions a une série d’échanges, de questions et de réponses
avec le rapporteur Jean-Louis Touraine et nos collegues qui le souhaiteront.

Madame, je vous remercie de votre présence. Vous avez la parole.

Mme Valérie Depadt, maitre de conférences a l’université Paris 13. Je vous
remercie €également de m’avoir invitée a venir vous présenter ce qui est le fruit de mon
travail depuis de longues années.

Dans ces quelques minutes de présentation, j’ai choisi de vous parler, en matiere
d’assistance médicale a la procréation (AMP), d’une question a laquelle j’ai réservé
beaucoup de mon temps de recherche et qui concerne ce qu’on appelle traditionnellement
« l'anonymat du don de gametes » ; en réalité, cette question est celle de 1’acces aux
origines. Puis, je passerai plus brievement en revue les points qui me paraissent importants et
sur lesquels vous m’interrogerez si vous le souhaitez.

S’agissant de la question de I’acces aux origines, je ne reprends pas tout ce qui a été
dit sur le besoin des personnes de connaitre leurs origines et sur I’effet délétere du secret. Le
sujet a été abordé a maintes reprises et vous en étes informés. Je serai plus technique que
cela puisque, de toute facon, je suis juriste.

Lorsque I’on analyse la loi telle qu’elle existe aujourd’hui, étonnamment, elle semble
parfaitement adaptée a I’insertion d’un droit a I’acces aux origines des personnes nées d’une
AMP exogene dans la mesure ou, nulle part dans la loi, il n’est indiqué que I’enfant — et
quand je dis « l’enfant », il s’agit en réalité de la personne — ne peut accéder a 1’identité du
donneur a I’origine de sa conception. Cela n’est pas dit.

Cette impossibilité telle qu'on la comprend aujourd’hui ressort, en fait, du principe
d’anonymat entre donneur et receveur. Or I’enfant n’est ni donneur ni receveur. Le protocole
d’AMP exogene a ceci de particulier qu’il est un scénario qui démarre entre deux personnes,
deux catégories de personnes — les donneurs et les receveurs —, et qui finit, s’il aboutit, par
une troisieme catégorie de personne, a savoir ’enfant qui, tout enfant qu’il est, est un tiers
tant par rapport au donneur que par rapport au receveur.

J’ai préparé ma présentation sous forme de PowerPoint pour étre plus efficace.
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(1l est procédé a la projection d’un PowerPoint.)

La loi nouvelle aurait pour objet unique d’accorder a I’enfant devenu majeur le droit
d’accéder a ses origines, ce qui est une facon de marquer 1’adaptation de la loi a I’évolution
des esprits. Je ne reviens pas sur I’aspect socio-psychologique. Ce droit doit étre limité au
domaine de I’AMP. Nous sommes ici dans le cadre de la révision des lois relatives a la
bioéthique ; il n’est pas question que cette révision porte une incidence quelconque sur
I’accouchement sous X, qui releve d’une logique tout autre.

J’ai indiqué dans ce PowerPoint I’ensemble des textes relatifs au don d’éléments et
produits du corps humain, au don de gametes et au don d’embryons. Si vous les étudiez,
vous constaterez que ces textes ne traitent que des donneurs et des receveurs.

Ainsi, I’article 16-8 du code civil, qui est le texte principal puisqu’il figure parmi les
grands principes relatifs au corps humain, traite tout d’abord des éléments et produits du
corps humain en général, et, dans sa deuxieme phrase qui ne fait qu’expliciter la premiere, il
est clairement indiqué que «le donneur ne peut connaitre l’identité du receveur ni le
receveur celle du donneur ». Cela se retrouve dans I’intégralité des textes.

I1 est assez étonnant — plus intéressant qu’étonnant d’ailleurs — qu’aucun de ces textes
relatifs a I’anonymat ne vise 1’enfant, qui semble oublié du droit qui a encadré sa conception.
Pour I'instant, le droit se préoccupe des donneurs et des receveurs, et I’ignorance de ses
origines par I’enfant est une conséquence obligée d’une loi qui ignore la situation de cet
enfant parce que 1’on a cru, légitimement, que I'intérét des enfants se confondait avec celui
des parents. C’était il y a quelques dizaines d’années maintenant. On sait aujourd’hui que
c’est faux.

Donc, le principe d’anonymat n’est contesté par personne, quel que soit le point de
vue duquel on se place. Il n’est question pour personne, je pense, de permettre au donneur et
au receveur de connaitre leurs identités respectives au moment du don, ni de permettre aux
couples receveurs d’accéder ultérieurement a I’identité du donneur, ou I'inverse. Il ne s’agit
donc pas de modifier le droit existant. Le droit positif doit rester tel qu’il est. Il s’agit de
créer un principe qui vienne compléter le régime de I’AMP exogene ; ce principe est le droit
pour une personne majeure congue par don anonyme d’accéder a ses origines.

Je pense que tout le monde, ici, se retrouve pour approuver le principe de 1’anonymat.
Néanmoins, si ce principe est 1égitime entre les parents et les géniteurs, notamment au regard
de la conception francaise du droit du don d’éléments et de produits du corps humain, il doit
cesser d’étre prolongé vis-a-vis de I’enfant. Pour ce dernier, I’anonymat est un des éléments
du protocole médical, et il doit sortir de ce protocole médical une fois congu.

Comment insérer ce droit d’acces dans le droit positif ?

Le droit d’acces aux origines n’existe pas en droit frangais. Certains pays, comme la
Suisse, I'ont inséré dans leur Constitution. Ce n’est pas notre cas. Il est impossible de
s’appuyer sur un texte déja écrit. Il s’agit donc d’un principe nouveau, limité a 1’assistance
médicale a la procréation. A mon sens, afin de marquer 1’importance et 1’autorité de ce
principe, s’il était décidé, il serait opportun de le placer dans le code civil parmi les grands
principes relatifs au corps humain, ceux-la mémes qui traitent de I’anonymat.

En conséquence, je vous ai fait une proposition. Je ne suis pas législateur, et elle vaut
ce qu’elle vaut. J’ai essayé de poser les choses simplement. L article 16-8 pose le principe
d’anonymat des dons de produits du corps humain ; I’article 16-9 nouveau du code civil
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disposerait qu’« une personne majeure congue par don de gamétes ou par accueil
d’embryons est en droit d’accéder a la connaissance du donneur, de la donneuse ou des
membres du couple a l’origine de sa conception ». Je pense sincerement que cela suffit.

Cela suffirait a ouvrir cette possibilité aux personnes nées d’un don, sans pour autant
modifier le droit positif, d’autant plus que la premiere question qui se pose est « quid de la
filiation ? » C’est bien pour cela d’ailleurs que 1’on envisage de sortir ’AMP de la loi
relative a la bioéthique, a cause des questions de filiation. En réalité, celles-ci sont déja
résolues. Nous avons, dans le code civil, deux textes qui, jusqu’a présent, sont inutiles
puisque I’anonymat empéche leur application et qu’il n’y a jamais eu de cas autre : ce sont
les articles 311-19 et 311-20 du code civil.

Je rappelle 'article 311-19: « En cas de procréation médicalement assistée avec
tiers donneur, aucun lien de filiation ne peut étre établi entre I’auteur du don et ’enfant issu
de la procréation. Aucune action en responsabilité ne peut étre exercée a l’encontre du
donneur. » Nous avons tout ce qu’il faut. Nul besoin de se préoccuper de la filiation, cela a
déja été fait. A cet égard, peut-étre faudrait-il une psychanalyse collective ; je trouve pour
ma part tres intéressant de voir a quel point ce principe semble étre attendu dans notre loi.

Enfin, pour terminer, j’aborderai les raisons de 1’'urgence d’une loi. Car il existe une
urgence aujourd’hui, et ce pour des raisons tres techniques.

Tout d’abord, il n’est plus possible de garantir ’anonymat aux donneurs. La
prochaine action judiciaire ne sera peut-étre pas celle d’un enfant devenu adulte qui demande
a accéder a certains éléments, comme cela a été le cas jusqu’a présent mais celle d’un
donneur a qui I’enfant devenu adulte aura accédé, et qui ne sera pas d’accord. On peut le
comprendre. Il s’en prendrait alors 4 I’Etat — 4 raison, de mon point de vue.

Ensuite, sans jouer les cartomanciennes, au regard de la jurisprudence de la Cour
européenne des droits de I’homme, sur laquelle nous pourrons revenir, qui consideére
I’identité génétique comme un élément de 1’identité, la condamnation de la France par la
Cour est probable. Jusqu’a présent, elle ne 1’a considéré que dans des affaires
d’accouchement sous X ou de contestation de paternité, mais peu importe la cause.

Enfin, I’ouverture de I’ AMP aux couples de femmes est un nouveau modele familial
qui ne peut s’accorder des raisons qui ont justifié de rendre impossible 1’acces aux origines.
Il ne sera pas possible de dire que I’on tente de faire oublier la stérilité de la conjointe ou
d’éviter le « modele familial », si je puis dire, pour protéger la famille.

Voila I’essentiel que je tenais a vous dire sur cette question. Je vois que j’ai épuisé
mon temps de parole, mais si vous m’accordez deux ou trois minutes supplémentaires, je
vais passer en revue les autres points sur lesquels je voulais appeler votre attention.

M. le président Xavier Breton. Je vous en prie.

Mme Valérie Depadt. A mon avis, I’ensemble des autres questions qui se posent en
matiere d’AMP relévent toutes d’une méme question fondamentale, a savoir la suppression
de la condition du caractere pathologique de l'infertilité médicalement constatée. Cette
suppression remettrait en cause certaines des conditions d’acces a I’AMP, celle de former un
couple hétérosexuel, mais d’autres aussi. Je pense notamment a 1’4ge et a la fameuse
condition de I’article L. 2141-2. Le dépassement de la condition d’infertilit¢ médicalement
constatée se pose en maticre d’ouverture de I’AMP aux couples de femmes. 1l se pose en
matiere d’ouverture de I’AMP aux célibataires, cas qui, a mon sens, doit étre traité de fagcon
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tout a fait distincte de celui des couples de femmes. Il se pose en matiere d’autoconservation
de leurs ovocytes par I’ensemble des femmes jeunes qui le souhaitent.

L’ouverture de I’AMP aux couples de femmes est, pour moi, a peine un débat,
notamment depuis les deux avis rendus en septembre 2014 par la Cour de cassation, mais
aussi depuis les annonces de notre Président et, si I’on s’intéresse a ce qui se passe dans la
société, depuis le « mariage pour tous ». C’est presque un non-débat ; il me parait toutefois
utile de préciser que 1’on ne peut étendre la portée d’un encadrement législatif incomplet
—incomplet en ce qu’il ignore la situation de 1’enfant qui subit I’anonymat. Il faut régler
cette question de 1’acces aux origines concomitamment a 1’ouverture de I’AMP aux couples
de femmes.

Pour ce qui est de 1’établissement de la filiation pour les couples de femmes, pour
I’instant, la solution serait 1’adoption. Je n’ignore pas que cette solution est trés contestée,
mais elle s’explique parce qu’en 1’absence de lien charnel, un acte de volonté autre que celui
du mariage et affirmant la volonté d’étre parents me semble nécessaire, d’autant que
I’ouverture de I’ AMP ne saurait étre limitée aux femmes mariées, car ce serait créer pour des
personnes de méme sexe une discrimination qui n’existe plus pour les couples composés de
personnes de sexes différents. Je ne vois pas pourquoi ce serait le cas, et il ne me semble pas
génant que les modes d’établissement de la filiation soient différents d’autres modes ou du
mode classique : une fois établie, la filiation produit des effets identiques. De toute fagon,
selon que le couple hétérosexuel est marié ou non, selon que la filiation est dite charnelle ou
adoptive, elle ne s’établit pas de la méme facon. L’important est qu’une fois établie, elle
confere des droits et des devoirs identiques. En la matiere, il faut un acte de volonté.

En ce qui concerne 1’autoconservation, cette pratique ne semble obérer aucun des
principes du droit de la biomédecine, encore moins 1'une de nos valeurs. De plus, elle
permettrait probablement d’éviter dans certains cas le recours au don d’ovocytes, avec toutes
les questions inhérentes et les difficultés que 1’on connait, notamment les difficultés
psychologiques pour la femme. Il faut toutefois rester tres vigilant sur 1’information. Les
femmes doivent bien comprendre que c’est une chance supplémentaire d’avoir un enfant a
un age ou elles auront dépassé le temps de la pleine fertilité, mais que ce n’est certainement
pas une garantie.

Je suis préte a répondre a vos questions. J’avais préparé d’autres points, mais nous en
reparlerons par la suite, si vous le souhaitez.

J’ajouterai simplement un dernier mot en conclusion de cette présentation : il faut
couper court a I’opposition, devenue classique, entre droits de 1I’enfant et droit a I’enfant. Le
« droit a Ienfant » est une expression qui ne signifie rien ! Personne n’exige de 1’Etat qu’il
lui assure un enfant. Ces personnes demandent de pouvoir bénéficier des techniques dont
I’acces aujourd’hui ne leur est pas autorisé et qui leur permettraient, peut-étre, d’avoir un
enfant. Ce « droit a I’enfant » est devenu le nouvel anathéme. C’est un anathéme qui fait du
mal dans le grand public et dans les médias. Il n’existe pas de droit a I’enfant, il n’existe pas
de droit a une personne. Nous n’avons droit qu’a des choses. On ne peut donc opposer ces
notions, tout simplement parce que le droit a I’enfant n’existe pas.

M. le président Xavier Breton. Je vous propose qu’avec le rapporteur nous vous
posions une premiere série de questions, avant d’inviter mes collegues a vous présenter les
leurs.

Je vous remercie de 1’éclairage intéressant que vous nous avez apporté. Vous montrez
bien I’absence, dans notre droit, de I’enfant né apreés un don de gametes. Cette absence doit
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nous interroger. Est également intéressante la proposition extrémement concrete que vous
nous avez présentée de rédaction d’un article.

J’aurais deux questions a vous poser a cet égard.

La premiere porte sur les impacts d’une levée de I’anonymat du don de gametes sur
I’accouchement sous X. Vous dites qu’il faut absolument établir une séparation, mais nous
savons bien que, dans le domaine de la bioéthique, les effets dominos font que telle réforme
appelle telle autre, souvent d’ailleurs sous couvert de légalité. Donc, qu’est-ce qui garantit, et
comment garantir absolument qu’il n’y aura pas de remise en cause de 1’accouchement
sous X ? Ou alors, nous allons vers une remise en cause de 1’accouchement sous X, mais ce
sont des débats importants. Ma seconde interrogation porte sur la remise en cause du
principe d’anonymat du don, qui existe pour le don d’organes et qui est, avec le libre
consentement et la gratuité, I'un des principes fondateurs des dons dans notre droit. Nous
allons vers une remise en cause de I’anonymat.

Ces questions portent, finalement, sur les deux verrous susceptibles de sauter,
concernant 1’accouchement sous X et le principe d’anonymat. Mes questions suivantes
s’intéressent a la levée de I’anonymat par I’enfant devenu adulte — car je pense également
que ce serait a un certain age qu’il pourrait accéder a la connaissance de ses origines.

Cette levée d’anonymat ne risque-t-elle pas de provoquer une modification du profil
des donneurs de gametes ? Aujourd’hui, on sait qu’il existe une sorte de garantie de
I’anonymat. Ne risque-t-on pas d’avoir une pénurie de donneurs, liée au risque de ne plus
étre « protégé », si je puis dire, par ’anonymat ? Ne risque-t-on pas également que certains,
sachant qu’il n’y aura plus cette garantie d’anonymat, soient dans une survalorisation de leur
patrimoine génétique et rentrent dans un don quelque peu contraire a I’altruisme et aux
principes qui fondent notre droit ?

Monsieur le rapporteur, voulez-vous poser vos questions ?

M. Jean-Louis Touraine, rapporteur. Je propose que nous écoutions déja les
réponses a ces premieres questions.

M. le président Xavier Breton. Oui, c’est déja assez dense, mais je ne voulais pas
vous priver de poser vos questions.

Mme Valérie Depadt. Concernant 1’accouchement sous X, il faut absolument
réserver cet acces aux origines a 'AMP. Ce n’est pas une question de droit. Bien
évidemment, le droit traduira la décision qui sera prise, mais 1’accouchement sous X releve
des aléas et des drames de la vie, alors que 1’assistance médicale a la procréation, méme si,
certes, c’est un drame de ne pas pouvoir concevoir un enfant comme on le souhaite, c’est en
tout cas un drame maitrisé. Le remede est maitris€. On ne peut comparer les deux situations.

Supprimer 1’accouchement sous X revient a mettre des femmes et des enfants en
danger. L’accouchement sous X est une mesure compassionnelle. Je suis heureuse qu’elle
soit maintenue dans notre droit. Pour moi, les deux questions sont tout a fait différentes, et
I’on sait d’ailleurs que des femmes belges viennent actuellement accoucher sous X en
France. C’est une des dispositions qui, a mon avis, montrent la compassion dont est capable
la France.

Concernant le don de produits du corps humain, en général, il est une question
fondamentale a la base de tout notre débat sur I’acces aux origines : le don de gametes est-il
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un don ordinaire ? Est-il comparable a I’ensemble des autres dons ? Ma réponse est « non ».
Vous vous en doutiez car, comme je vous le disais en introduction, une personne va naitre de
ce don et cette personne trouvera ses origines génétiques — et je pense qu’on peut le dire sans
complexe — dans le don.

Il est une troisieme personne, le protagoniste de I’histoire, qui n’est ni le donneur ni
le receveur, mais I’enfant qui va en naitre. C’est ce qui modifie toute la philosophie et toute
la politique a adopter en cette matiere. C’est la raison pour laquelle permettre 1’acces aux
origines en matiere de don de gametes n’impactera pas I’anonymat des produits du corps
humain entre donneur et receveur, puisque cet anonymat sera maintenu entre donneur et
receveur en matiere de don de gametes. Simplement, en matiere de don de gametes, il y a
une phase suivante, qui est la naissance de I’enfant, et qui n’existe pas dans les autres types
de dons.

En ce qui concerne le profil du donneur, dans la mesure ou nous sommes quasiment
le dernier pays d’Europe a maintenir I’anonymat envers I’enfant et a I’empécher d’accéder a
ses origines, nous avons le bénéfice de ce qui s’est passé chez nos voisins. De nombreux
rapports ont été élaborés sur ce sujet. On sait ce qui se passe. Dans un premier temps — parce
que, lors d’un changement, la phase de transition est toujours difficile —, les dons baissent.
C’est vrai, mais ce n’est pas une raison pour ne pas modifier une loi qui fait souffrir des
personnes. Puis le nombre de dons remonte, parfois plus haut qu’il n’était, avec un profil
différent de donneurs: des donneurs qui ont peut-étre davantage réfléchi, agi moins
impulsivement, et qui sont préts a se faire connaitre — en tout cas, a €tre connu de I’enfant
devenu majeur.

M. Jean-Louis Touraine, rapporteur. Votre présentation était tres dense. Il est
donc difficile de poser toutes les questions qui viennent a I’esprit en vous entendant.

A titre personnel, je suis entierement d’accord avec votre suggestion de bannir cette
expression, qui n’a guere de sens, de « droit a [’enfant », que personne ne demande et qui
n’est pas d’actualité. Je pense donc que c’est de quelque chose de différent qu’il est question,
et qui est le désir d’enfant, lequel est parfaitement respectable parce qu’il est d’ailleurs
souvent la garantie que cet enfant sera bien accueilli, aimé et éduqué. Il n’est donc pas
besoin de se faire peur avec des problémes qui ne se posent pas.

Je suis également d’accord avec votre idée selon laquelle il faut traiter en méme
temps les questions d’AMP, de filiation et d’acceés aux origines. Nous ne pouvons pas les
dissocier et si nous ne traitions qu’une partie de ces questions dans la prochaine loi, nous
serions coupables et nous induirions des difficultés. Il ne faut donc pas différer parce qu’a
entendre toutes les propositions €noncées, certains ont pu imaginer que I’on ferait d’abord
une chose, puis une autre. Votre remarque sur le traitement simultané est, a mon sens, tout a
fait opportune.

Vous I’avez tres bien exprimé, et je ne le dirais slirement pas aussi bien que vous,
mais c’est tres important philosophiquement: pour I’instant, on a privilégié, voire
essentiellement considéré le droit des donneurs et receveurs ; aujourd’hui, on privilégie enfin
le droit des enfants. Tout le monde, je pense, s’accorde sur cette philosophie. Il peut en
découler des propositions diverses, mais la philosophie de base est de privilégier le droit des
enfants ; c’est ’aspect central.

Des lors, ma question est de savoir s’il faut aller jusqu’a rendre obligatoire une
information sur 1’acces aux origines. Je vous pose cette question parce que le Conseil d’Etat
veut, quant a lui, maintenir le secret possible pour les couples hétérosexuels. La question ne
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se pose évidemment pas pour un couple homosexuel, car 1’enfant comprendra tres
rapidement — généralement, avant méme d’atteindre 1’age de la puberté — qu’il y a eu une
intervention extérieure. En revanche, pour un couple hétérosexuel, le Conseil d’Etat hésite a
remettre en cause le secret, qui a longtemps été privilégié. Pensez-vous qu’il faille rendre
possible soit le secret, soit I’information, soit encore, dans votre logique et pour tenir compte
de nombreuses études psychologiques sur ces enfants, qu’il faille aller jusqu’a rendre
obligatoire la connaissance a 1’age adulte de I’AMP, y compris pour les couples
hétérosexuels ?

Cet acces aux origines revét deux dimensions : premierement, 1’acces a la notion
d’un tiers donneur — autrement dit, une intervention extérieure ; deuxiemement 1’acces a des
informations sur la personnalité de ce donneur, soit 1’acces partiel, soit, lorsque le donneur
I’accepte ou le désire, la possibilité qu’ultérieurement, a 1’dge adulte, ils puissent se
rencontrer. Cette possibilité serait laissée a 1’initiative du donneur, qui peut ou non vouloir
étre connu. Sur ces deux dimensions, que préconisez-vous exactement de dire a I’enfant, puis
au jeune adulte né de procréation médicalement assistée (PMA) ?

Vous évoquez la suppression du caractere pathologique. J’adhere a votre proposition,
qui correspond a une réalité. Il est faux de dire dans les textes que ’on ne recourt
aujourd’hui a la PMA que pour pallier une pathologie. Il est encore plus faux de dire, comme
le prétendent certains, que c’est pour traiter I’infertilit€. Car on ne traite pas I’infertilité ;
évidemment, I’infertilit¢ demeure. Un homme souffrant d’azoospermie, qui recourt a un
donneur de sperme, conserve son azoospermie. Sa stérilité demeure, on compense son
infertilité. Si on veut étendre la PMA a des femmes célibataires ou homosexuelles, ce
caractere pathologique doit, a 1’évidence, étre banni des textes. Mais combien de couples
ayant bénéficié d’une PMA parce qu’au bout de deux ans ils n’avaient pas d’enfant, ont
ensuite fécondé dans des conditions parfaitement naturelles, prouvant bien qu’il n’existait
aucune stérilit¢ médicale, tout au moins aucune pathologie ? L’infertilité tenait a tel ou tel
blocage, que 1’on n’identifie pas dans de nombreux cas. Le fait d’avoir bénéficié d’une
PMA, comme pour d’autres couples d’avoir bénéficié d’une adoption, a fait qu’ensuite ces
couples, hétérosexuels, sont parvenus a concevoir. Cela suffit a démontrer qu’aujourd’hui
I’on n’utilise pas ces procédés seulement dans des conditions de pathologie démontrée.

Vous parliez des différents modes de filiation. Cela mériterait un long débat : soit on
évoque deux modes de filiation distincts — couples hétérosexuel ou homosexuel — soit on
essaie de faire se rapprocher les deux.

Dans 1’étude du Conseil d’Etat qui, je 1’avoue, m’a posé question, les deux modes de
filiation reconnus sont tellement distincts qu’il en arrive a faire figurer « en marge de la
copie intégrale de ’acte de naissance » les caractéristiques en question. Nous avons donc
deux modes de filiation spécifiques. Ne risque-t-on pas d’assister a des contestations devant
I’une ou I'autre Cour de justice, de 1’égalité, sinon de droit, en tout cas, d’image pour les
enfants ? Apposer une mention sur 1’acte de naissance peut €tre percu par certains comme
stigmatisant. Est-ce bénéfique ? Est-ce acceptable ? Si I’on veut se rapprocher d’un mode
énoncé de filiation unique, cela oblige a modifier les conditions de filiation des couples
hétérosexuels, mais est-ce si grave ?

S’il faut corriger le droit pour le rendre meilleur, pour ma part, cela ne me géne pas.
Je sais bien que les juristes souhaitent toujours concilier le droit ancien et le droit futur. Mais
n’étant pas juriste, je préfere que le droit s’applique au bénéfice de I’homme plutot que de
transformer les humains pour qu’ils suivent le droit. Nous pourrions en discuter. J’aimerais
connaitre votre position sur ce point.
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Enfin, quid des enfants déja nés ?

Mme Valérie Depadt. Concernant 1’aspect obligatoire, 2 mon avis, il faut poser un
principe sans option. On sait tres bien que ce qui est difficile, ce sont les phases de transition.
Si I’on ouvre I’option, des parents iront vers des donneurs qui refusent de lever leur identité
au moment de la majorité de I’enfant, et nous retomberons sur le méme probleme méme si
c’est pour un nombre réduit de personnes. Si vous estimez, car c¢’est vous qui le déciderez,
qu’il n’est pas juste pour ces personnes ne pas pouvoir accéder a la totalité de leur histoire,
cela vaudra pour tous. Il ne s’agit pas de les obliger a demander d’accéder a 1’identité de
leurs donneurs, mais de leur offrir le droit de le faire si elles le décident. Evidemment, cela
s’arrétera la.

Quoi que vous décidiez, de toute fagon, tout dépendra de ce que les parents diront a
I’enfant. I y eut un temps, lorsque je codirigeais la mission de Terra Nova avec Genevieve
Delaisi de Parseval, nous avions écrit — ¢’était un peu a mon initiative de juriste — qu’il fallait
un jugement et que ce jugement soit annexé a 1’état civil. Aujourd’hui, j’ai miiri. Je pense
que ce serait violent, dans un premier temps.

Les centres d’étude et de conservation des ceufs et du sperme humains (CECOS)
conseillent vivement aux parents d’informer ’enfant des circonstances de sa conception.
C’est ce qui pose tant probleme, d’ailleurs, car lorsqu’ils le font, la premiere question de
I’enfant est de savoir qui est le donneur, et la seule réponse que les parents peuvent apporter
est qu’ils ne peuvent pas le dire.

Je pense donc que, dans un premier temps, on peut voir comment cela se passe sans
obliger les parents. Ce serait faire montre de violence et de radicalité envers des parents dont
la situation n’est pas facile, car le recours au don n’est pas facile, surtout dans les premiers
temps. Par la suite, les choses se mettent en place. Il faut leur faire confiance, c’est tout de
méme leur histoire. Certes, il faut 1égiférer en matiere d’ AMP parce que, des lors que I’Etat
met en place des moyens qui permettent d’avoir des enfants, il est responsable de ces enfants
—ou du moins des maux liés aux circonstances de la conception —, mais je pense vraiment
qu’il faut faire confiance aux parents. Donc, dans un premier temps, on laisse faire les
parents.

Ensuite, tout enfant informé des circonstances sa conception par ses parents doit étre
en droit d’accéder a I’identité. Et pas davantage ! Il n’est pas question que I’enfant s’immisce
dans la famille du donneur ou le donneur dans la famille de I’enfant. On entre la dans le
domaine de la vie privée. En la matiere, nous disposons de tout un arsenal juridique pour
protéger les uns et les autres. Mais I’enfant doit pouvoir accéder a 1’identité du donneur.
Lever I’anonymat, c’est lui permettre de faire passer son histoire d’un langage qui, pour
I’instant, est scientifique, dans le registre humain. Pour I’instant, il reste un enfant de la
médecine alors qu’il doit €tre une personne congue grace aux procédés médicaux.

Votre seconde question portait sur le mode d’établissement de la filiation.

Concernant la suppression de la condition d’indication thérapeutique, certes, on ne
guérit pas l'infertilit¢ par I’AMP. Toutefois, les techniques d’AMP ne sont pour I’instant
utilisées que sur une infertilit¢ médicalement constatée, dont I'infertilité idiopathique — je
pense que c’est le terme, je n’en suis pas stire n’étant pas médecin — ou du moins I’infertilité
dont on ne connait pas la cause mais dont le symptome, a savoir 1’absence de grossesse,
révele 1’existence. Ces infertilités sont d’ailleurs les cas les plus difficiles pour le corps
médical. En I’occurrence, seul le temps passé sans grossesse révele le symptome de
I’infertilité.
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Vous parliez de 1’établissement de la filiation. C’est un tres long débat ; toutefois,
certains éléments du débat me semblent évidents.

Tout d’abord, on ne saurait établir de présomption de maternité qui se fonderait sur la
présomption de paternité. Comme vous le disiez, nous, juristes, sommes attachés au passé,
mais nous sommes surtout attachés a la cohérence du droit. On ne peut pas bouger une pierre
sans préter attention a 1’équilibre de I’ensemble de 1’édifice. C’est la raison pour laquelle
nous sommes si attachés a 1’existant. Pour autant, il est toujours possible d’ajouter de
nouvelles pierres et d’accroitre 1’édifice.

Il n’est donc pas envisageable de créer une présomption de maternité qui serait
copiée sur la présomption de paternité, car cette derniere se fonde sur une vraisemblance de
lien charnel. La preuve en est que si le pere, ou un tiers, démontre que ce lien charnel
n’existe pas, il peut, dans certaines conditions, faire tomber la paternité. Ce modele n’est, a
I’évidence, pas imitable. A situation nouvelle, modele nouveau d’établissement de la
filiation.

La fonder sur le mariage releve d’une autre philosophie et signifie que I’on
réserverait I’AMP aux couples de femmes mariées. Mais dans la mesure ol cette condition a
été supprimée pour les couples hétérosexuels, ce serait créer une discrimination, une
différence non justifiée. Si cela était possible pour les couples mariés, ce ne serait pas
suffisant car, justement, il n’existe pas de lien charnel.

I1 faut un acte de volonté, un acte qui définisse la volonté de la coparente d’élever cet
enfant. Cet acte peut prendre plusieurs formes. Cela peut étre une décision judiciaire, une
déclaration anticipée, comme le préconise le Conseil d’Etat. Peu importe la forme, il faut un
engagement précis. Celui-ci sera, de toute fagon, nécessaire pour les couples de femmes non
mariées.

M. Patrick Hetzel. Merci, madame, pour ces éléments juridiques assez clairs, mais
permettez-moi de revenir sur deux questions.

La tendance est de considérer le droit de connaitre ses origines comme un droit
fondamental. En témoignent les évolutions intervenues dans le droit des enfants, mais aussi
la Convention internationale des droits de 1’enfant (CIDE) elle-mé&me. J’ai eu récemment
I’occasion d’échanger avec des représentants de I’UNICEF, qui s’inscrivent dans la méme
perspective. Ma premiere question est donc la suivante : €tes-vous également sur cette
ligne ? Faut-il considérer le droit a connaitre ses origines comme étant un droit
fondamental ?

Nous avons une spécificité frangaise, que vous avez vous-méme évoquée en mettant
en parallele la situation en Belgique ou I'impossibilité d’accoucher sous X conduit des
femmes belges a traverser la frontiere. Nous pourrions considérer que, juridiquement, dans
notre droit, I’accouchement sous X est une exception au droit fondamental. Je ne suis pas en
train de dire qu’il faille le remettre en cause. Au contraire, je pense qu’il faut défendre cette
particularité. Mais seriez-vous d’avis de traiter juridiquement I’AMP comme une seconde
exception ? Car, en réalité, ce sujet ne constitue pas simplement un conflit de droit, mais
pose véritablement une question de fond. Derriere le droit, il y a des concepts et des
équilibres qui s’établissent entre les adultes concernés et 1I’enfant. Or, nous 1’avons bien vu,
au fil du temps, le curseur s’est déplacé, accordant plus de droits a 1’enfant.

Donc, selon vous, le droit de connaitre ses origines est-il ou non un droit
fondamental ? Des lors, considérez-vous que I’AMP devrait étre juridiquement une seconde



—16 —

exception, de méme nature que celle de 1’accouchement sous X, quant a un droit de
connaitre ses origines ?

M. Jean-Francois Eliaou. Je vous remercie vivement, madame, de votre
intervention et des réponses que vous nous avez déja apportées. Je serai bref et concret.

Tout d’abord, pourquoi I’enfant majeur ? Pourquoi attendre la majorité ? Les études
montrent que I’intérét ou la curiosité, peu importe qu’elle vienne de 1’enfant ou qu’elle soit
provoquée par les parents, s’éveille autour de sept a dix ans. Il devra donc attendre une
dizaine d’années pour connaitre la réalité.

Ensuite, compte tenu de ce que vous avez dit et de ce que sont la tradition et le droit
francgais quant a la nature hermétique de la cloison entre donneur et receveur, le fait de faire
connaitre ou de donner la possibilité au tiers, I’enfant, de connaitre son origine va rompre, de
fait, cette étanchéité car, bien évidemment, I’enfant en parlera dans sa famille. Il y aura
connaissance, donc rupture de cette étanchéité mise en place en France depuis tres longtemps
concernant le don d’organes ou de cellules.

Enfin, a propos de la connaissance du géniteur biologique, vous parliez de son
identité et de son adresse. Toute personne est curieuse, surtout dans ces domaines. Comment
cela sera-t-il limité, tant du coté de I’enfant que du c6té du pere biologique ? Comment éviter
que cet enfant ne prenne un billet de train pour aller voir son pere ? C’est 1a un véritable
souci. Le droit peut certes encadrer tout cela, mais la réalité humaine fait que la situation
peut aussi étre totalement différente.

Mme Valérie Depadt. Vous parliez de deux exceptions. Pour moi, I’accouchement
sous X deviendrait la seule exception, la seule impossibilité d’accéder a ses origines. Soit on
proclame le droit d’accéder a ses origines et 1’on fait de 1’accouchement sous X une
exception, ce qui me fait peur en tant que juriste parce qu’une exception est toujours
contestée et 1’équilibre toujours difficile entre le principe et I’exception. Soit on proclame le
principe d’acces a ses origines dans le cadre de I’AMP et de la loi relative a la biomédecine
sans toucher au reste, le reste se limitant a 1’accouchement sous X. On s’inscrit dans le cadre
de la biomédecine et 1’on ne traite que de biomédecine. Cela parait logique, et les
dispositions relatives a la loi de biomédecine n’ont pas vocation a déborder sur d’autres
domaines.

A votre question relative a 1’age, je répondrai que j’ai parlé de majorité pour une
question de maturité, car il faut malgré tout étre capable de faire la différence entre un
géniteur et un pere. Je vois mal un enfant de dix ans la faire. Certes, cela pourrait étre seize,
voire quinze ans, mais il faut une relative maturité. Il est des choses que 1’on ne peut pas
faire a dix ans. Dans le cadre d’un divorce, par exemple, on n’auditionne pas un enfant de
cing ans, mais on peut auditionner un adolescent parce que généralement, de nos jours,
I’adolescent fait montre d’une certaine maturité.

Vous me disiez ensuite que cela va impacter notre philosophie, notre droit du don qui
est fondé€ sur la solidarité. Je ne le pense pas, pour des raisons...

M. Jean-Francois Eliaou. Excusez-moi, je parlais de I’anonymat. La cloison entre
donneur et receveur est extrémement étanche. Le tiers, qui va forcément en parler dans sa
famille, risque de rompre cette étanchéité.
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Mme Valérie Depadt. C’est ce qui se passe aujourd’hui, cela existe déja. Tous les
jours, des personnes retrouvent leur géniteur. Donc, il faut traiter cette question qui n’est,
effectivement, pas simple.

Entre donneur et receveur, ’anonymat va perdurer le temps de la majorité de
I’enfant. Ensuite, tout dépendra de la décision de I’enfant. Je ne pense pas que ce soit grave.
Des lors que le donneur accepte de révéler son identité et quelques informations a 1’enfant,
certes, cette information sera probablement diffusée dans la famille, mais je ne pense pas que
ce soit ce qui va empécher le donneur d’accepter de lever son identité vis-a-vis de 1’enfant. Il
est sir que cet anonymat entre donneur et receveur n’existera plus que le temps de la
minorité de I’enfant. Mais, je le répete, un don d’ovocytes, de sperme, de gametes ou
d’embryons n’est pas un don ordinaire.

Vous aviez une derniere question ?

M. Jean-Francois Eliaou. L’information est connue : je suis le fils de M. Untel.
Mais une fois I’identité connue, quel encadrement juridique imaginez-vous pour que 1’enfant
puisse aller voir son géniteur ou pour que celui-ci puisse refuser cette entrevue ?

Mme Valérie Depadt. Vous avez tous entendu parler du cas d’ Arthur Kermalvezen.
Il est loin d’€tre unique. Pour I’instant, tout se passe bien, mais c’est une bombe a
retardement. Ces rencontres ne peuvent continuer a se faire de facon « sauvage ». De méme
qu’en matiere d’adoption, a mon avis, il faut un organisme et il faut que cela passe par des
professionnels qui serviront de «matelas », si je puis dire, a des révélations et des
rencontres. La loi devra fixer une limite, mais il n’est pas besoin de la fixer dans les textes :
elle est fixée par notre droit sur le respect de la vie privée.

Le donneur s’engagera a laisser connaitre son identité, peut-€tre quelques autres
renseignements, puis un premier contact pourrait se faire par mail, par exemple, puisqu’il a
été proposé d’installer une plateforme qui permette un échange sécurisé et anonymisé. Il
existe des solutions. Il va falloir les trouver. Ce sera délicat, je ne dis absolument pas que ce
sera simple. A mon avis, le plus simple est de poser les choses de facon strictement
juridique, dans un article inséré dans les grands principes relatifs au corps humain.

Comme toutes les histoires humaines, ce n’est pas simple. Il faut nous y mettre et
trouver la meilleure solution, comme cela a pu se faire avec le Conseil national pour I’acces
aux origines personnelles (CNAOP), qui est une tres belle institution et aussi une institution
nécessaire en cette matiere.

M. le président Xavier Breton. J’invite les collégues a poser des questions concises
dans les neuf minutes qui nous restent.

Mme Laurence Vanceunebrock-Mialon. Permettez-moi de vous remercier pour
votre propos liminaire déja trés complet. Je vais m’éloigner de 1’acces aux origines.

Vous avez abordé de nombreux thémes, comme celui de 1’autoconservation. Alors
que nous parlons de procréation et de naissance, je vais sans doute plomber 1I’ambiance en
abordant un sujet un peu triste, celui de la procréation post mortem.

Qu’en pensez-vous ? Comment pourrions-nous encadrer, éventuellement, cette
pratique ? La juriste que vous €tes a-t-elle un avis sur le sujet ?
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M. Jean-Francois Mbaye. Pour ma part, je voulais revenir sur deux points essentiels
en ce qui concerne 1’acces aux origines.

Javais prévu de vous interroger sur la maniere de révéler cet acces. Vous avez
répondu en partie 2 mon interrogation. En effet, dans son rapport du 28 juin dernier, le
Conseil d’Etat envisage la possibilité pour une personne dont la naissance découlerait d’un
don de gametes de demander un acces aux informations concernant le donneur. Il considere
que la révélation par ses parents de la méthode de conception de I’enfant issu d’'un nom de
gametes pourrait étre une condition d’acces a ces informations. Je m’interrogeais donc sur la
facon dont on pourrait imaginer contraindre les parents légaux a consentir a ce que leur
enfant soit mis au courant.

Enfin, vous parait-il opportun de permettre a tout citoyen majeur qui le souhaite de
consulter le CNAOP, comme évoqué par le Conseil d’Etat dans son rapport, plutdt que les
CECOS ? Vous parait-il opportun de permettre a tout citoyen majeur qui le souhaite de
consulter I’institution compétente afin de savoir s’il est ou non issu d’un don de gametes ?

Mme Marie Tamarelle-Verhaeghe. Ma question a déja été posée par Jean-Francois
Eliaou, mais la réponse ne me satisfait qu’a moiti€. Je ne vois pas comment une structure
juridique ou le fait de passer par un organisme qui autoriserait, ou non, le jeune a interférer
dans la vie de celui qui a été son donneur, serait réellement fiable.

Les enjeux affectifs sont, a mon avis, forts. Vous dites qu’il faut trouver une solution.
Pour avoir entendu de jeunes adultes expliquer comment, dans un cadre classique, la
connaissance d’avoir ét€ congu par un donneur externe a impacté leur propre vie et combien
cela les habite, je reste malgré tout assez interrogative.

Mme Valérie Depadt. Concernant le post mortem, vous étes sans doute tous au
courant de I’affaire Gonzalez-Gomez-Turri, qui a creusé une bréche dans notre systeéme,
puisque le code de la santé publique pose le fait d’€tre vivant comme une condition d’acces.

Depuis cette affaire, il me semble difficile de s’en tenir a la situation actuelle.

M. le président Xavier Breton. Je vous invite a faire le point sur cette affaire afin
que tous nos collégues soient au méme niveau d’information.

Mme Valérie Depadt. Dans cette affaire, qui date du 31 mai 2016 et qui est donc
récente, les juges ont autorisé 1’exportation des gametes d’un mari défunt pour que sa veuve
puisse procéder en Espagne, pays ou cela est autorisé, a une insémination post mortem. Ce
monsieur avait effectué un dépot de gametes dans un hopital parisien ou il était soigné,
n’ayant pas eu le temps — tous les faits sont importants — de procéder a ce dépot dans son
pays d’origine. Il est décédé des suites de sa maladie. Sa veuve a demandé en référé que les
gametes soient transférés en Espagne, car la procréation post mortem est autorisée en
Espagne a condition que le mari y ait consenti, et uniquement dans les douze mois suivant le
déces — ce qui explique le référé.

L’Agence de la biomédecine a refusé le transfert. En premiere instance, le juge
administratif a suivi sa position. Puis, a I’étonnement général, le Conseil d’Etat n’a pas suivi.

Que s’est-il passé 7 C’est vraiment du droit, mais je pense qu’il est important de le
comprendre. Les juges se sont livrés a ce que I’on appelle une appréciation in abstracto de la
validité de la loi. Dans certaines circonstances particulieres, 1’application de la loi peut
constituer une ingérence disproportionnée dans les droits garantis par la Convention de
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sauvegarde des droits de I’homme et des libertés fondamentales (CEDH). Il appartient au
juge d’apprécier concretement si, au regard des finalités inhérentes a la loi, I’atteinte par
ladite loi aux droits et aux libertés protégés par la CEDH n’est pas excessive.

En cette affaire, ils ont décidé que I’atteinte était excessive. Que 1’on soit d’accord ou
non, pour I’instant, on donne aux juges le soin de décider d’appliquer ou non la loi. Cela
dépend donc des juges, ce qui n’est jamais une solution. Méme si nos magistrats sont tout a
fait compétents, cela reste soumis a I’aléa judiciaire.

I1 revient au législateur de décider s’il ferme cette bréche, qui a été ouverte dans une
situation tres particuliere puisque cette femme, espagnole, repartait vivre en Espagne. Elle
n’avait pas organisé le circuit pour échapper a la loi francaise : elle partait rejoindre sa
famille en Espagne, elle et son mari s’étant trouvés en France en raison des soins qui
devaient €tre prodigués a ce dernier. C’était une situation tres particuliere. Il y en aura
d’autres, méme si, heureusement, elles sont relativement exceptionnelles.

Ce qui est intéressant, c’est qu’il s’agissait d’'une insémination. Pour avoir travaillé
sur cette question, on entend souvent dire —c’est ce qu’a dit, par exemple, le Comité
consultatif national d’éthique (CCNE) - qu’il faut distinguer 1’insémination du transfert
d’embryons. Dans le cas du transfert d’embryons, 1’existence de 1’embryon, qui est un
potentiel de vie, fait sens. En I’occurrence, ce n’était pas le cas; il s’agissait d’une
insémination. Je pense que 1’on pourrait qualifier cela de mesure compassionnelle. Sinon, du
moins 1’a-t-on admis et a-t-on creusé une breche.

N

Quelle que soit votre décision, s’agissant de l'acces a I’AMP des femmes
célibataires, dont nous n’avons pas eu l’occasion de parler, il convient a mon avis de
s’assurer que I’enfant ne sera pas dans une situation de précarité. Il sera déja dans une
situation de précarité juridico-affective, tout au moins juridique, n’ayant qu'une seule
filiation. C’est pour cela que je considere qu’il faut assurer une certaine sécurité. A cette fin,
j’ai imaginé, mais vous ferez slirement bien mieux que moi, que la femme qui s’appréte a
étre mere célibataire désigne de facon officielle une personne — que 1’on appellera comme on
veut : tuteur, parent en second, parrain civil ou autre — qui s’engage a prendre son relais au
cas ou, pour une raison ou une autre, elle serait empéchée, momentanément ou
définitivement. Je pense qu’une personne seule est forcément plus fragile qu’un couple.

Concernant le mode de révélation, monsieur Mbaye, si vous décidez qu’il faut que
tout enfant congu soit informé des circonstances de sa conception, la seule solution — et
encore, dans la pratique, elle ne sera sans doute pas aussi efficace qu’espéré — est d’inscrire
cette conception sur 1’état civil de I’enfant — ou de lui envoyer un courrier a 1’age de dix-huit
ans. Voyez, ce sont des solutions relativement violentes.

M. Jean-Francois Mbaye. Oui, c’est assez brutal.

Mme Valérie Depadt. Parce que ce serait, comme vous le dites, brutal, je pense que,
dans un premier temps, il faut faire confiance aux parents, tout en sachant que, peut-étre,
certaines personnes ne le sauront jamais.

Il serait envisageable également d’annexer a 1’état civil la décision par laquelle les
parents, devant un notaire ou un juge, acceptent le don de gametes. Ce ne serait d’ailleurs
pas une décision du juge, qui ne ferait que constater. Pour le don de gameétes, il n’autorise
pas, il constate. Cette piece pourrait étre annexée a l’extrait d’état civil, mais certaines
personnes ne demandent jamais leur extrait complet d’état civil. Donc, cette solution ne
serait méme pas certaine en pratique.
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Sinon, le seul moyen est de I’informer a un age que vous décidez. Mais cela serait
effectivement brutal et nous passerions d’un extréme a un autre.

Quelle était votre deuxieme question ?

M. Jean-Francois Mbaye. Vous parait-il opportun de permettre a tout citoyen
majeur qui le souhaite de consulter I’institution compétente ? Cela rejoint les préconisations
du rapport du Conseil d’Etat de juin dernier, I’institution compétente étant le CNAOP plutdt
que les CECOS.

Mme Valérie Depadt. Les CECOS n’ont pas vocation a créer du lien entre donneur
et receveur.

A mon avis, ce serait une bonne chose. Je m’appuie sur les travaux des
psychanalystes, notamment ceux de Mme Genevieve Delaisi de Parseval : on sait que le
secret est délétere et que, bien souvent — pour avoir entendu plusieurs personnes concues de
cette facon, ’'une disait qu’elle pensait étre un enfant adultérin, 1’autre adopté —, ils sentent
ou pressentent la situation. Il serait bien d’autoriser toute personne qui le souhaite a savoir.
Toutefois, autant forcer ce savoir par un courrier ou par une annexion a I’acte de naissance
me parait violent, autant leur permettre de savoir lorsque la demande se fait a leur initiative
me semblerait une bonne chose.

M. le président Xavier Breton. Nous allons nous tenir 1a, si vous en étes d’accord,
car nous commencons a prendre du retard. Mais il restait la derniere interrogation de notre
collegue qui n’était pas convaincue par votre premiere réponse.

Mme Valérie Depadt. Je pense, madame, que vous parliez des limites du lien qui va
étre établi ?

Mme Marie Tamarelle-Verhaeghe. Comme le disait mon collegue Jean-Francois
Eliaou, il y a I’acces a la reconnaissance de son géniteur, puis il y a I’encadrement juridique
permettant d’assurer que la connaissance de cette filiation n’impactera pas la vie du donneur.
Vous disiez que tout un arsenal juridique permettait de controler cette interaction. Pour ma
part, je ne voyais pas comment un simple arsenal juridique pouvait freiner le désir d’interagir
d’un jeune qui découvre sa filiation biologique, ce qui interfere forcément avec 1’affectivité.
Ce désir risque fort de dépasser toute juridiction.

Ma question portait donc sur cet outillage qui sera difficile a définir.

Mme Valérie Depadt. Comme vous, je pense que 1’outillage va étre délicat a mettre
en place, mais il faut le faire. Il faut s’attaquer au probleme parce qu’aujourd’hui, nous y
sommes ! Nous sommes face au probleme. Pour Arthur Kermalvezen, que je me permets de
citer puisqu’il a fait connaitre son histoire, cela se passe bien. Ce ne sera pas toujours le cas,
sauf merveilleux hasard de la vie.

Ce sera le moment de vérité puisque, pour 1’instant, nous nous appuyons tous sur les
travaux de Mme Théry, qui est slirement notre plus grande sociologue en la matiere :
engendrement, filiation, comment 1’enfant va-t-il le vivre ? Cela va étre le moment de vérité,
mais il faut I’affronter. Nous y sommes de toute facon : les personnes congues par don de
gametes sont actuellement en train de découvrir leurs géniteurs. Soit on les aide, on crée du
lien et on leur apporte tout ce que peut apporter la loi, dont le droit a la protection pouvant
méme aller jusqu’a la protection psychologique, soit on laisse les choses se faire seules, et
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nous connaitrons des drames. Je ne souhaite pas une seconde jouer I’oiseau de mauvais
augure, mais il en ira ainsi.

Nous y sommes, et je suis d’accord avec vous, ce sera délicat.

Je parlais d’un arsenal, car imaginez un enfant qui veuille absolument, une fois qu’il
a rencontré son donneur et qu’il connait son identité, prendre une place dans la famille : cela
signifierait que quelque chose n’est pas tout a fait juste dans la distinction que 1’on a pensée
entre engendrement et filiation. Des lors, ce sont effectivement les regles relatives a la vie
privée qui vont protéger le donneur, en espérant ne pas en arriver a cela. C’est tout I’intérét
et toute I’'importance d’un organisme spécialisé€, avec des personnes formées pour établir le
lien.

M. le président Xavier Breton. Merci pour votre invitation a réfléchir sur les liens
entre engendrement et filiation. Nous vous remercions de votre disponibilité.

Mme Valérie Depadt. Je vous remercie de votre invitation.






23—

Agence de la biomédecine — Mme Anne Courréges, directrice générale,
Pr. Yves Pérel, directeur général adjoint chargé de la politique
médicale et scientifique, et Pr. Olivier Bastien, directeur de la direction
du prélevement et des greffes d’organes et de tissus

Jeudi 19 juillet 2018

M. le président Xavier Breton. Pour cette premi¢re matinée d’auditions, nous avons
le plaisir d’accueillir Mme Anne Courreges, directrice générale de 1’Agence de la
biomédecine, accompagnée du professeur Yves Pérel, directeur général adjoint chargé de la
politique médicale et scientifique, et du professeur Olivier Bastien, directeur de la direction
du prélevement et des greffes d’organes et de tissus.

Comme I’indique le rapport que vous avez publié en janvier dernier, 1’Agence
apporte une contribution importante a la préparation du réexamen de la loi. Ce rapport, a la
fois exhaustif et dense, traite de nombreux sujets et donne un éclairage sur la mise en ceuvre
effective de la loi de 2011 au regard de 1’évolution de la science et des pratiques médicales
en matiere de traitement, de diagnostic, de procréation ou de recherche sur I’embryon. Nous
attendons donc de cette audition qu’elle nous offre un panorama général des enjeux liés a la
bioéthique et je forme 1’espoir que nos échanges permettent de nous éclairer.

Le cas échéant, nous nous réservons avec le rapporteur la possibilité de faire appel a
vos compétences dans la suite de nos travaux pour apporter un €clairage particulier sur telle
ou telle thématique.

Madame la directrice générale, merci de notre présence. Je vous ceéde la parole.

Mme Anne Courreges, directrice générale de I’Agence de la biomédecine.
Monsieur le président, c’est un plaisir d’étre devant vous aujourd’hui. L’information du
Parlement figure dans nos missions légales. Cette mission nous tient particulierement a ceeur.
Aujourd’hui comme pour la suite des travaux, nous sommes bien évidemment entierement a
votre disposition.

La révision de la loi de bioéthique est un enjeu démocratique majeur. Vous le savez,
puisque vous étes en premiere ligne sur ce grand temps de la vie démocratique. Par
définition, I’Agence de la biomédecine ne peut se désintéresser de cet exercice. Créée par la
loi de bioéthique, 1’essentiel de ses activités est régi par cette loi. Nous le faisons dans le
cadre de notre rdle institutionnel sur lequel je reviendrai brievement.

L’ Agence nationale de la biomédecine est un établissement public sous tutelle. Cela
signifie, et vous €tes bien placés pour le savoir, que nous ne faisons pas la loi mais que nous
I’appliquons. De ce fait, nous sommes tenus a un devoir de réserve. En particulier, nous
n’avons pas a prendre parti dans les débats de société. Nous avons un role d’expert. Nous
sommes la pour vous apporter, comme nous le faisons auprés du Gouvernement, une
expertise pluridisciplinaire — juridique, médicale, scientifique, informatique — nourrie de
notre rdle opérationnel et de notre contact permanent avec tous les acteurs du terrain,
professionnels de santé, associations ou autre acteurs institutionnels, et une expertise
spécialisée.

J’insiste sur ce dernier point car, méme si nous embrassons un champ tres large, nous
n’embrassons pas tout le champ potentiel de la loi de bioéthique. En tant qu’établissement
public, nous avons un objet spécialisé. Notre champ de compétence couvre les prélevements
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et greffes d’organes et de tissus, les cellules souches hématopoiétiques issues de la moelle
osseuse, I’assistance médicale a la procréation, le diagnostic préimplantatoire, le diagnostic
prénatal, la génétique constitutionnelle, c’est-a-dire les caractéristiques propres de I’individu,
ainsi que la recherche sur I’embryon et les cellules souches embryonnaires humaines. Sur les
autres champs, nous n’avons pas d’expertise particulicre a faire valoir. Je pense, par
exemple, au sujet de I’intelligence artificielle qui va vous occuper beaucoup.

Notre role d’éclairage s’exerce par des auditions comme celle d’aujourd’hui, mais
aussi par la remise de rapports. Vous avez évoqué le rapport sur I’application de la loi de
bioéthique. En réalité, nous avons mis trois rapports a la disposition des parlementaires mais
aussi de nos concitoyens, y compris dans la perspective des états généraux dont la phase
publique vient de s’achever.

Nous avons d’abord émis le rapport d’information au Parlement et au Gouvernement
(RIPG) sur I’état des connaissances et des sciences. Ce document, assez ardu et dense sur le
plan médical et scientifique, fait le point des connaissances et des grands sujets sur lesquels
travaillent et réfléchissent les chercheurs —au sens large, car il peut s’agir d’innovations

technologiques, comme des machines a perfusion pour des organes pulmonaires ou
cardiaques.

Nous avons mis a disposition un deuxieéme document, que vous avez mis en ligne et
qui figure sur nos sites internet, faisant le bilan de I’encadrement juridique international en
matiere de bioéthique. Il s’agit de la présentation des grandes regles suivies par nos grands
voisins. Certes, comparaison n’est pas raison, mais ce document fournit des points de repere
et de référence sur ce qui se passe a I’étranger, soit pour s’en inspirer, soit pour s’en écarter,
et permet d’apprécier comment s’inscrit le modele francais par rapport a d’autres pays.

Le troisieme document, a mon sens le plus intéressant pour vos travaux, est le rapport
sur I’application de la loi de bioéthique ,qui, comme vous venez de le rappeler, monsieur le
président, a pour vocation de rappeler les grandes regles dans les différents champs de
compétence de I’ Agence, de dire comment elles s’appliquent sur le terrain et les difficultés
que nous avons rencontrées ou qui nous ont ét€ remontées par nos partenaires, et de
proposer, dans chacune des thématiques de I’ Agence, quelques pistes de réflexion.

Le principal enseignement de ce rapport, c’est le constat qu’au fur et a mesure de
I’entrée en vigueur de leurs dispositions, et grace a la mobilisation de I’ensemble des acteurs,
les lois de bioéthique ont accompagné et encadré efficacement, dans le respect des personnes
et des grands principes éthiques, le développement des connaissances et des sciences dans
notre pays. De ce point de vue, la France a probablement un des systemes législatifs et
réglementaires les plus aboutis en Europe et dans le monde. Néanmoins, des difficultés
existent. Aujourd’hui, les exigences éthiques visent non seulement les regles 1égislatives
mais aussi tout simplement I’organisation des soins et I’allocation des moyens. Se posent des
questions d’ordre pratico-pratiques. Cet exercice doit donc se penser aussi au regard des
plans ministériels élaborés pour la période 2017-2021, qui nous fixent collectivement des
objectifs ambitieux pour répondre aux besoins de nos concitoyens.

Bien entendu, des questions apparaissent dans quelques domaines législatifs. Selon
notre retour d’expérience, le 1égislateur devra se questionner et éventuellement trancher sur
trois grands blocs.

Le premier concerne les questions de société, tres présentes dans le domaine de
I’assistance médicale a la procréation. Vous €tes bien placés pour le savoir. Il suffit de lire la
presse pour s’en convaincre. Elles étaient aussi trés présentes dans les Etats généraux de la
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bioéthique. Qu’il s’agisse de I’autoconservation sociétale des ovocytes, de 1’extension du
champ de I’assistance médicale a la procréation, de I’'insémination post mortem ou de
I’anonymat du don de gametes, dans tous ces débats de société, I’Agence n’aura pas a
prendre parti ou a se prononcer.

Le deuxieme bloc concerne les ajustements qui méritent d’étre questionnés face au
constat qu’une disposition mise en place ne fonctionne pas aussi bien qu’on I’aurait souhaité
ou pourrait fonctionner mieux. C’est le cas en matiere de transplantation, avec le programme
de dons croisés d’organes visant a répondre a des impasses immunologiques pour des
patients ayant un acces difficile a la greffe compte tenu de leur niveau d’immunisation. Par
exemple, un donneur vivant est disposé€ a vous donner un rein, mais il est malheureusement
incompatible avec vous. Or un autre couple se trouve dans la méme situation, et le donneur
de I'un est compatible avec le receveur de I’autre couple. Il faut donc opérer un croisement.
Mais les conditions fixées a ce jour empéchent ce programme de décoller. Des alternatives
sont recherchées car, jusqu’a présent, soit le temps d’acces a la greffe est tres dégradé, soit il
faut recourir a des greffes ABO-incompatibles qui supposent une préparation et
désensibilisation du receveur.

Un autre type d’ajustement peut tout simplement traduire une évolution des pratiques
médicales. Vous le savez, la médecine est tres évolutive, c’est d’ailleurs pour cela que les
lois de bioéthique le sont aussi. En matiere de cellules souches hématopoiétiques et de
moelle osseuse, par exemple, en I’absence d’un donneur compatible dix sur dix, est
aujourd’hui développée une greffe alternative, dite greffe haplo-identique. Vous étes a
moitié compatible. C’est généralement la situation des enfants et des parents. La montée en
puissance de ces greffes apparentées, plus simples a organiser, mieux maitrisées, conduit a
réinterroger certaines regles posées par la loi de bioéthique, notamment en ce qui concerne
les prélevements sur mineurs.

Le troisieme bloc est 1ié aux ruptures et aux innovations, qu’elles soient médicales,
scientifiques ou technologiques. La génétique en est le domaine le plus illustratif. Vous avez
sans doute beaucoup entendu parler du ciseau moléculaire CRISPR-Cas9, permettant
d’opérer des modifications génomiques tres ciblées, performantes, de facon relativement
facile
—relativement, car il s’agit malgré tout de génomique — et accessible a un certain nombre
d’équipes. La connaissance des genes ainsi que le développement du séquencage de nouvelle
génération (NGS) rendent aujourd’hui presque plus simple d’examiner le génome dans son
ensemble plutdt que de facon ciblée. Les études sont de plus en plus approfondies, de moins
en moins cofiteuses et de plus en plus performantes. C’est également la question de la culture
des embryons et de sa durée. Dans ces domaines, les innovations et les ruptures scientifiques
ou technologiques posent de nombreuses questions.

Ces trois grands blocs ne se répartissent pas exactement de la méme fagon, suivant
les thématiques de 1’ Agence. Ainsi, la thématique de la transplantation s’inscrit plus dans des
logiques d’ajustement que dans des logiques de rupture. En revanche, dans les domaines de
la génétique et de la recherche sur I’embryon, il existe potentiellement des questionnements
sur des évolutions majeures.

Tel est le panorama que je pouvais décrire en forme d’introduction. Pour la suite,
souhaitez-vous que nous procédions a un examen par thématique ?

M. le président Xavier Breton. Vous n’avez pas abordé des sujets comme
I’intelligence artificielle ou la médecine prédictive. Y avez-vous également réfléchi en
termes prospectifs ou bien cela dépasse-t-il les compétences de I’ Agence ?
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Mme Anne Courreges. L’intelligence artificielle allant au-dela des compétences de
I’Agence, nous n’avons pas été amenés a y réfléchir ou a nous questionner a ce sujet.
L’Agence est ni plus ni moins dans la méme situation que 1’ensemble des équipes et des
autres organismes publics ou privés. Nous n’avons pas de réflexion spécifique ni de
compétence spécifique dans ce domaine.

M. le président Xavier Breton. Je propose en effet un passage en revue des
différents theémes, en insistant sur le don d’organes, ’assistance a la procréation et la
recherche sur I’embryon.

Mme Anne Courreges. Commencons logiquement par la transplantation, le domaine
d’activité le plus ancien de 1’Agence. Les premieres greffes datent des années 1950, méme si
ce sont les traitements immunosuppresseurs qui ont permis a la transplantation de prendre
toute sa place dans notre paysage.

C’est au travers de I’activité de transplantation que se sont structurées les lois de
bioéthique. Les grands principes fondateurs des lois de bioéthique ont été pensés, réfléchis
au travers de 1’activité de transplantation. Le don éthique a la francaise, ce don anonyme
gratuit et librement consenti, est directement issu du secteur de la transplantation et de la
réflexion sur le don d’organe. A partir de ce domaine a été confortée I’idée que la bioéthique
ne devait pas étre congue en rupture avec les valeurs de la société. Ce n’est pas parce que ce
sont des activités innovantes qu’elles seraient en rupture ; elles sont au contraire en lien
étroit avec les valeurs fondamentales de la société, notamment avec les principes
républicains et notre devise républicaine. Depuis la loi Caillavet, et plus encore avec les lois
de bioéthique qui se sont succédé, I'idée de fraternité et de solidarité qui figure dans notre
devise républicaine et dans nos principes républicains peut aller au-dela du déces des
personnes. D’ou I'idée du consentement présumé qui est au cceur du systetme du don
d’organe en France.

Dans ce domaine, les interventions du législateur ont été déja nombreuses. Des 1994,
le sujet a été traité dans la perspective de restaurer la confiance dans le systeme de
transplantation, promouvoir le don d’organe et commencer a I’encadrer et le réguler via la
création de ce qui s’appelait a 1’époque 1’Etablissement francais des greffes. En 2004, le
législateur transforme I’Etablissement francais des greffes en Agence de la biomédecine
pour élargir la mission de régulation et affirmer la priorité donnée a I’activité de prélevement
et de greffe dans notre pays. En 2011, le législateur traite a nouveau de la question de la
transplantation. Afin de réaffirmer cette priorité nationale, il insiste sur la reconnaissance au
donneur — j’y insiste, car c’est un précieux levier d’action et de mobilisation sur le terrain.
Mais parce que la principale exigence éthique, c’est de remédier a la pénurie, les besoins
augmentant plus vite que I’activité et la greffe étant victime de son succes, le grand apport de
la loi de 2011 a été la volonté de développer toutes les sources de greffon. A cet égard, le
travail réalisé par le législateur en 2011 sur le don du vivant a apporté une impulsion
décisive par I’élargissement du cercle des donneurs et la mise en place du programme de
dons croisés.

En 2016, le législateur va continuer a s’intéresser au sujet en introduisant deux
dispositions dans la loi de modernisation de notre systeme de santé. La premicre est le
transfert a I’Agence de la biomédecine de la biovigilance des organes, tissus et cellules, qui
relevait jusqu’alors de I’ Agence du médicament. L’attention est ainsi portée par le 1égislateur
sur la qualité et la sécurité des soins, qui est ’autre volet de la confiance et de 1’exigence
éthique qui encadre l’activité de transplantation. La seconde, et 'un d’entre vous est
particulierement bien placé pour le savoir, vise a conforter les regles en matiere de
consentement présumé et surtout a les clarifier en cas de refus de prélevement. Un travail de
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concertation pour définir tous les actes réglementaires a été entrepris, qu’il s’agisse du décret
ou des regles de bonnes pratiques.

Ce sont les deux dernieres interventions du législateur en ce domaine, mais il apparait
clairement qu’il a déja beaucoup investi. Il n’est pas étonnant que ce sujet ne soit pas celui
qui a retenu le plus I’attention des états généraux de la bioéthique ou des médias, car il est
bien connu, que le législateur est intervenu au fil de I’émergence des besoins. Cela ne
signifie pas qu’il n’y a plus place a son intervention, mais les besoins relevent plutdt de la
simplification, la clarification, I’harmonisation et la consolidation de ce qui a été entrepris
jusqu’ici.

En 2011, le législateur s’était penché sur ce que certains appellent le « statut » du
donneur vivant, en s’attachant a faire en sorte que toutes les garanties soient apportées au
donneur, qui fait un magnifique geste altruiste en acceptant de donner I’un de ses reins ou
une partie de son foie a un de ses proches : plein respect du principe de neutralité financiere,
limitation d’avance de frais, délais de remboursement aussi réduits que possible, absence de
plafond opposable pour les remboursements pris en charge par 1’Office national
d’indemnisation des accidents médicaux (ONIAM). Ces garanties sont a la fois la marque de
la reconnaissance de la nation et une reconnaissance de la beauté et de 1’altruisme de ce
geste.

Toutefois, comme je ’expliquais dans mon propos introductif plus général, le
programme du don crois€ peine a démarrer. Nous avons fortement mobilisé les
professionnels de santé et noué des partenariats avec des pays étrangers, notamment la
Suisse, pour obtenir plus de paires. Un nombre suffisant de paires et de possibilités
d’appariements étant nécessaire au développement de ce programme, une réflexion est a
mener sur un éventuel assouplissement des conditions fixées par la loi. En 2011, le
législateur, a juste titre soucieux d’assortir de garde-fous ce programme nouveau, avait
souhaité en limiter I’application entre deux paires et de facon simultanée. Cette simultanéité
de deux paires est déja un défi logistique, sans parler de la phase de transport en amont. Pour
ceux qui sont déja entrés dans des blocs, c’est assez redoutable a organiser ! Ne pourrait-on
envisager d’aller au-dela de deux paires ? Sans renoncer a I’'idée d’un délai rapproché, il
existe sans doute une marge de discussion entre la stricte simultanéité et un délai rapproché.
Certes, il convient d’éviter que I'un des couples se retire du programme apres avoir récupéré
le greffon, mais cela s’organise par des délais rapprochés et un niveau élevé d’engagement,
de sélection et de vérification de la motivation. Des garde-fous peuvent se mettre en place.
Cela ouvrirait la possibilit¢é d’amorcer les chaines. L’intérét du don croisé, c’est non
seulement de répondre a ceux qui, en impasse immunologique, rencontrent des difficultés
d’acces a la greffe, mais aussi de créer des chaines afin que davantage de personnes
bénéficient de ce programme. Cela suppose de disposer de plus de paires mais aussi
d’autoriser les délais rapprochés, et non plus simultanés, car plus il y a de paires, plus la
simultanéité devient impossible a organiser.

Cela fait partie des grandes réflexions en cours dans le secteur de la transplantation,
avec la réaffirmation de la priorité nationale donnée a cette activité. Des objectifs ambitieux
nous ont été fixés, dans un contexte qui devient difficile. L’organisation des soins, la
formation, la communication sont des éléments mobilisateurs, et nous avons plus que jamais
besoin de I’affirmation de la priorité nationale par le 1égislateur tant en ce qui concerne le
prélevement que la greffe.

M. Jean-Louis Touraine, rapporteur. Merci beaucoup, madame la directrice
générale, pour ce tour d’horizon. J’avais prévu de nombreuses questions, mais je me
limiterai a trois.
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La premicre porte sur les transplantations, dont le nombre, année apres année, est en
croissance modérée. Il en a été réalisé 6 100 I’année derniere, tandis que 1’objectif assigné
est de 7 800 transplantations en 2021. Comment pensez-vous 1’atteindre ?

On constate chaque année beaucoup plus d’inscriptions sur la liste d’attente que de
transplantations réalisées. La probabilité d’étre greffé diminue, le nombre de déces de
personnes inscrites risque de croitre, sans compter toutes celles qui sont retirées de la liste
parce qu’elles ne deviennent plus transplantables apres cinq a dix ans d’attente. Vous I’avez
dit, il faut lutter par tous les moyens contre la pénurie et trouver des donneurs, notamment
vivants. Vous avez parlé de la chaine des donneurs. En France, on observe plus de réticences
que dans certains autres pays. Comment entendez-vous lever certaines de ces réticences afin
que les donneurs vivants soient accueillis dans les chaines de donneurs ?

Le programme « Maastricht IIl » s’est mieux développé en France que dans d’autres
pays grace a la bonne coopération entre votre Agence et I’Assemblée nationale, 1’Office
parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et technologiques (OPECST), les
réanimateurs et bien d’autres acteurs.

Mais le nombre de prélevements le plus élevé provient des donneurs en état de mort
cérébrale. En décembre dernier, j’ai effectué, pour la commission des affaires sociales, une
mission « flash » qui a révélé une grande disparité régionale. Ou en est I’action dans les
endroits ol le prélevement est tres insuffisant ? Avez-vous pu, comme c’était suggéré,
travailler sur la notion de contexte invoquée par beaucoup d’équipes de prélevement alors
qu’elle ne figure ni dans la loi ni dans le décret d’application, mais uniquement dans les
guides de bonnes pratiques. L’absence de précision induit trés facilement la possibilité pour
quiconque de se désister de ce devoir de solidarité, ou tout au moins de cette activité de
prélevement.

La loi prévoit que le mode principal d’opposition au préleévement est 1’inscription au
registre national des refus. Or, en pratique, c’est la cause la moins prégnante de
non-prélevements. Les personnes inscrites représentent un tres faible pourcentage des refus.
Comment expliquer cette transgression de la notion de volonté principale du donneur
lui-méme au profit de celle d’autres intervenants. Comment progresser ?

Deuxiemement, si la procréation médicalement assistée (PMA) est étendue aux
femmes seules et aux homosexuelles, il y aura besoin d’un plus grand nombre de gametes.
Pour éviter la pénurie, cela nécessitera 1’organisation de campagnes. Il y en a déja eu
quelques-unes, mais si modérées qu’elles n’ont pas atteint la majorité des donneurs
potentiels. Envisagez-vous de réaliser une grande campagne de dons dés maintenant ou
attendez-vous la commande du Gouvernement apres 1’édiction des lois ?

Ma troisieme question est d’ordre général. Pour I'instant, la révision des lois de
bioéthique intervient occasionnellement tous les sept ans. Il apparaitrait plus logique de
revenir a la périodicité de cinq ans, soit une fois par mandat. Si tel était le cas, verriez-vous
une objection a la création d’une structure parlementaire permanente qui serait en contact
régulier avec I’Agence de la biomédecine et qui serait tenue d’établir un rapport annuel, afin
d’intégrer les innovations de rupture que vous avez évoquées ou de réfléchir a des mesures
additionnelles en vue de répondre aux problémes insuffisamment résolus faisant obstacle a
I’atteinte des objectifs fixés ?

Mme Anne Courreges. Je vous propose de répondre a la question sur la PMA a la
suite de ma présentation générale sur 1’assistance médicale a la procréation, d’autant que je
présume que d’autres parlementaires s’apprétent également a la poser.
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Les modalités de révision faisant partie des questions de pure opportunité politique
ou, a tout le moins, des discussions entre le législateur et le Gouvernement, vous
comprendrez bien que nous ne nous prononcions pas sur la question. Bien évidemment,
quelles que soient les modalités qui seront adoptées in fine et quels que soient les choix
opérés par le législateur, I’ Agence fera tout pour s’adapter et répondre aux sollicitations dont
elle fera I’objet dans le cadre qui sera ainsi défini.

Concernant les objectifs assignés en matiere de transplantation, nous marchons sur
deux pieds en matiere d’encadrement et d’accompagnement du développement de 1’activité :
un pied 1égislatif auquel vos travaux participent et un pied pour ce qui est plus de la réflexion
a avoir sur I’organisation, les financements de 1’activité, la communication et la formation
des professionnels. Cela correspond au plan ministériel adopté en 2017, qui régit I’activité
jusqu’en 2021, avec I’objectif d’atteindre 7 800 greffes d’ici a 2021.

Cet objectif que nous savions des le départ extrémement ambitieux suppose, comme
vous venez de le dire, monsieur le rapporteur, de travailler sur les trois sources de greffons
de facon complémentaire. Apres avoir, pendant longtemps, en France, donné la priorité aux
prélevements sur les donneurs en état de mort encéphalique, nous avons assisté a une prise
de conscience, notamment autour du « Nouvel Elan pour la greffe » en 2008, face 4 une
situation dont nous craignions qu’elle soit un plafonnement et qui, finalement, n’a été qu’un
plateau. Un tassement de D’activité avait conduit a engager avec I’OPECST et les
parlementaires intéressés une réflexion qui conclut a la nécessité de travailler sur les trois
sources principales de greffons : le donneur en mort encéphalique, le donneur vivant — ce fut
le travail du législateur en 2011 — et le donneur « Maastricht Il » dans le cadre des
opérations de fin de vie. L’impulsion décisive a été donnée par 1’audition a I’OPECST de
février 2013. C’est sur ces trois leviers qu’il faut continuer a travailler, de facon
complémentaire. Dans certains pays, on a observé que ’attention portée au développement
d’une activité s’était parfois faite au détriment d’une autre activité, ce qui s’était soldé par
une progression globalement moindre de I’activité de greffe.

Je laisserai le professeur Bastien apporter des précisions.

S’agissant du donneur vivant, les réticences traditionnelles sont réelles. En France, le
programme de donneur vivant a été engagé relativement tard, compte tenu de certaines
réticences, certains voyant dans I’acte de prélevement sur un donneur sain une forme de
mutilation. L’idée de primum non nocere, la peur de nuire, créait des freins, tout
particulierement au sein du corps médical, qui se combinaient a une grande méconnaissance
par les patients eux-mémes et leurs proches de cette possibilité thérapeutique. Un travail
considérable a été réalisé collectivement, par 1’assouplissement 1égislatif qui a été proposé,
par le travail réalisé pour rendre les financements plus incitatifs, par un travail de
communication, en particulier a destination des professionnels de santé pour qu’ils
comprennent que cette activité ne présente pas de risques majeurs pour le donneur. Les
techniques ont fortement évolué. Désormais effectués par ccelioscopie, les actes de
prélevement sont devenus beaucoup moins invasifs et les résultats pour le receveur,
excellents. Parallelement, un travail de communication a été entrepris en direction du grand
public. La campagne sur le don d’organe réalisée traditionnellement au mois d’octobre par
I’ Agence de la biomédecine porte sur le don du vivant.

Tout cela doit se poursuivre, car cette activité qui avait quasiment doublé en cinq ans
est aujourd’hui en faible augmentation, voire en stagnation. Des réticences demeurant chez
certains praticiens, de méme qu'une méconnaissance du sujet par le grand public, la
communication doit €tre poursuivie. Au-dela, il existe des problemes d’organisation de
I’activité. Les équipes font part de difficultés pour organiser la chalne du prélévement,
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comme trouver des créneaux de consultation pour les bilans ou I’organisation de 1’acces aux
blocs. Ceux qui connaissent le fonctionnement de I’hdpital connaissent la problématique de
I’organisation et de 1’acces aux blocs, aussi bien pour le donneur en mort encéphalique que
pour le donneur vivant.

A cela s’ajoute 1activité des personnels médicaux et non-médicaux. Les infirmiers
coordinateurs de greffes, les techniciens d’études cliniques (TEC) et d’autres ont un role
indispensable a jouer pour la constitution du dossier et pour aboutir au prélevement et a la
greffe. Nous travaillons avec les sociétés savantes concernées et les associations pour voir
comment progresser sur chacun de ces leviers et lever les freins que nous avons pu identifier.
C’est un travail de longue haleine, je ne vous le cache pas, mais le travail de transplantation
est toujours un travail de longue haleine.

Concernant le registre national des refus, qui a vocation a étre la modalité principale,
je rappelle que d’importants progres ont été réalisés sous I’influence de 1’Agence de la
biomédecine. En un an, nous avons enregistré beaucoup plus d’inscriptions sur ce registre
que nous ne I’avions fait en vingt ans d’existence du registre. Je ne sais si je plaide coupable,
mais reconnaissons avec modestie que 1’Agence n’avait pas beaucoup communiqué sur le
sujet ! La discussion parlementaire et tous les travaux qui ont eu lieu par la suite avec
I’ensemble de la communauté — associations, professionnels de santé, acteurs institutionnels,
ainsi que la sortie du film Réparer les vivants —, I'importante action de communication
réalisée pendant deux ans ont significativement amélioré la connaissance de la loi par nos
concitoyens. Quand 1’amendement ad hoc a été voté, 7 % des Francgais connaissaient la loi
sur le consentement présumé. Si les gens ne connaissaient pas le consentement présumé, ils
ne risquaient guere de s’inscrire sur le registre national des refus !

La connaissance de la loi s’est beaucoup améliorée, méme s’il reste des marges de
progression. Le nombre des inscriptions sur le registre a sensiblement augmenté, mais n’est
pas arrivé a son terme. Ce que nous comprenons de 1’opinion publique, le niveau potentiel
d’inscriptions reste significatif. Un travail de pédagogie a long terme doit €tre poursuivi. La
confiance est fondamentale, mais elle est longue a construire et tres facile a perdre. Nous
savons aussi que la pédagogie s’inscrit dans la durée, et il est besoin de marteler les
messages. J’ai un passé dans I’Education nationale, ou ’on dit que la pédagogie est affaire
de répétition. Dans le domaine de la transplantation, c’est plus que jamais le cas au sujet de
la pédagogie du don et du consentement présumé.

Je vais laisser le professeur Bastien compléter mon propos.

M. Olivier Bastien, directeur de la Direction du prélevement et des greffes
d’organes et de tissus a I’Agence de la biomédecine. Les discordances entre besoins
croissants et possibilités de greffe sont différenciée selon les organes. La discordance la plus
marquée concerne la greffe rénale. L’age des patients, comme celui des donneurs, a
augmenté, et avec lui le nombre de comorbidités. La complexité des dossiers a examiner
ajoute a cette difficulté. Pour certains organes, nous constatons des contre-indications
temporaires, c’est-a-dire des périodes ol une transplantation ne peut étre réalisée a cause
d’une autre maladie qui I’empéche. Ces maladies n’apparaissent pas toujours apres plusieurs
années d’attente, mais parfois des la fin du bilan, voire pendant le bilan. Le taux de contre-
indications varie entre 8 % et 48 %. Il convient de ’avoir a I’esprit en comparant nos propres
données. J’ai bien entendu la réserve d’ Anne Courreges sur les comparaisons internationales,
mais les données publiées a I’international portent toujours sur des listes actives, ¢’est-a-dire
des listes excluant les patients en contre-indication. En France, I’Agence publie les deux
chiffres.
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Il convient aussi de prendre en compte I’évolution scientifique. Ainsi, les progres
considérables réalisés en termes d’antiviraux dans la prise en charge de 1’hépatite C
entralnent une nette diminution, et entralneront sans doute a terme une extinction, de
I’indication de la greffe du foie, laquelle est en partie remplacée par des indications dans les
carcinomes hépatocellulaires, les cancers primitifs du foie.

De méme, en matiere de greffe pulmonaire, des progres considérables ont été réalisés
dans la réanimation des donneurs et la réhabilitation des organes, de sorte qu’un équilibre est
en cours. L’année derniere, pour la premiere fois, nous avons enregistré moins de nouveaux
inscrits que de greffes réalisées. Tous les progres annexes, comme les filieres de prise en
charge des mucoviscidoses, ont transformé le pronostic de la maladie. Naguere premicre
indication de greffe pulmonaire en France, elle est devenue 1’an dernier la troisieme
indication.

Concernant la greffe rénale, M. Touraine est bien placé pour savoir que la prise en
charge précoce des patients par les néphrologues est un élément clé. Or il existe de fortes
disparités dans le nombre de néphrologues pour mille patients dialysés d’une région a une
autre. Donc, c’est aussi un type d’approche a privilégier pour stabiliser le nombre de greffes
et éviter I’augmentation incontrolée des besoins.

S’agissant du donneur vivant, comme I’a dit Anne Courréges, nous avons
essentiellement travaillé sur deux axes, le premier étant I’information des patients. Apres
plusieurs campagnes spécifiques, nous en ferons cette année une plus orientée vers les
médecins généralistes, qui n’étaient pas la cible initiale, mais qui ont aussi leur place en
qualit¢ de conseil de patients et de donneurs potentiels. Nous essaierons également
d’entretenir la confiance, qui peut étre facilement ébranlée. La presse a publié des articles
suggérant des trafics dans certains pays. Deux publications internationales qui ont fait
beaucoup de bruit montraient un léger risque, a long terme, d’insuffisance rénale chez des
donneurs, dans des modeles qui ne sont pas le modele francais. Il importe donc que I’ Agence
dispose de données francaises de suivi de la qualité, telles que prévues par le législateur et le
systeéme frangais sur le treés long terme, soit plus de quinze ans. Or le suivi des donneurs a
tres long terme n’est pas facile a mettre en place, nous ne sommes pas encore totalement
performants, car il faut suivre le patient et lui donner la capacité d’étre suivi au bon moment,
sans en faire un malade, ce qu’il n’est pas par définition. Nous avons créé un groupe de
travail, composé également de représentants de la Société francophone de néphrologie
dialyse et transplantation (SFNDT) et de la Société francophone de transplantation (SFT),
qui cherche a conforter le suivi en rétablissant la confiance, y compris aupres des
professionnels de tous niveaux, comme les infirmieres de dialyse. C’est par ces actions de
terrain que nous atteindrons 1’objectif ambitieux de doubler le nombre de donneurs vivants.
Ce nombre avait fortement augmenté entre 2011 et 2015, mais il marque un plateau depuis
deux ans.

Quant a I’identification des freins organisationnels, je constate en permanence sur le
terrain que des équipes rencontrent des difficultés d’acces aux blocs et aux consultations,
sachant que des pistes sérieuses existent. Le statut des infirmieres de coordination, qui sont
clairement des auxiliaires indispensables aux services de néphrologie pour faciliter la prise
en charge au sein de cette filiere et étre a I’écoute des patients, a été créé mais n’existe pas
réellement. L’évolution de la réflexion sur les pratiques avancées représente peut-étre une
opportunité, mais il faut aussi réaffirmer clairement que la greffe est une priorité nationale.
Nous passons actuellement beaucoup de temps a soutenir des équipes de transplantation qui,
historiquement, étaient autonomes et dont nous nous contentions d’évaluer leurs résultats.
Aujourd’hui, des équipes nous demandent de I’aide. Nous sommes a leur disposition, mais
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ce soutien est trés consommateur de temps et il faut avoir les moyens de répondre a leurs
demandes.

M. le président Xavier Breton. Je vous invite a poser des questions relatives au don
et a la transplantation d’organes, avant de passer a un autre sujet.

M. Jean-Francois Eliaou. Madame la directrice générale, c’est un plaisir de vous
revoir. Parmi les mesures a envisager dans la nouvelle loi de bioéthique figure
I’élargissement du don croisé par un amorcage du don d’organe a partir du programme
« Maastricht III », des donneurs en état de mort encéphalique. Cela me parait justifié.

Par ailleurs, vous avez évoqué le statut du donneur vivant et la reconnaissance de la
nation. A quel niveau situez-vous la norme ? Doit-il étre 1égislatif ?

Enfin, estimeriez-vous opportun de prévoir dans la légalisation, comme cela se
pratique déja aux Etats-Unis, le systtme du « bon Samaritain », donneur volontaire qui
donne un rein afin d’amorcer le systeme de don croisé ?

M. Jean-Francois Mbaye. Mon collegue a devancé mon propos, puisque je voulais
vous interroger sur la possibilité et I’opportunité du don solidaire et des risques.

Mme Blandine Brocard. Madame la directrice générale, vous avez répondu a la
question que je voulais vous poser concernant la facilitation et I’amplification des dons.

Quelles réticences subsistent actuellement chez les personnes qui expriment
clairement leur volonté en s’inscrivant au registre national des refus ? Quels sont les derniers
verrous ? Je m’interroge a ce sujet car, pour moi, le don est une évidence.

J’ai compris que 1I’Agence de la biomédecine ne traite pas de I’intelligence
artificielle. Toutefois, les expérimentations en maticre de greffes non humaines se
multiplient. N’ appartenant pas du tout au secteur médical, je ne sais comment cela s’ appelle,
mais je sais qu'un ceeur de ce type peut désormais étre greffé. Quelles sont les perspectives
et comment inclure cela dans les révisions futures ?

M. Thibault Bazin. Madame la directrice générale, au sujet des greffes alternatives,
vous avez dit vouloir réinterroger les regles des prélevements sur mineurs. Quelles sont
concretement vos suggestions en la matiere ?

Mme Anne Courreges. Je vous remercie de ces questions qui vont me permettre de
préciser certains propos.

Le 1égislateur a déja prévu une reconnaissance symbolique en décidant, en 2011, de
faire également de la Journée nationale du 22 juin une journée de reconnaissance envers les
donneurs. Celle-ci se traduit par un certain nombre d’actions sur le terrain, notamment, il
faut I’avouer, pour les donneurs décédés, comme la pose de plaques commémoratives ou la
plantation d’arbres.

Pour le donneur vivant, le 1égislateur s’est attaché a éviter que 1’acte de prélevement
et la générosité se retournent contre lui. Il s’est d’abord agi de faire en sorte qu’en vertu du
principe de neutralité financiere, le donneur ne soit pas financierement pénalisé par son acte
de don. Le principe de neutralité financiere conduit a prendre en charge tous les actes de soin
directement liés au prélevement. Cela va des actes de consultation aux frais de garde
d’enfant pour les chargés de famille sans autre solution, en passant par des indemnités
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journalieres. C’est cela que le législateur a voulu organiser avec force. Des difficultés
pratiques peuvent apparaitre, souvent liées a la méconnaissance des régles du principe de
neutralité financiere, ce qui nous a conduits a élaborer un guide a destination des directions
financieres des établissements de santé, afin de faire connaitre ces régles dans toute leur
subtilité, leur nuance.

Au-dela des délais de remboursement, nous avons rencontré la problématique des
patients ultramarins qui doivent se rendre en métropole. Les billets d’avion, les frais
d’hébergement peuvent représenter des sommes importantes. Comment éviter qu’ils soient
contraints de faire des avances de frais, notamment s’ils n’en ont pas les moyens financiers ?
Dans un certain nombre d’hypotheéses bien identifiées, le remboursement a posteriori peut
constituer une difficulté, tout comme les délais de remboursement.

I1 faut étre attentif au principe de neutralité financiere comme au suivi des donneurs.
C’est I’objet d’un groupe de travail réunissant des représentants des professionnels de santé
et d’associations concernées, car le législateur a affirmé avec force la nécessité d’un suivi
annuel des donneurs vivants. La problématique que nous rencontrons est que la cohorte
progresse et que les donneurs, initialement retenus pour leur bonne santé, ne se sentent pas
malades et sont parfois eux-mémes insuffisamment attentifs a leur suivi. Se mélent ainsi des
considérations d’ordre juridique et des considérations d’ordre pratique et organisationnel.
C’est bien pour cela je dis que 1’on marche toujours sur deux pieds dans ce domaine.

La question du « bon Samaritain » vous sera soumise, car elle est posée par un
certain nombre d’associations de professionnels. On parle de « bon Samaritain », de donneur
« altruiste », de donneur « solidaire », de donneur « sans lien affectif », c’est-a-dire d’une
personne qui envisage de faire don d’un rein sans aucun lien de proximité, de facon
totalement altruiste et désintéressée. Cela se pratique dans certains pays. La question n’est
pas simple. Méme si toutes les garanties nécessaires quant a 1’état de santé du donneur et a
son suivi sont apportées, le don de rein reste invasif et mobilisateur. Il nécessite d’importants
garde-fous afin de vérifier la motivation du donneur et parce que les dons altruistes de cette
nature sont les plus susceptibles de conduire a des problématiques de pressions et de trafics.
Vérifier que le don est réellement altruiste est une nécessité. Cela doit &tre questionné et
réfléchi. A cet égard, le rapport est assez prudent. Nous utilisons la formule providentielle du
juriste « en tout état de cause ». Si vous souhaitiez vous engager dans cette voie, il faudrait
prévoir des garanties spécifiques, compte tenu de la nature tres particuliere de ce don. Il
s’agit de donner un rein et non une cellule !

Les réticences au don d’organe sont multiples. Le travail de clarification réalisé
récemment met 1’accent sur le refus du défunt. Un des causes était souvent 1’état de
sidération des familles. La question se pose souvent, hélas, dans des situations dramatiques,
imprévues, douloureuses, difficiles. La facon dont la question du don d’organe est posée peut
susciter une deuxiéme souffrance. Il nous revient des coordinations des équipes de terrain
que cette clarification ainsi que les reégles de bonne pratique qui ont bien décomposé chaque
étape ont apporté une nette amélioration au travail des coordinations.

Plusieurs facteurs peuvent intervenir. Pour certains, sensibles a I’idée d’une atteinte a
I’intégrité du corps, les garanties apportées quant a la restauration ne sont pas considérées
comme suffisantes. Il existe aussi des réticences de nature culturelle, qui ne sont pas
nécessairement fondées mais qui sont liées a des représentations. On entend parfois dire :
« Ma religion me [’interdit ». En réalité, toutes les religions monothéistes sont favorables au
don d’organe compte tenu de sa finalité et des lors, bien évidemment, que des garanties sont
apportées quant au consentement et au respect des regles éthiques. D’autres disent qu’ils
voudraient bien, mais qu’ils ont peur de faire souffrir leurs proches. A cela s’ajoute du
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non-dit, notamment la difficulté pour les certains de se projeter dans leur propre mort. Entrer
dans la logique du don d’organe, c’est accepter de se projeter dans sa propre mort.

De nombreux facteurs devant €tre pris en compte, la communication doit jouer sur
plusieurs leviers, jouer a la fois sur la communication de proximité et celle, plus générale,
des grandes campagnes nationales. Il faut parfois utiliser la médiation, car la parole
institutionnelle n’est pas toujours la plus apte a lever certains freins psychologiques. Des
personnes ayant suivi le méme parcours que vous ou appartenant a votre communauté
peuvent étre plus a méme d’en parler. La difficulté est de parvenir a actionner les leviers
appropriés, car chaque réponse est assez personnelle et individuelle.

Jajoute qu’en I’état actuel du droit il nous est impossible de consulter le registre
national des refus pour en connaitre les raisons. Nous y inscrivons les gens, mais nous ne
pouvons pas l'utiliser comme source d’étude. Une étude sur le sujet a été lancée par le
groupe de recherche Famiréa. Mais il s’agit davantage de recherche universitaire, clinique ou
empirique, car nous n’avons pas la possibilité d’examiner si un profil se dégage du registre
national des refus ou de lire les courriers rédigés par ceux qui ressentent le besoin
d’expliquer leur démarche.

Un des facteurs est la méfiance a I’encontre du systeme de soins, des acteurs
institutionnels ou de ce que certains appellent la socialisation ou I’étatisation des corps. Nous
pouvons difficilement contrer ce genre d’opposition, mais cette méfiance a 1’encontre du
systtme de soins existe et nous interpelle collectivement d’autant plus que notre activité
repose sur la confiance.

Ma remarque relative aux mineurs ne portait pas sur la transplantation d’organes,
mais sur les cellules souches hématopoiétiques — donc sur la moelle osseuse, et dans des
hypotheses de dérogations tres encadrées. Le prélevement de cellules souches
hématopoiétiques sur un mineur est actuellement interdit. Des possibilités de dérogation ont
été ouvertes pour les freéres et sceurs, les cousins, etc., mais la situation parents-enfants n’a
pas été prévue, parce qu’elle n’était pas techniquement possible. Or le développement des
greffes haplo-identiques remet la question a I’ordre du jour. Elle nous a d’ores et déja été
posée par des praticiens confrontés a une situation dans laquelle le seul donneur
« compatible », ou « semi-compatible », pour un parent était un enfant mineur. Il s’agissait
d’un jeune agé de dix-sept ans et trois mois, mais il était impossible, compte tenu de 1I’état du
receveur, d’attendre les neuf mois restants. Nous posons des questions, nous n’apportons pas
de réponses. En tout cas, il faudra prévoir des garde-fous pour s’assurer que 1’enfant ne subit
aucune pression, est libre de son choix et que ses intéréts sont protégés par rapport a ceux
des parents. Des systemes bien organisés existent déja, auxquels il faudra recourir.

Enfin, concernant les xénogreffes ou la bio-impression — on parle communément de
greffes dans les médias alors que ce n’en sont pas —, je cede la parole au professeur Bastien,
qui est un passionné du sujet.

M. Olivier Bastien. La xénogreffe peut étre considérée sous I’angle symbolique de
la modification de certains geénes, en particulier du porc, afin d’éviter le rejet suraigu qui
s’opere lorsque 1’on transgresse la barriere d’espece. D’ importantes expérimentations sont en
cours. Les ciseaux génétiques CRISPR-Cas9 ont profondément modifié la facon dont on
pouvait non pas humaniser les organes, mais modifier certains genes afin d’éviter ce rejet. Le
risque sanitaire théorique de transmission de virus de I’animal a I’homme peut étre contrdlé
par certains dispositifs d’élevage des animaux, mais se pose la question éthique de savoir
jusqu’ol on peut aller : faut-il modifier dix, vingt ou trente genes ?
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Au-dela de ces aspects symboliques, d’autres progres importants sont réalisés,
ouvrant notamment la possibilité de réaliser des xénogreffes de cornée, lesquelles ne posent
pas de problemes immunologiques. Les Coréens du Sud, qui sont tres avancés, devraient
dans les prochains mois réaliser les premicres greffes de cornée issues de porcs
transgéniques, car il faut tout de méme modifier certaines protéines. Des équipes
américaines, coréennes et japonaises sont tres avancées également dans la fabrication d’ilots
pancréatiques de xénogreffe. C’est une premiere étape avant d’envisager des transplantations
d’organes classiques.

Mme Agneés Thill. Madame la directrice générale, en vous écoutant, j’en suis venue
a me poser une question sociétale. Je sais que la direction de la Banque de France entend
lutter contre le surendettement en agissant de facon préventive plutdt que curative. C’est en
particulier le cas pour des parents isolés gagnant moins de 1 700 euros par mois, dont on sait
qu’ils ont de forts risques de tomber dans le surendettement au bout de cinq ans. S’agissant
de la PMA, existe-t-il une définition de la précarité pour les meres célibataires ? Une femme
seule ne peut adopter un enfant qu’apres une enquéte financiere. Qu’en est-il pour la PMA ?

M. le président Xavier Breton. Nous en sommes actuellement au don d’organes,
mais nous retenons la question pour la suite.

M. Patrick Hetzel. Madame la présidente, lors de la précédente 1égislature, plusieurs
propositions de loi visaient a poser explicitement la question du consentement au don
d’organe lors du dépdt de demande de permis de conduire. Cela permettrait, d’une part,
d’alimenter le fichier et, d’autre part, de faire figurer cet élément sur le permis de conduite.
Sur ce sujet, qui a été posé a plusieurs reprises ces dernieres années, avez-vous formulé un
avis ou avez-vous un avis ?

Mme Annie Vidal. Certaines associations considerent que le receveur devrait étre
davantage informé sur la qualité des greffons. Quelles informations leur sont aujourd’hui
transmises ? Pourrait-on leur en donner davantage ?

Mme Anne Courreges. La question du permis de conduire renvoie plus largement
au régime de consentement et a la création d’un registre du positionnement, comme celui
existant en Belgique. Quand les gens ne répondent pas ou ne passent pas 1I’examen du permis
de conduire, le régime du consentement présumé s’ applique. En Belgique, cela ne passe pas
par le permis de conduire, mais par un formulaire d’inscription dans les communes. Quant a
I’inscription sur le permis de conduire, elle pose la question de savoir s’il faut rendre
publique une information aussi intime.

La question, a nouveau posée par le législateur en 2016 par la loi de modernisation
du systtme de santé, a donné lieu a des débats nourris et argumentés. Dans son rapport,
I’Agence de la biomédecine fait valoir que la question vient d’étre examinée ; les textes
d’application sont parus au 1 janvier 2017. Or, dans notre domaine, il importe de faire
preuve de constance et de continuité. Il convient d’accompagner jusqu’au bout la mise en
ceuvre des dispositions de clarification adoptées. Comme 1’indiquait M. le rapporteur, des
questions se posent et un travail de formation et de communication doit étre conduit pour
que ces dispositions produisent leur plein effet. Revenir sur le sujet dans le contexte d’une
expression du législateur encore récente supposerait d’avoir d’excellentes raisons pour le
faire. C’est probablement prématuré, alors méme que nous venons de remettre en place tous
les systtmes de communication et de formation afin de prendre en compte la dernicre
expression du législateur.
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Les régimes de consentement sont toujours des sujets délicats. En outre, un certain
nombre de pays, comme le Pays de Galles et les Pays-Bas, s orientent vers le régime de
consentement présumé, comme nous le connaissons en France. Une réflexion est ouverte
dans d’autres pays, mais ce régime tend a devenir le modele de référence, pour des raisons
de principe — c’est I’idée de la solidarité entre les hommes qui va au-dela de la mort — et
parce qu’il assure un bon équilibre en termes d’efficacité globale des dispositifs et de
garantie éthique.

Je me permets de le dire, I’'important, c’est la loyauté de I’information délivrée. Nos
concitoyens doivent bien comprendre la loi et ce qui est attendu d’eux. De ce point de vue, il
importe de se positionner de facon simple, facile et sans aucune ambiguité. La loyauté de
I’information délivrée est garante de I’efficacité d’un régime de consentement présumé.

Concernant I’information sur la qualité des greffons, sujet qui nous préoccupe en
permanence, le Professeur Bastien va vous apporter des précisions.

M. Olivier Bastien. Au préalable, il vous sera peut-étre utile d’apprendre que, le
Pays de Galles ayant modifié son systeme, un bilan récemment publié¢ apres un an d’exercice
montre que les dispositions copiées sur le modele frangais qu’il a adoptées ont conduit a une
réduction sensible du taux d’opposition. En revanche, et cela doit étre un point de vigilance
pour nous, ils relevent une forme de désinvestissement de la société : puisque leur avis n’est
plus nécessaire, ils ne ressentent plus le besoin de se mobiliser pour les campagnes, puisque,
de toute facon, on prend les responsabilités a leur place. Nous constatons dans des enquétes
d’opinion que si, autrefois, 76 % a 80 % des Francais interrogés se sentaient concernés par le
sujet du prélevement et méme de la greffe, ce taux a aujourd’hui diminué. C’est une
inquiétude.

L’information au sujet de la qualité du greffon est souvent débattue. Elle ne peut étre
faite apres ou au moment de la greffe, parce qu’il faut préparer le donneur et 1’anesthésie est
souvent engagée avant méme 1’arrivée du greffon. Elle est réalisée par la qualité du dossier
transmis de 1’établissement préleveur, via I’ Agence de la biomédecine qui anonymise toutes
les données, a 1’équipe, de la facon la plus performante aujourd’hui allant jusqu’a la
transmission d’images. L’équipe recoit donc le plus rapidement possible toutes les
informations nécessaires a sa prise de décision, mais 1’essentiel de 1’information doit étre
réalisé en amont. C’est lors de la consultation et du bilan, qui souvent dure longtemps, que
toutes les questions doivent tre posées et que le consentement a une greffe dérogatoire —
c’est le cas de greffes lorsque certains marqueurs viraux sont encore présents — doit étre
demandé. C’est a ce moment-la aussi que I’on peut demander a €tre autorisé a obtenir un
greffon provenant d’un donneur « Maastricht Il ». C’est alors qu’il faut renforcer
I’information et la discussion avec le patient. Le temps du néphrologue et le temps du
chirurgien sont comptés. La meilleure facon est de recourir a plusieurs relais, notamment le
médecin généraliste et I’infirmiere de coordination. C’est tous ensemble qu’ils informeront
correctement le patient.

M. le président Xavier Breton. Je vous propose de passer au theme de la recherche
sur ’embryon. La loi de modernisation du systeme de santé du 26 janvier 2016 a modifié les
conditions de la recherche sur I’embryon. Quelles conclusions pouvons-nous en tirer a ce
stade ?

Mme Anne Courreges. La recherche sur I’embryon et les cellules souches
embryonnaires humaines — lesquelles donnent quantitativement lieu a davantage d’études —
ont fortement mobilisé le 1égislateur en 2011. C’était naturel, car le statut de I’embryon in
vitro est éminemment d’ordre législatif. En 2011, le choix avait été fait de confirmer
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I’interdiction de telles recherches et de rendre permanente la possibilité de dérogations, tres
encadrées, sous certaines conditions. Depuis, il y a eu deux interventions du législateur.

En 2013, le 1égislateur a choisi, par une initiative sénatoriale, de dire que nous serions
désormais dans un régime d’autorisation de la recherche sur I’embryon et les cellules
souches embryonnaires humaines, mais autorisation encadrée par sous certaines conditions
et un systeme d’autorisation par I’Agence de la biomédecine suivant un processus tres
rigoureux et exigeant.

En 2016, avec la loi de modernisation de notre systeme de santé, et cela me permettra
de clarifier un point, la modification n’a pas porté sur le régime de la recherche scientifique
sur ’embryon mais celui de la recherche clinique. Dans la recherche scientifique sur
I’embryon, il n’y aura pas de gestation in fine ; une fois la recherche finie, I’embryon est
détruit, la question étant de savoir s’il doit étre détruit a sept jours ou a quatorze jours. Il
existait en 2011 un régime hérité des recherches sur I’embryon, qui est de la recherche
clinique, visant soit a développer les soins pour I’embryon lui-méme, soit a améliorer les
techniques d’assistance médicale a la procréation, qui se conclut par une gestation et la
naissance d’un enfant ; et on est dans une logique d’essai clinique.

Ce n’est pas du tout le méme régime que celui dont I’Agence de la biomédecine a la
charge. En 2013, ce régime spécifique et particulier, relevant davantage de ’essai clinique
ou de la recherche sur les personnes, a donné lieu a malentendu. Le 1égislateur avait souhaité
faire entrer ce régime de recherche dans la logique classique des essais cliniques, dans les
recherches biomédicales qui relevent de I’Agence du médicament avec avis de I’Agence de
la biomédecine. Il avait donc supprimé le régime pour le transférer dans ce régime de droit
commun. Le Conseil d’Etat, dans sa formation consultative, a réaffirmé le statut 1égislatif de
I’embryon in vitro et dit qu’il manquait un maillon 1égislatif. La loi de 2016 a apporté ce
maillon législatif pour remettre en place ce régime de recherche interventionnelle, et le
confier a I’Agence nationale de sécurité du médicament et des produits de santé (ANSM)
parce qu’on est dans une logique d’essai clinique. Il s’agit donc bien d’un régime différent.

Celui dont je vous parle concerne la recherche scientifique sur I’embryon et les
cellules souches embryonnaires humaines. Cette recherche est en train de produire ses fruits.
Menée par tres peu d’équipes, elle est exigeante et longue. Il faut dix ans pour envisager les
premieres publications, dix a quinze ans pour arriver aux premiers essais cliniques. Peu
d’équipes en France sont en mesure de mener des recherches de ce type. De ce fait, des
équipes comprennent bien les enjeux éthiques et les exigences posées compte tenu du statut
propre de I’embryon in vitro. Nous arrivons aujourd’hui aux premiers essais cliniques. Dans
le monde, dix-huit essais cliniques font appel a des cellules souches embryonnaires
humaines. En France, il y en a eu un, I’essai clinique du professeur Menasché sur les
cardiomyocytes pour traiter I'insuffisance cardiaque sévere. Puis il a changé de protocole.
Une réflexion est en cours pour un protocole sur la dégénérescence maculaire liée a 1’age
(DMLA) et sur les plaies ulcéreuses ou drépanocytoses. Partout dans le monde, la recherche
sur les cellules souches embryonnaires humaines en est au stade des essais cliniques.

Parallelement, la recherche sur I’embryon connait un regain d’intérét. Initialement
tournée vers la dérivation de nouvelles lignées de cellules souches, elle vise aujourd’hui a
comprendre le développement de 1’embryon précoce et a améliorer les techniques
d’assistance médicale a la procréation. Nous avons vu revenir des demandes d’autorisation
de recherches de I’embryon ces derniers temps.

Cette recherche a été bouleversée par des évolutions technologiques ou scientifiques.
Deux grands types de questions se posent, et vous sont posées. Nous nous bornons a poser
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les questions, a charge pour vous de les approfondir et d’y apporter les réponses que vous
jugez nécessaires.

Des questions relevent de I’application de la loi, telle qu’elle existe aujourd’hui. Elles
concernent notamment les conditions d’autorisation, la facon dont est pensée I’articulation
avec les cellules souches pluripotentes induites (IPS), qui sont des cellules adultes qui ont été
reprogrammées et qu’on a forcées a redevenir pluripotentes, c’est-a-dire d’un stade ou elles
étaient différenciées, revenir a un stade ou elles pourraient se redifférencier en d’autres
cellules. Il n’y a eu qu’un seul essai clinique, et encore a-t-on dii en changer totalement la
méthodologie. Les IPS n’en sont qu’au début et de nombreuses questions se posent encore
quant a leur stabilité, et quant a la présence d’un « effet mémoire » apres qu’elles ont été
forcées a se reprogrammer. Aujourd’hui, tous les chercheurs nous disent que la recherche sur
les cellules souches embryonnaires humaines et la recherche sur les IPS ne sont pas
alternatives ni opposées, mais complémentaires. Ils souhaitent mener les recherches de fagon
parallele, d’abord parce que les cellules souches embryonnaires humaines sont le gold
standard, la référence et que les performances de IPS ne peuvent s’apprécier qu’'en s’y
référant. En fait, les équipes font des allers et retours. Elles commencent parfois avec des IPS
et, constatant que cela ne fonctionne pas bien, reviennent vers les cellules souches
embryonnaires humaines, ou, inversement, commencent avec les cellules souches
embryonnaires pour bien définir leur processus de différenciation, puis partent vers les IPS.
C’est le message que nous ont transmis 1’ensemble des équipes de recherche.

Par ailleurs, certains se demandent, et I’on trouve trace de ce questionnement dans
I’étude du Conseil d’Etat, s’il faut maintenir le méme régime d’autorisation sur la recherche
sur I’embryon et sur les recherches sur les cellules souches embryonnaires humaines, parce
que les enjeux éthiques ne sont pas exactement les mémes. Dans les recherches sur les
cellules souches embryonnaires humaines, I’embryon a déja été détruit au moment de la
dérivation, de sorte que la question de I’atteinte de I’embryon ne se pose pas de la méme
facon. De plus, cette recherche se fait sur des lignées qui ont déja été dérivées, et I’on ne
dérive plus aujourd’hui de lignées. Ce sont donc des lignées qui ont été dérivées a la fin des
années 1990 pour I’essentiel. Les cellules souches ne pouvant pas reconstituer un embryon,
il est impossible de revenir en arriere. Les questions éthiques ne sont pas tout a fait les
mémes.

Se pose aussi la question du périmetre des autorisations. Puisqu’on s’oriente vers
I’essai clinique vont se poser des questions qui relevent davantage du processus industriel,
telles que les milieux de culture, les controles qualité, etc. Ces questions relevent plus d’une
logique « industrielle » — je n’aime pas trop ce terme — que de recherche scientifique pure.
Doivent-elles entrer dans le régime d’autorisation, et comment ? Le régime d’autorisation
doit-il étre adapté pour tenir compte de la nature et de la finalité particulieres de ces
recherches ?

S’agissant des principes qui avaient été définis en 2011, nous évoquions la question
du transgénique. La loi a posé un certain nombre d’interdits en 2011 dans un contexte
scientifique assez théorique. Aujourd’hui, ces concepts sont réinterrogés par un certain
nombre d’études. Je pourrai citer notamment une étude sur I’ADN mitochondrial et les
dysfonctionnements li€és aux maladies mitochondriales. Cela pose des questions de cette
nature.

Se pose aussi la question du devenir des embryons donnés a la recherche.
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Ces questions se posent d’ores et déja par rapport aux conditions d’application de la
loi, elles se posent aux équipes de recherche et nous sont remontées ou que nous avons été
amenés a nous poser au regard des demandes d’autorisation qui nous ont été soumises.

Puis il y a des questions nouvelles, en raison de I’évolution des sciences et des
connaissances dans ce domaine. Quatre sont développées dans le rapport. J’en citerai deux.

Le premier est celle du ciseau moléculaire CRISPR-Cas9. Nous ne sommes pas dans
I’hypothese de faire de la gestation, donc I’'interdiction de transmission a la descendance
reste valide. Mais peut-on modifier le génome sur un embryon dans le cadre d’une recherche
scientifique pure, ne serait-ce que pour vérifier I’innocuité et ’efficacité de la technique,
s’assurer qu’elle n’a pas d’effets de bord et qu’elle permet de cibler aussi bien qu’on le dit ?
Le législateur va devoir clarifier la question. L’étude du Conseil d’Etat laisse penser
qu’aujourd’hui, en I’état actuel du droit, il serait possible de faire de la recherche scientifique
pure sur I’embryon pour inactiver I’expression d’un gene, mais pas pour rajouter ou modifier
un geéne. Ce serait en moins mais pas en plus. Ces distinctions interrogent aussi. Il y a un
besoin de clarification qui vous a été posé aussi par I’Académie de médecine et le comité
d’éthique de I’ Institut national de la santé et de la recherche médicale (INSERM), de savoir
ce qu’on peut faire ou ce qu’on ne peut pas faire dans ce domaine.

L’autre exemple est celui de la durée de culture des embryons. Je disais qu’a I’issue
de la recherche, les embryons sont détruits. La question est de savoir au bout de quel délai
maximum on est amené a détruire les embryons. En 2001, le Comité consultatif national
d’éthique (CCNE) a rendu un avis disant que la durée de culture de I’embryon devait étre de
sept jours, car c’est la durée avant implantation. Au-dela, on passe de I’in vitro a I’in vivo. Je
signale qu’en 2001, la recherche sur I’embryon était non seulement interdite mais inexistante
en France. Nous étions dans un contexte scientifique ou, de toute fagon, il était impossible de
cultiver I’embryon au-dela de sept jours. Cette réflexion a aujourd’hui dix-sept ans, elle s’est
faite dans un contexte éthique et scientifique trés différent. Ce n’est pas nécessairement la
référence développée dans d’autres pays, ou la référence est a treize jours, répondant au
concept de bienfaisance-malfaisance. En effet, au bout de treize jours, c’est 1’affirmation de
I’individu : on ne peut plus faire des jumeaux, c’est I'individualisation. C’est aussi le
moment ou intervient le développement du tube neural, ce qui renvoie au concept de
bienfaisance-malfaisance. Le standard international est plutdt a treize jours.

Quand la question s’est posée en 2001, on ne savait pas cultiver I’embryon au-dela de
sept jours. Depuis, deux équipes dans le monde ont publié et ont été capables d’aller jusqu’a
treize jours et ont méme dit qu’elles auraient pu aller au-dela — difficilement, certes, car elles
reconnaissaient que des phénomenes de dégradation étaient en cours, mais elles pensaient, en
perfectionnant leurs techniques, pouvoir aller au-dela. Dans les pays qui étaient a treize jours
s’est posée la question de savoir si le délai de treize jours restait valable. Cela a conduit
certains chercheurs en France a poser, d’ores et déja, la question de savoir si la limite des
sept jours, qui ne figure que dans un avis publié en 2001, reste d’actualité ou doit étre
réinterrogée, puisqu’il est possible d’aller a treize jours, notamment pour dévoiler ce que
I’on appelle la « boite noire » du développement embryonnaire et savoir ce qui se passe entre
sept et treize jours, pour mieux comprendre le développement de certaines maladies, pour
étudier ce qui peut compromettre la réussite des techniques d’assistance médicale a la
procréation. D’apres les chercheures, il y a un certain nombre de connaissances théoriques
que ’on peut a priori retirer de cette période comprise entre sept et treize jours, d’ou
I’intérét des chercheurs dans le monde, et d’ou le fait que certaines équipes en France sont
susceptibles de se poser la question.
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A ce jour, I’Agence de la biomédecine et son conseil d’orientation, son instance
éthique qui donne un avis sur chaque projet de recherche, n’ont pas eu a se prononcer. Je ne
vous cache pas que nous avons des raisons de penser qu’il n’est pas exclu qu’un projet de
recherche nous soit prochainement soumis et que nous ayons a nous prononcer sur cette
question. La question qui se pose est de savoir si c’est a I’Agence de la biomédecine de
trancher des questions de cette nature — sous le controle, in fine, du juge puisqu’a la fin le
juge sera amené a donner la réponse — ou plutdt au législateur, compte tenu des enjeux
éthiques qui y sont associés.

Telles sont les questions qui sont aujourd’hui posées au législateur sur les cellules
souches embryonnaires.

M. le président Xavier Breton. Je vous propose de prendre une derniere série de
questions sur ce sujet, et sur d’autres, pour qu’il n’y ait pas de frustration par rapport a cette
audition, sachant que, dans la seconde partie de nos travaux, nous pourrons prévoir une
nouvelle audition complémentaire.

M. Jean-Francois Eliaou. Madame la directrice générale, vous avez dit, en off, que
la modification du génome était possible pour 1’extinction d’un gene en I’état actuel du droit
et, en on, quelle n’était pas possible. Faut-il envisager de différencier entre cellules
germinales et cellules somatiques ?

Vous avez indiqué que les dérivations de lignée n’étaient pas a 1’ordre du jour. Or
plusieurs scientifiques que nous avons auditionnés en commission des lois et en commission
des affaires sociales estiment qu’il faudrait dériver de nouvelles lignées cellulaires, car celles
dont on dispose ont un peu vieilli et ont évolué de facon incontrdlée — dans le bon ou le
mauvais sens.

D’une facon plus générale, et vous I’avez évoqué en introduction, nous nous
interrogeons sur I’intelligence artificielle et les neurosciences, sujets dont nous avons discuté
lors d’une audition précédente. Quid du role de 1’Agence de la biomédecine dans les
neurosciences ? La question se pose de facon prégnante. L’intelligence artificielle,
notamment avec ’homme « augmenté », se rapproche de la transplantation. Nous sommes a
la fronticre. Si des mesures législatives étaient prises sur I'intelligence artificielle, ne serait-
ce pas a I’Agence de la biomédecine, sa qualité opérationnelle étant universellement
reconnue, d’assumer également cette fonction ?

Mme Caroline Janvier. Dans votre rapport, vous évoquez les questions posées par
les nouvelles techniques de séquencage de I’ADN, qui posent la question des découvertes
incidentes, en particulier s’agissant de 1’information de la personne concernée, en lien avec
la loi de 2011 qui, dans un autre cadre, prévoyait I’obligation d’informer la parentele en cas
de diagnostic d’anomalie génétique. Le sujet, qui intervient dans le cadre médical, me
semble déborder sur le contexte plus large d’acces aux données génétiques, compte tenu de
la simplification de I’acces aux tests génétiques. Le 1égislateur vous a confié I’inventaire des
tests génétiques et la mise en place d’une information fiable, mais qu’en est-il des données
qui excedent le cadre médical 7 L’ Agence pourrait-elle accompagner ce mouvement, par
exemple en informant ou en accompagnant avec des conseillers en génétique ?

Mme Laétitia Romeiro Dias. Je voulais poser la méme question que ma collegue
sur les tests génétiques. J’ajouterai trois questions incidentes. Quel regard portez-vous sur
cette médecine prédictive qui pourrait se développer ? Quel encadrement prévoir ? Quelles
nouvelles questions se posent, compte tenu des évolutions ?
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Je reviendrai également sur la question du rapporteur relative a la périodicité de
révision des lois de bioéthique. Je comprends que vous ne souhaitiez pas vous prononcer sur
I’opportunité politique d’une telle décision, mais la question se pose au regard de
I’accélération des évolutions technologiques et médicales que souligne cette audition. La
périodicité de sept ans correspond-elle au rythme des évolutions médicales et
technologiques, ou bien une révision a cinq ans serait-elle plus adaptée aux enjeux des
évolutions ?

M. Patrick Hetzel. Madame la directrice générale, vous étes une éminente juriste. Le
droit comparé montre que nos voisins allemands sont allés assez loin du point de vue
constitutionnel en considérant la protection de la vie humaine comme un droit fondamental
et qu’un certain nombre de travaux réalisés sur I’embryon étaient dérogatoires a ce droit
fondamental. Estimez-vous que le droit francais pourrait s’engager dans cette voie,
considérant que 1’objectif premier est la protection de la vie humaine et en 1’assortissant
ensuite de dérogations ? C’était un peu la philosophie générale de I’argumentation juridique
développée par Simone Veil lorsqu’elle a défendu le projet de loi sur D'interruption
volontaire de grossesse (IVG). Ayant posé comme préalable le principe supérieur de la
protection humaine, elle considérait, dans ce cas précis et pour une raison de santé publique,
que la question devait €tre traitée par exception. Que pensez-vous d’une telle orientation
fixant une sorte de chapeau générique pour toutes les questions de bioéthique ?

Mme Blandine Brocard. Madame la directrice générale, vous évoquez la possibilité
de faire passer de sept a treize jours la durée autorisée de culture des embryons. J entends
tous les arguments scientifiques et médicaux que vous mettez en avant, notamment la
possibilité de faire progresser la recherche sur certaines maladies. Mais nous sommes ici
pour nous demander jusqu’ou la médecine et la science, qui peuvent de plus en plus de
choses, doivent é&tre suivies. On soigne, on prévient et c’est une chance. L’homme
« augmenté », ¢’est tentant. N’ oublions pas cependant que nous ne sommes pas ici pour acter
systématiquement toutes les avancées de la science, mais aussi pour dire quand elle va trop
loin. Nous ne sommes pas des créateurs, nous sommes la pour remettre un peu d’ordre dans
tout cela.

Mme Anne Courreges. La derniere question est fondamentale. Je vous pose des
questions, je n’apporte pas de réponses.

La réflexion éthique fait partie des enjeux. Le propre de la réflexion éthique, c’est
d’étre un questionnement permanent et pluridisciplinaire, qui ne doit pas étre confisqué par
les experts. Elle interroge 1’ensemble de la société. Elle nécessite des débats approfondis au
regard de la sensibilité des sujets, et afin de bien mesurer les implications de chaque mesure,
non seulement par elle-méme, mais aussi par ses effets de bord, ses effets domino ou
« Mikado ». 11 est un point dont il faut étre convaincu : une technique ou une connaissance
n’a pas de sens par elle-méme ; elle n’a de sens que si elle est mise au service de I’humanité
tout entiere et au service des patients. Mais il faut en mesurer tous les enjeux éthiques, toutes
les conséquences. C’est bien la difficulté qui est la votre. En tant que législateur, votre
responsabilité est redoutable puisqu’il vous revient de trouver le point d’équilibre capable de
concilier I’ensemble des intéréts en présence et d’apporter une réponse qui fait le systeme
éthique «a la francaise ». Il est I'un des plus aboutis en Europe et dans le monde, il est
source de fierté. En tout cas, a I’ Agence de la biomédecine, nous sommes fiers de représenter
les valeurs de la loi de bioéthique et d’en étre sinon le « bras armé », du moins I’opérateur.

Nous vous fournissons des éléments d’explication et d’appréciation, mais nous ne
pourrons vous apporter 1’ensemble des éléments. D’olu I’'importance que vous procédiez a
des auditions multiples et variées pour entendre de trés nombreux points de vue. C’est ce que
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traduit la composition du Comité consultatif national d’éthique (CCNE) ou de notre conseil
d’orientation, instance éthique, qui comprend d’ailleurs huit parlementaires. La confrontation
des points de vue et la discussion conduisent sinon a des consensus, du moins a partager, ce
qui est déja beaucoup. Je vous remercie de cette question qui m’a permis d’apporter cette
précision, a mes yeux, fondamentale.

Concernant la modification du génome, je tiens a préciser, car c’est fondamental, que
nous parlons des cellules germinales. Pour les cellules somatiques, il n’y a pas de question.
D’ores et déja, des protocoles de recherches ont été autorisés. Ce n’est pas de méme nature.
C’est bien la problématique de la possible transmission a la descendance par les cellules
germinales qui pose question.

Apres une absence de demandes de recherche sur I’embryon pendant quelques
années, nous en avons de nouveau recu depuis 2013, mais elles ne portaient pas sur la
dérivation des lignées. Rien n’interdit toutefois de poser des questions dans ce domaine.
C’est a suivre.

Les neurosciences sont un vaste sujet. En 2011, le 1égislateur, dans sa grande sagesse,
a souhaité confier a I’Agence de la biomédecine une mission d’information et de veille sur
les neurosciences. Mais il se trouve que nous n’avions pas en interne les compétences
nécessaires pour exercer cette activité tres éloignée de nos métiers habituels, et que nous
n’avions pas d’expertise ni la capacité de 1’acquérir dans le contexte de 1’époque. Cela nous
a conduits a mettre en place un comité de pilotage, composé d’experts extérieurs que nous
hébergeons et qui rendent annuellement un rapport sur un sujet considéré comme émergent
en matiere de neurosciences. L’homme « augmenté » fait partie de ses sujets d’étude. Notre
rapport d’activité joint en annexe — nous renvoyons désormais par un lien vers le site internet
par mesure d’économie — cette étude faite tous les ans ou tous les deux ans, suivant la charge
de travail du comité, pour éclairer un des aspects des neurosciences. Nous n’avons abordé
I’intelligence artificielle que sous le mode de chacun des opérateurs, ce qui nous a conduits a
étre auditionnés par I’OPECST au sujet des scores, lesquels font appel a des algorithmes,
mais comme n’importe quel acteur, sans aucune spécificité.

S’agissant des tests génétiques et de la génétique, je serai moins concise, car c’est un
sujet tres sensible dont les développements posent beaucoup de questions.

Ce n’est pas parce qu’une technique est disponible qu’il faut nécessairement
I’utiliser. Il convient, en tout cas, de s’interroger sur son utilité, son efficacité, son innocuité
et ses conséquences. La donnée génétique est, en principe, inaltérable — je dis « en principe »
puisqu’une partie de la recherche vise a la modifier. Elle dit beaucoup de vous ; je ne verse
jamais dans le « tout génétique », mais elle présente la particularité d’étre identifiante non
seulement pour vous, mais aussi pour votre famille. Elle ne concerne pas que vous. D’ou la
mise en place des dispositifs, notamment le dispositif spécifique de I’information parentale.
Toutes les connaissances développées en génomique montrent a quel point cette donnée est
complexe. Nous sommes attentifs a I’interprétation et surtout aux limites de 1’interprétation.
Pour restituer une donnée génétique, il faut aussi étre capable d’expliquer en quoi cela ne
détermine pas tout, en quoi on ne sait pas, en quoi on sait. La susceptibilité n’est pas la
prédisposition. Un géne dominant n’est pas un gene récessif.

Cela fait beaucoup d’éléments a indiquer. Cela pose de redoutables questions en
termes d’information et de consentement. Le consentement vaut-il une fois pour toutes ? Au
fur et a mesure de 1’avancée des connaissances, a 1’instant T+1, on pourrait découvrir
d’autres €léments que ceux trouvés par un test génétique réalisé a ’instant T. Cela pose des
questions redoutables en termes de big data, de conservation des données et d’acces aux
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données. C’est tout le probleme des sites internet hébergés dans des pays étrangers. On ne
sait pas ou sont hébergées les données, qui y a acces ni pour quel usage. Je ne suis pas sire
que le modele économique repose seulement sur la réalisation du test.

Se posent des questions fondamentales de conseil génétique. Une fois obtenue une
donnée génétique, en supposant qu’on soit en mesure de I'interpréter, un accompagnement
est nécessaire parce que c’est toujours une forme de vulnérabilité, et il n’est pas toujours
simple de prendre connaissance et de digérer I'information. Nous ne sommes pas
aujourd’hui en capacité d’obtenir le conseil indispensable. Or il est probable que les tests
génétiques continueront a se développer, notamment parce que la médecine prédictive est un
des axes majeurs de développement de la médecine actuelle. Nous aurons donc encore plus
besoin de conseil génétique. C’est la question que nous posons dans notre rapport de
I’accompagnement de ce développement du conseil génétique. Renforcer les prérogatives
des conseils génétiques, s’appuyer davantage sur eux, sous la supervision d’un médecin,
suppose de développer de nouvelles connaissances, de nouveaux métiers, comme la bio-
informatique pour I’interprétation des données. Compte tenu des enjeux qui sont emportés, je
ne suis pas siire que cette audition suffise a vous apporter des réponses. Il importe, en tout
cas, de s’intéresser a I’encadrement international au regard du développement de sites
internet souvent présentés de fagon anodine, qui permettent de faire tout et n’importe quoi.
On vous dira de fagon récréative si vous avez dans votre ascendance un Scandinave, un
Indien, mais ce qu’on en tire n’est pas du tout récréatif. A cela s’ajoutent de plus en plus de
découvertes incidentes.

Afin de répondre a la mission d’information qui nous a été confiée, nous avons mis
en place un site internet qui est plutdt bien référencé. Mais un site internet ne suffit pas a
faire de la pédagogie. Un important travail est a faire avec la presse et les médias. Nous
avons tous la responsabilité de faire la pédagogie de ces sujets. En revanche, je ne suis pas
stire que nous soyons les plus pertinents pour sérier les tests et les qualifier, car cela sort
vraiment de notre champ de compétence. Nous entrons 1a dans des questions de dispositifs
divers et variés qui ne ressortent pas du tout du champ de compétence traditionnels de
I’ Agence.

En revanche, donner cette information parce que 1’on mesure ce qu’est la génétique
constitutionnelle renvoie a une autre question, qui est que cela rend plus floue la frontiere
entre génétique constitutionnelle et génétique somatique, donc entre les caractéristiques
génétiques qui nous sont propres et, par exemple, les caractéristiques génétiques d’une
tumeur — la génétique somatique. Nous parlions de médecine prédictive et de la médecine
personnalisée qui se développe de plus en plus, faisant souvent appel a des «tests
compagnons » visant a adapter le traitement au plus pres des caractéristiques propres de
chaque patient. Or ces « tests compagnons » qui visent a résoudre un probleme somatique
fourniront des informations constitutionnelles, sans que 1’on ait nécessairement aujourd’hui,
étant donné la facon dont cela est organisé, acces a toutes les garanties d’encadrement des
examens des caractéristiques génétiques constitutionnelles.

Cela fait beaucoup de questions. Je ne suis pas stire d’avoir tout éclairé en un temps
aussi court.

M. le président Xavier Breton. En tout cas, vous avez fait le maximum et nous vous
en remercions. L’échange était tres intéressant. Nous allons continuer a travailler, et nous
retenons 1’idée de nous retrouver dans une deuxieme partie de nos travaux.

Madame la directrice générale, messieurs les professeurs, nous vous remercions et
vous disons a bientot !
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Conseil d’Etat — Mme Martine de Boisdeffre, présidente de la section du
rapport et des études, et Mme Laurence Marion, rapporteure générale

Jeudi 19 juillet 2018

M. le président Xavier Breton. Chers collegues, nous achevons cette premicre
matinée d’auditions en accueillant Mme Martine de Boisdeffre, présidente de la section du
rapport et des études du Conseil d’Etat et Mme Laurence Marion, rapporteure générale.

Mesdames, tout d’abord, nous vous présentons toutes nos excuses pour le retard avec
lequel nous vous accueillons, mais cette premiere matinée est tres dense. Le rapporteur se
joint a moi pour vous remercier de votre présence.

Le Conseil d’Etat a remis la semaine derniére une étude qui était trés attendue.
Exhaustive, elle procede a un large tour d’horizon des enjeux afférents a la révision de la loi
de bioéthique. Nous souhaiterions poursuivre notre réflexion en nous appuyant sur les axes
de travail que vous avez développés mais, dans un premier temps, notre interrogation va
porter sur la méthode que vous avez utilisée pour apporter cet éclairage sur la révision des
lois de bioéthique. Puis, nous échangerons, et j’invite d’ores et déja mes collegues a préparer
leurs questions sur I’ensemble des themes abordés dans I’étude que vous venez de publier.

Madame la présidente, vous avez la parole.

Mme Martine de Boisdeffre, présidente de la section du rapport et des études du
Conseil d’Etat. Merci beaucoup, monsieur le président. C’est a notre tour,
Mme la conseillere d’Etat Laurence Marion et moi-méme, de vous dire combien nous
sommes honorées d’étre entendues par votre mission et de vous remercier a priori — j’espere
que nous le ferons aussi a posteriori — de la confiance que vous nous manifestez en nous
ayant invitées. Si vous en étes d’accord, sauf le cadre juridique frangais, je ne vais pas
aborder les questions de fond. Il vaudra mieux réserver cela a un échange et un débat. Je
commencerai donc, effectivement, par vous parler de méthode que nous avons suivie.

Vinsisterai tout d’abord sur la continuité. L’intervention du Conseil d’Etat peut
sembler surprenante, mais elle intervient au terme de plusieurs études et rapports préalables a
une révision des lois de bioéthique. Le Conseil d’Etat a, en effet, déja réalisé des études
préalables aux lois de bioéthique, et ce depuis 1988.

La premiere, qui s’intitulait De [’éthique au droit, avait été é€laborée sous la
présidence de Guy Braibant. Elle avait ét€é commandée a la fin de 1’année 1986, époque ou il
n’existait pas encore de loi, mais déja un Comité consultatif national d’éthique (CCNE), tout
récemment créé en 1983. La question posée alors était de savoir s’il fallait passer des avis
consultatifs du Comité consultatif national d’éthique a des textes et a une loi. Cette premiere
étude, qui date donc de trente ans, avait été demandée au Conseil d’Etat par le Premier
ministre — et c’est ce que 1’on retrouve a chaque étape de révision. C’est ainsi qu’une étude a
également été menée en 1999 et, vous le savez, qu’une loi révisant les trois lois de 1994 est
intervenue en 2004. Une troisieme étude, réalisée en 2009, a précédé la révision de la loi de
bioéthique de 2011.

Enfin, nous avons été saisis par le Premier ministre, en décembre 2017, tres
précisément d’un « cadrage juridique préalable a la révision de la loi de bioéthique », notre
mission étant de rendre nos travaux a la fin du premier semestre 2018. Que demander d’autre
au Conseil d’Etat qu’un cadrage juridique, me direz-vous ? Il n’empéche que, dans les
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saisines précédentes, 1’expression et les formules étaient plus larges. Nous avons donc
considéré que nous étions mandatés pour travailler dans ce qui est notre expertise, a savoir le
droit. Tres ciblée sur ce qui légitime notre intervention, a savoir le droit, cette mission porte
sur un champ tres vaste, élargi puisque nous sortions du domaine habituel de la bioéthique,
en étant questionnés, par exemple, sur les enfants dits « intersexes », sujet totalement inédit
en matiere de bioéthique. Donc, un cadrage de notre mission, si vous me permettez de le dire
ainsi, sans mauvais jeu de mots, mais sur un champ tres large.

Ce faisant, comment avons-nous fonctionné ? La aussi, nous avons travaillé dans la
continuité de notre méthode, c’est-a-dire en formant un groupe pluriel, pluridisciplinaire et,
i’y insiste, ne réunissant pas que des membres du Conseil d’Etat, bien au contraire. L’équipe
de rapporteurs qu’animait Laurence Marion était composée de membres du Conseil d’Etat,
dont Jean-Marie Delarue qui a également été, jusqu’en 2017, membre du Comité consultatif
national d’éthique, mais accueillait a parité des personnalités qualifiées venues de I’extérieur
— médecins, chercheurs, juristes et philosophes ainsi qu’une représentante des patients de
I’ Assistance publique Hopitaux de paris (AP-HP), ce qui nous a semblé essentiel. Vous en
trouverez la composition précise dans les annexes de 1’étude. Le groupe de travail réunissait
également, car c’est la tradition, des représentants des trois ministeres concernés, a savoir le
ministere des solidarités et de la santé, le ministere de la justice et le ministere de
I’enseignement supérieur, de la recherche et de I’innovation.

Ce groupe a travaillé, en cinq mois véritablement, au cours de onze réunions, en
procédant a des auditions. C’était indispensable car, dans ce cadre de travaux de réflexion, il
faut alimenter celle-ci par des expertises. Nous avons donc procédé a pres de 90 auditions et
entendu plus de 130 personnes, en essayant de diversifier les compétences et de tenir compte
de I’éventail des opinions en présence compte tenu de la sensibilité de certains sujets.

Nous avons également, bien entendu, rassemblé de la documentation, consulté les
avis du CCNE, y compris celui qu’il a rendu le 4 juin dernier sur la tenue des Etats généraux
de la bioéthique. Nous avons enfin fait du droit comparé. C’est ainsi que vous trouvez, a la
fin de I’étude, des tableaux de droit comparé qui peuvent ne pas étre inutiles — tout au moins,
I’espérons-nous.

Dernier point important, cette étude a été soumise a 1I’assemblée générale pléniere du
Conseil d’Etat le 28 juin dernier — pléniere en ce qu’elle regroupe tous les conseillers d’Etat,
et ce parce que toute étude engage tout le Conseil d’Etat et est donc soumise a 1’ensemble
des membres du Conseil.

Un mot, si vous le permettez, du contexte dans lequel s’inscrit cette étude.

L’évolution vertigineuse des techniques, en particulier en maticre de génétique et
génomique, mais aussi d’intelligence artificielle et de big data a profondément marqué le
domaine depuis la loi de 2011. Mais le contexte se caractérise également par le poids
particulierement fort de demandes sociétales sensibles qui, je tiens a le dire, ont toujours
existé. Elles existaient déja il y a trente ans, mais elles sont peut-€tre plus visibles, plus
pressantes aujourd’hui. Ces demandes tangentent la réflexion bioéthique. Ce sont des
demandes qu’il revient, a notre avis, au seul législateur de trancher, des demandes dont le
juge a déja, parfois, été saisi, traduisant 1’existence de tensions contradictoires dont la
juridictionnalisation est un signe.

Plus globalement, cette étude et la réflexion que nous avons menée s’inscrivent dans
un contexte marqué par différents phénomenes. Le premier est I'irruption des nouvelles
technologies et de I’internet, qui efface les frontieres, met encore plus a notre porte d’autres
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modeles et relativise les interdits qui peuvent exister en France. Le deuxieme est le
développement de la bioéconomie ; tout devient marchandise. Dans un contexte non
seulement global mais globalisé et mondialisé, les données se monnaient, des marchés se
créent. Il existe aujourd’hui dans le monde un marché de 1’assistance médicale a la
procréation (AMP) et de la gestation pour autrui (GPA). Le troisieme phénomene, et je
reviens vers I’individu, est I’enjeu majeur que constitue pour chacun sa santé, enjeu qui ne
cesse de croitre. On dit que la majorit€¢ des consultations sur internet concernent des
questions relatives a la santé. Non seulement chacun fait de plus en plus attention a sa santé,
mais qui plus est, chacun veut en étre acteur. La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des
malades et a la qualité du systeme de santé avait commencé a marquer cette évolution, qui ne
cesse de croitre. Le quatriecme phénomene est, 2 mon sens, I’évolution du périmetre de la
personne : la personne diffractée, prolongée dans ses données lancées, si j’ose dire, a travers
I’espace sinon le temps via les objets connectés qui n’ont plus grand-chose a voir avec la
santé, mais aussi la personne qui, dans son intimité, peut étre modifiée, concernée par les
interventions sur le génome ou certaines pratiques des neurosciences. Le périmetre de la
personne s’étend donc, se diffracte, et, en méme temps, le cceur méme de la personne peut
étre concerné par les progres de la science. Le dernier phénomene, que nous connaissons
tous, c’est I’importance croissante pour chacun de sa liberté et de I’effectivité de ses droits.

Quel a été I’esprit de 1’étude ?

Tout d’abord, il a fallu un effort de pédagogie parce que la matiere est complexe :
nous avons dii y entrer. Nous avons été aidés en cela par les spécialistes que nous avions au
sein du groupe de travail et par les auditions. Nous avons donc souhaité mettre en place un
lexique, mais également, sur chaque sujet, dresser un état des techniques et un état du droit
avant de batir notre analyse.

Nous avons également travaillé — j’y insiste car c’est essentiel — dans un souci de
neutralité qui s’est manifesté de quatre facons que, j’espere, vous avez percues dans I’étude :
ne pas empiéter sur le terrain du législateur, car, quand rien ne s’impose en droit, c’est au
législateur qu’il revient de trancher, en particulier quand il s’agit d’opérer des choix de
société ; ne pas heurter les sensibilités a propos de questions qui relevent de I’intime, de la
conviction, sinon de la philosophie de vie ou de la croyance de chacun ; objectiver le plus
possible les arguments ; enfin, essayer de mettre a distance ses propres convictions, en
adoptant une attitude empreinte de modestie.

Quelle place pour nous, Conseil d’Etat ?

Nous nous effor¢ons de la définir dans I’introduction, considérant que, dans le cadre
de cette étude, comme nous le faisons en consultatif, il nous revient d’indiquer les écueils
juridiques, de controler la hiérarchie des normes, de garantir la cohérence des normes et de
définir des options. C’est d’ailleurs le titre de I’étude Révision de la loi de bioéthique :
quelles options pour demain ? Nous 1’avons fait a travers la logique de scénarios. Des lors
que nous considérions que, sur un certain nombre de points, il n’y avait aucun obstacle
juridique a aller dans tel ou tel sens, nous avons déroulé des scénarios et, pour chacun
d’entre eux, déterminé les arguments juridiques en présence et leurs conséquences, en
particulier juridiques. Nous nous sommes attachés a souligner leur cohérence interne, mais
aussi leur cohérence avec d’autres législations. Pour citer une interaction évidente, si le
législateur autorise I’extension de I’AMP aux femmes seules, il sera tres difficile de ne pas
autoriser I’assistance médicale a procréation post mortem, pour une raison qui va de soi.

Nous avons enfin décidé, compte tenu de ce contexte, de traiter notre question en
trois points : premierement, le cadre juridique — et c’est par la que je terminerai, monsieur le
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président, si vous le voulez bien —, le cadre juridique frangais, un modele francais de
bioéthique. Dans deuxieme partie, nous avons abordé les questions qui se posent
indépendamment des évolutions de la science, plutot liées a des aspirations sociales. Enfin,
dans une troisiéme partie, nous nous sommes concentrés sur les questions suscitées par
I’évolution scientifique et technique.

S’agissant du cadre juridique, en quelques mots mais je pense qu’ils sont importants,
je dirai que nous avons procédé a une rapide comparaison des cadres juridiques nationaux de
bioéthique. Il en ressort que certains pays ont des lois en matiere de bioéthique, que d’autres
n’en ont pas; que certains ont des lois encyclopédiques, comme la ndtre, et que d’autres
traitent les sujets de facon plus ponctuelle. Mais la plupart de ces cadres mettent en
articulation trois principes : la liberté, la dignité et la solidarité. Cela posé, chaque cadre
n’accorde pas le méme poids a chacun des principes. Ces pondérations différentes expliquent
une hétérogénéité assez forte des modeles.

Comment caractériser le modele bioéthique francais ? Je précise que nous avons
utilisé ce mot de « modeéle » non au sens d’exemplarité, mais plutdt comme 1’on parlerait
d’un « modele » de voiture. Il existe un modele, voila tout !

Ce modele se caractérise par la place prééminente du principe de dignité de la
personne humaine. Dans ces principes qui s’articulent, la dignité de la personne est, si je puis
dire, au frontispice, au sommet d’un triangle composé des trois principes. Ce principe de
dignité de la personne se traduit par une protection particuliere du corps humain :
inviolabilité, intégrité et extra-patrimonialit¢ du corps. C’est ce qui est posé par les
articles 16-1, 16-3 et 16-5 du code civil, qui résultent assez directement de 1’étude qui avait
été menée en 1988 et des rapports remis par Noélle Lenoir en 1991 et Jean-Frangois Mattei
en 1994, qui ont, je pense, irrigué les lois de 1994. Car la loi du 29 juillet 1994 pose ces
principes, et ceux-la en particulier, dans le code civil.

Le principe de liberté est également pris en compte, par I’importance accordée a
I’expression du consentement, au droit au respect de la vie privée et a 1’autonomie des
patients que je signalais précédemment a propos de la loi de 2002.

Le principe de solidarité est lui aussi important, et sans doute plus important que dans
d’autres modeles. Il ’est a travers diverses manifestations, notamment a travers notre
conception du don, qui est celle d’un don altruiste, pour la collectivité, et non d’un don a
quelqu’un en particulier. Il I’est aussi a travers 1’attention portée aux plus vulnérables et aux
effets que peuvent avoir certaines dispositions sur les plus vulnérables. Il I’est enfin a travers
la mutualisation des dépenses de santé.

Nous avons constaté que ce modele était confronté a trois évolutions : les progres
scientifiques, cela va de soi ; les aspirations sociales qui, au nom du principe d’égalité et du
respect de la vie privée, réclament 1’assouplissement de certaines regles et mettent en avant,
de facon plus forte, le principe de liberté ; et ce rétrécissement du monde dont je parlais, 1ié
notamment a internet, qui semble mettre en concurrence plus frontale ce modele avec
d’autres et qui pose la question de la relativisation des interdits qui pourraient exister en
France.

Nous avons cependant indiqué, notamment en conclusion, qu’il ne nous semble pas
que cette mise en concurrence doive aboutir automatiquement a ce que 1’on pourrait appeler
un « moins-disant éthique » car, a travers la protection que nous mettons en ceuvre dans le
modele bioéthique frangais, la protection du corps, le respect de la dignité de la personne, ce
sont des tiers que, bien souvent, nous protégeons, et si nos compatriotes ne sont pas protégés
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lorsqu’ils utilisent certaines techniques ailleurs, ils sont aujourd’hui traités en France d’une
certaine fagcon.

J’espere, monsieur le président, ne pas avoir été trop longue.

M. le président Xavier Breton. Bien au contraire, madame la présidente, nous avons
envie de continuer a vous entendre et a approfondir notre échange au travers de questions. La
présentation de votre étude est une invitation, pour ceux de nos collegues qui n’ont encore
pas eu I’occasion de la lire, a en prendre connaissance. Elle constitue une entrée en maticre
tres complete et I’éclairage que vous apportez nous invite a réfléchir sur la spécificité du
modele frangais en matiere de bioéthique.

Mais je donne tout de suite la parole a notre rapporteur.

M. Jean-Louis Touraine, rapporteur. Madame la présidente, votre rapport comme
votre exposé sont tellement riches que 1’on aurait tendance a vouloir vous parler de tres
nombreux sujets. Pour des raisons de temps, je vais me limiter. De plus, je ne suis pas juriste.
Aussi, des I’abord, dans vos remarques générales, chaque fois que vous parliez de « principe »,
je traduisais dans ma téte « valeur ». Je comprends le sens que vous y mettez, mais je reste
pour ma part attaché aux valeurs. Vous mettez au-dessus de tout la dignité, j’approuve tout a
fait cela. Vous ajoutez la liberté et la solidarité, qui sont effectivement essentielles en ces
questions, méme s’il n’est pas forcément nécessaire de les ajouter si 1’on se réfere a Kant, pour
qui dignité et liberté sont consubstantielles, la liberté étant nécessaire pour I’espece humaine a
I’exercice d’une authentique dignité. Quand on entre dans le détail, chacun d’entre nous a des
conceptions distinctes de la notion de dignité, mais tout le monde peut, je pense, s’accorder sur
une grande partie. C’est, a I’évidence ce qui préside a notre réflexion.

Tout d’abord, pour rester dans le cadre général, j’aimerais connaitre votre point de
vue sur cette révision que vous évoquez. Vous avez eu raison de dire un mot de 1’historique
et de la nécessité a une époque de passer du seul comité consultatif a 1I’édiction de lois — ce
n’était pas une substitution, mais un ajout —, car il faut bien qu’il puisse y avoir controle, et
sanction si nécessaire. On constate actuellement 1’accroissement, d’ailleurs souligné par
Jean-Francois Delfraissy, de la rapidité des innovations, y compris des innovations de
rupture amenant des nouveautés totalement inattendues dans un espace de temps tres réduit,
auquel s’ajoute la nécessité d’assurer le suivi des options précédemment choisies qui se
retrouvent, en conséquence, dans un contexte devenu différent.

Pensez-vous que pour la révision de la législation bioéthique la périodicité de sept
ans soit encore tenable ? Serait-il souhaitable d’aller vers une périodicité de cinq ans, soit
une fois par mandat ?

Ne serait-il pas opportun, a cet égard et comme nous 1’avons évoqué avec le président
de notre mission, d’introduire une structure parlementaire quasi permanente qui, une fois par
an, €laborerait un rapport et serait donc amenée a avoir des contacts avec vous dans
I’intervalle de ces cinq ans, ce rapport annuel pouvant étre I’objet d’une petite rencontre avec

le Conseil d’Etat.

Deuxieme question générale, comme sur de nombreux sujets, apres la loi, se pose la
question des décrets d’application. Nous espérons tous que cette loi ne sera pas « bavarde »
et n’empiétera pas sur des aspects tres précis, trés pratiques qui relevent plutét du domaine
réglementaire. Etes-vous déja ’arme au pied, si je puis dire, pour ce travail secondaire des
décrets d’application de la loi ?
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Ensuite, parmi tous les sujets que vous avez traités, je limiterai mon propos a celui de
la filiation.

Je vais citer votre étude. A propos de la filiation pour les enfants nés d’AMP, vous
évoquiez le fait d’avoir deux modes d’établissement de la filiation distincts : une filiation ad
hoc pour les enfants nés dans des couples de femmes qui serait distincte de celle des enfants
nés dans des couples hétérosexuels, afin de ne pas modifier les aspects juridiques mis en
place jusqu’a présent pour les AMP de couples hétérosexuels. Pour les couples homosexuels,
vous proposez un mécanisme différent incluant « la transmission a [’officier de 1’état civil
d’une déclaration commune anticipée notariée au moment de la déclaration de naissance de
I’enfant qui figurerait en marge de la copie intégrale de son acte naissance ». Vous ajoutez
par la suite que: «Cette solution, qui fait coexister deux modes d’établissement de la
filiation, traduit deux philosophies différentes selon que le couple ayant recours au don est
de méme sexe ou non, la premiere reposant sur le role accru de la volonté, la seconde sur le
mimétisme avec la procréation charnelle. »

Ma question est la suivante : ne craignez-vous pas qu’avoir deux systemes distincts et
une inscription sur la copie de I’acte de naissance, sans aboutir a des droits différents, puisse
du moins conduire a une image différente donnée des enfants ? Vous avez sans doute compris
que nous sommes attachés a accompagner cette évolution en accordant plus d’intérét aux
droits de I’enfant et en considérant non comme subalternes, mais comme moins prédominants
que par le passé les droits des parents, qu’il s’agisse des vrais parents, ceux qui vont éduquer
I’enfant, ou des géniteurs, sans pour autant négliger leurs droits 1égitimes. Si ’on pose en
principe que I’intérét de I’enfant est premier, en donnant ainsi une image différente, ne risque-
t-on pas une stigmatisation en portant ainsi des spécifications distinctes dans les documents
administratifs ?

Toujours sur cette question de filiation, j’aimerais vous entendre plus avant sur ce qui
me parait nécessiter d’aller plus loin que ce que vous suggérez pour les enfants nés de GPA,
dont la filiation est reconnue dans I’'immense majorité des pays ou elle est pratiquée, et qui,
en France, n’ont pas cette reconnaissance, laissant la possibilité a 1’adoption dans un second
temps. Ce n’est pas, a mon sens, une facon tout a fait digne de traiter ces enfants qui n’ont
pas choisi leur mode de procréation et se retrouvent en considération différente des autres
enfants. Rappelons-nous I’époque ou I’on avait, d’un co6té, les enfants illégitimes et, de
I’autre, les enfants légitimes. Cette question m’embarrasse, j’aimerais connaitre votre avis.

Mme Martine de Boisdeffre. Vous dites « valeurs » et, bien entendu, ce sont aussi
des valeurs, mais nous disons « principes » parce que le principe de la dignité de la personne
humaine est reconnu constitutionnellement ; la solidarité, peut-€tre pas, mais la fraternité
I’est. Donc, ce sont bien des principes juridiques qui ont une valeur supra-législative. D’ou le
double aspect: c’est une valeur, mais c’est aussi un principe juridique et de nature
constitutionnelle pour ce qui est de la dignité, de la fraternité et, bien entendu, de la liberté.

S’agissant de la révision, je vais répondre dans le cadre de 1’étude. Je ne suis pas slire
d’étre la personne la plus 1égitime pour répondre a des interrogations de ce type, mais nous
nous sommes posé certaines questions, dans la conclusion notamment.

Faut-il une révision a date fixe ?

Si je fais un peu d’histoire, pardonnez-moi si je reviens a 1’étude de 1988, je vais
durant un instant tomber dans 1’autocentrage puisque j’étais le rapporteur général de cette
étude. Je me souviens tres bien que nous avions en téte que nous mettions dans la loi deux
séries d’éléments : des principes durables et pérennes, qui étaient ceux inscrits dans le code
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civil, avec sanction dans le code pénal — il existe donc une loi spécifique pour ceux-ci ; et
des dispositions plus liées a un état des techniques, qui modifiaient soit le code de la santé
publique — c’est la deuxieme des trois lois — soit déja la loi de 1978 relative a I’informatique
et aux libertés concernant la protection des données. Nous avions donc bien déja I’idée qu’il
y avait la des choses qui étaient indépendantes de I’évolution des sciences et des techniques
et d’autres qui y étaient liées et sur lesquelles serait sans doute intéressant de revenir. Mais
cela n’a pas été posé. Les lois de 1994 ne le posent pas. Ce n’est qu’en 2004, me semble-t-il,
qu’il est demandé pour la premiere fois au Parlement de réexaminer la loi dans un délai de
cinq ans, puis, en 2011, dans un délai de sept ans.

Quant a la durée, elle pourrait étre de cinq ans, soit la durée d’une législature.
Toutefois, cela peut étre trop court pour certaines questions, et trop long par rapport a des
évolutions qui s’accélerent. Il pourrait donc y avoir des contretemps, si vous me permettez
de le dire ainsi. J espere étre claire.

En revanche, nous indiquons en conclusion — et, je le répete, il ne s’agit que de pistes
qui s’ouvrent parce qu’il ne nous revient pas de décider ce que vous ferez — qu’en toute
hypothese il faudrait procéder a une évaluation ex post de la loi, mais qui n’entraine pas
automatiquement une révision ou un réexamen. C’est peut-€tre irréaliste, car si I’on fait cette
évaluation, ne va-t-on pas automatiquement en tirer la conséquence qu’il faut réviser ? Je ne
le sais. Mais nous nous sommes inspirés d’une philosophie plus générale du Conseil d’Etat
parce qu’il y a des cohérences et des convergences avec d’autres études que nous avons
menées. Ainsi, dans le cadre d’une étude de 2016 sur la simplification, nous indiquions — et
je réponds ce faisant a une autre de vos questions, monsieur le rapporteur — que 1’évaluation
ex post était indispensable. L’évaluation ex ante, I’étude d’impact, est bien évidemment
nécessaire, mais I’évaluation ex post 1’est tout autant : toute loi doit étre évaluée a posteriori.

Nous proposions donc un séquengage chronologique, indiquant qu’au bout de
dix-huit mois, il serait bon de regarder si les décrets d’application sont sortis, car s’ils ne le
sont pas, ce n’est pas tres bon signe. Cela pourrait aller jusqu’a deux ans. Mais au bout de
deux ans, on commence a faire une petite évaluation technique. Je pense, en la matiere, a des
rapports d’instances spécialisées, ce que peut faire une inspection générale sur tel ou tel
sujet. Puis, au bout de cinq ans, il serait procédé a I’évaluation d’ensemble : on regarde ce
qui fonctionne ou pas, sans obligatoirement modifier la loi. C’est une des pistes que nous
ouvrons. Monsieur le rapporteur, vous me pardonnerez de ne pas m’engager plus avant parce
que je ne me sens pas légitime a ce faire, mais cette évaluation devrait, selon nous, concerner
tous les acteurs en présence, c’est-a-dire 1’Office parlementaire d’évaluation des choix
scientifiques et technologiques (OPECST) ou, pourquoi pas — je m’engage tout de méme un
peu! — une autre structure que le Parlement déciderait de créer, le Comité consultatif
national d’éthique (CCNE) évidemment, ainsi que les inspections générales et autres
instances spécialisées... Je ne parle pas du Conseil d’Etat, mais, aprés tout, pourquoi pas ?
Bref, tous ceux qui se penchent sur le sujet.

Sur ce processus de révision, lors des auditions, nous avons véritablement entendu le
« pour » et le «contre ». Nous n’avons pas pris parti, nous avons simplement posé la
question parce qu’il nous semblait que nous devions la poser, mais sans avoir de réponse a
apporter. Il nous a été dit qu’avoir des révisions a date fixe entrainait des cristallisations, des
positionnements, voire des exacerbations de certains vrais ou faux conflits. Nous proposons
trés modestement que de telles questions fassent 1’objet des Etats généraux de la bioéthique,
dont la loi de 2011, dans son article 40, rappelle que, méme s’il n’y a pas de projet de
réforme en cours, ils doivent se tenir au moins tous les cinq ans. Mais au-dela, nous
indiquons qu’il importe que le débat soit mené en continu — c’est peut-Etre irréaliste, mais
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I’on peut parfois réver — a travers notamment les espaces de bioéthique régionaux qui ont
une mission d’information, de documentation, d’organisation de débats, qu’il conviendrait
de valoriser et dont il faudrait tirer davantage parti.

Jen viens a la filiation. Je vais commencer et Laurence Marion complétera ma
réponse.

La question de la filiation est une des questions posées par une évolution de 1’acces a
I’assistance médicale a procréation. De la méme facon que vous, monsieur le rapporteur,
nous sommes attentifs a I'intérét de I’enfant parce que la filiation, c’est avant tout cela. La
filiation, c’est la filiation de 1’enfant. Nous avons donc essayé d’étudier les problemes de
cohérence interne et externe dont je parlais tout a I’heure.

L’état du droit aujourd’hui, c’est qu’il y a la filiation dans le cadre de 1’adoption, qui
est traitée dans le titre VIII du livre I*" du code civil. Puis, il y a la filiation du titre VII du
méme livre qui, elle, repose sur la vraisemblance et la présomption biologiques. La mere est
celle qui accouche - mater certa est, la mere est certaine — et, dans un couple hétérosexuel, le
mari ou le compagnon est le pere. Il est présumé Etre le pere et c’est vraisemblable
biologiquement parlant.

Dans ce cadre, en 1994, a été insérée tout a fait sciemment I’assistance médicale a la
procréation pour les couples hétérosexuels par insémination artificielle avec donneur. Cela
s’est fait dans un souci — d’ailleurs critiqué ensuite par certains et certaines — de mimer le
biologique. C’était donc bien le conjoint du couple, marié ou pas, qui engageait le processus
d’AMP qui était présumé €tre le pere. Cela a été décalqué, si je puis dire : on restait toujours
dans cette idée du biologique méme si, avec un tiers donneur, on 1’écornait quelque peu
puisque le pere biologique n’était plus le méme. Mais on mimait les choses.

Si PAMP - et nous nous sommes placés dans cette hypotheése — est ouverte aux
couples de femmes, le biologique ne peut a 1’évidence primer. C’est le projet parental qui
prime. Nous considérons que ce projet parental est un élément tout a fait fort. Donc, la
proposition que nous formulons, le scénario qui a notre préférence, c’est que le projet
parental fonde la déclaration commune anticipée faite par le couple de femmes devant le
juge ou devant notaire — a priori, ce ne peut €tre que devant notaire — qui décrit un
engagement, car il s’agit tout de méme de faire naitre un enfant, dans ce processus
d’assistance médicale a la procréation. C’est a cette déclaration, a ce projet parental que nous
donnons toute sa force, y compris pour le mode de filiation, étant entendu que, par
définition, dans ce cadre, la mere est celle qui accouche. Nous sommes la toujours dans le
biologique, mais, pour la conjointe, il n’y a évidemment pas de possibilité de biologie, de
vraisemblance ou de présomption. Nous restons donc dans la logique du projet parental.

Voila ce que je peux dire sur le sujet. Je ne sais pas si Laurence souhaite compléter,
j’espere avoir été claire.

Mme Laurence Marion, rapporteure générale. Quelques mots rapides pour
compléter ce qu’a dit notre présidente. Il faut mesurer qu’en permettant d’établir un lien de
filiation exempté a des meres qui auraient recours a la procréation médicalement assistée,
c’est la premiere fois qu’en droit, on s’affranchirait de la vraisemblance et de la réalité du
lien biologique. Ce serait une avancée conceptuelle tout a fait majeure et un bouleversement
dans ce qu’est I’économie générale du droit de la filiation qui vient de vous étre rapportée.

Des lors, comment 1’insérer dans le code civil ? L’idée, comme cela vous a été dit,
était de se fonder sur ce projet parental qui justifie I’ouverture éventuelle de la procréation
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médicalement assistée. Des lors que I’on s’appuie sur ce projet parental pour reconnaitre
I’acces a ’AMP, pourquoi vouloir le diluer en niant qu’il puisse lui-méme constituer le
fondement du lien de filiation et en le réinsérant dans le titre VII. C’est la raison pour
laquelle nous avons proposé de donner toute sa portée a cette notion de projet parental en lui
faisant créer des effets juridiques propres qui permettent d’asseoir une filiation sur ce projet.

Du point de vue strictement procédural, 1’effet est le méme que vous insériez ou
calquiez le titre VII en ’accommodant pour les couples homosexuels ou que vous optiez
pour la proposition que nous formulons d’une déclaration anticipée. Dans les deux cas, il
faut aller devant un notaire, soit pour recueillir le consentement dans le cadre du titre VII —
ce qui est le cas pour les couples hétérosexuels qui ont recours a 1’assistance médicale a la
procréation —, soit devant ce notaire ou ce juge — en termes d’amélioration, nous proposons
plutdét de passer devant le notaire — pour faire cette reconnaissance anticipée, avant la
naissance, ce qui permet aux couples de faire produire ses effets des la naissance de I’enfant
en termes de filiation. Donc, pour les couples, il est assez équidistant de s’inscrire dans le
titre VII ou dans la démarche de déclaration commune anticipée.

Vous avez évoqué la question de la mention marginale sur 1’acte de naissance. Il est
important d’indiquer que cette mention figurait uniquement sur I’acte intégral de naissance, qui
n’est pas accessible aux tiers. Cela resterait donc dans le cercle extrémement privé, puisque
seuls I’enfant et les parents peuvent avoir acces a cette copie intégrale de I’acte de naissance.

La pure logique théorique serait de fonder sur ce mécanisme de déclaration commune
anticipée tous les couples ayant recours a un tiers donneur, qu’ils soient hétérosexuels ou
homosexuels. Ce serait cohérent et permettrait de ménager une homogénéité entre le titre VII
fondé sur la vraisemblance de la filiation et de cette nouvelle logique de prise en compte du
projet parental. Ce sont les scénarios qu’lréne Théry met en avant et développe. Nous
évoquons cette option dans le rapport. Il nous a toutefois semblé qu’en contraignant les
couples hétérosexuels qui ont recours actuellement a I’AMP et qui conservent aujourd’hui la
faculté de maintenir le secret — ce n’est peut-€tre pas souhaitable ni a encourager — mais ce
serait porter une atteinte excessive a leur vie privée et a leur possibilité de ne pas révéler a
leur enfant les conditions dans lesquelles il a été a été congu. La question se pose en des
termes différents pour un couple homosexuel ou il est évident qu’'une aide extérieure, de
quelque nature qu’elle soit, a permis la naissance de cet enfant. Ce sont véritablement des
préoccupations liées au maintien de la possibilité pour un couple hétérosexuel de taire le
recours a I’AMP qui ont justifié que nous maintenions dans le titre VII les couples
hétérosexuels ayant recours a I’AMP, et que soit réservée aux couples homosexuels, dans le
scénario qui a notre préférence, la déclaration commune, sachant que cela n’a pas d’impact
en termes de procédure et que, par ailleurs, la question de la mention marginale n’est pas
accessible aux tiers et ne concerne que le cercle familial extrémement restreint.

M. Jean-Louis Touraine, rapporteur. C’était bien ma question : y a-t-il un autre
inconvénient que celui d’étre obligé de dire la vérité aux enfants nés de PMA ? On souhaite
évoluer dans cette direction, nous voudrions donc savoir si c’est le seul inconvénient qu’il y
aurait a faire en sorte que, pour tous les enfants issus d’AMP, couples hétérosexuels ou
homosexuels, la filiation soit basée sur la notion du projet parental. C’est tout de méme plus
valorisant a tous égards et cela nous semble constituer une évolution intéressante, que vous
développez d’ailleurs treés bien pour les couples de femmes homosexuelles, mais que vous
restreignez pour les couples hétérosexuels. Donc, y aurait-il d’autres effets induits si, pour
tous les enfants nés de PMA, la filiation était calquée sur ce modele, et que la vérité
devienne obligatoire ?
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Mme Martine de Boisdeffre. Non, je ne le pense pas, monsieur le rapporteur. Il ne
faut toutefois pas minorer cela, nous a-t-il semblé au terme des auditions et de ce que nous
avons pu lire, étudier et entendre, car jusqu’a présent il existe un mode de filiation, et des
dizaines de milliers d’enfants sont nés ainsi dans le cadre de couples hétérosexuels. En
I’espece, le fait de permettre aux couples de femmes homosexuelles d’accéder a I’AMP
rétroagirait sur les couples hétérosexuels qui pourraient d’une certaine facon, ...

M. Jean-Louis Touraine, rapporteur. Ce serait pour le futur.

Mme Martine de Boisdeffre. C’est pour le futur, mais, cela dit, le régime juridique
change. Effectivement, mais cet aspect nous a paru important. Mé€me si — et vous le dites a
raison — il est sans doute souhaitable de dire ce qu’il en est, on ne peut pas I’imposer. C’est
la qu’intervient la question du respect du droit a la vie privée. Cela nous conduit a restreindre
cette solution fondée sur le projet parental, certes trés valorisante, aux couples de femmes
homosexuelles.

En termes de filiation, les droits de 1’enfant sont assurés et garantis quel que soit le
systeme retenu. Nous proposons un systeme simple et sécurisé, qui garantit aussi. Car a
I’heure actuelle, des choses peuvent se faire par 1’adoption, mais il nous a beaucoup été dit
aussi qu’il arrivait qu’alors méme que deux femmes s’étaient engagées ensemble dans un
projet d’enfant, elles se séparent apres la naissance, et que cela crée des conflits. Rien n’est
alors garanti, et la femme qui n’a pas accouché, qui se considere elle aussi comme la mere,
peut étre completement privée de 1’enfant. Le mode que nous recommandons répond tout a
fait a ces objections, a ces difficultés que nous avons souhaité prendre en considération dans
I’élaboration des scénarios.

M. le président Xavier Breton. Au vu du nombre de collegues qui souhaitent vous
poser des questions, et c’est tres bien, je vous propose de procéder par série.

Mme Caroline Janvier. Ma question porte sur le modele frangais de bioéthique, au
sujet duquel vous avez bien précisé ce qui le fonde, avec la notion de principes ayant une
valeur constitutionnelle. Dans la mesure ou I’opinion publique se saisit de plus en plus de ces
sujets, nous I’avons vu lors des Etats généraux de la bioéthique, et c’est trés bien, les questions
sociétales prennent parfois le pas sur les questions de bioéthique. Je me demandais si le
caractere révisable des lois de bioéthique ne risquait pas de porter atteinte a ces principes
fondateurs. Comment s’assurer que ces principes, notamment celui de dignité, soient garantis ?

On lit dans votre étude que ce principe de dignité justifie le respect du principe
d’indisponibilité — dont je ne comprends d’ailleurs pas s’il en découle ou la fagon dont il y
est relié. En vertu de ces principes et sous-principes, vous dites qu’il faut continuer a
maintenir I'interdiction de la GPA alors que, dans le cas de I’ouverture de la PMA aux
femmes seules, par exemple, il est tout a fait possible d’adapter notre code civil a cette
question de la double filiation dans le respect de ce modele frangais. Comment peut-on
intégrer les progres techniques et les demandes sociétales tout en respectant notre modele
francais ?

Mme Laurence Vanceunebrock-Mialon. Mesdames, s’agissant de 1’établissement du
lien de filiation des enfants nés par AMP quatre propositions sont présentées. La quatriecme a
retenu toute mon attention, car je cite : « Elle ménage en outre la possibilité de préserver le
secret sur le mode de conception d’un enfant issu d’'un don au sein d’un couple hétérosexuel,
conformément au droit au respect de la vie privée des parents. » Or, pour avoir auditionné
M. Vincent Bres et d’autres enfants issus de couples hétérosexuels a qui les parents ont menti
sur leurs origines, nous savons quelle douleur et quel traumatisme cela peut représenter pour
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ces personnes, pour qui la révélation de leurs origines s’est faite de facon parfois inopinée au
cours de la vie, parfois tardivement — en 1’occurrence, pour M. Vincent Bres, ¢’était a vingt ou
trente ans, ou qui ont appris qu’elles n’avaient aucun lien génétique avec leur pere a 1’occasion
d’une intervention médicale. J’aimerais que vous nous expliquiez pourquoi, dans le but de
protéger le respect de la vie privée des parents, il serait envisageable d’ignorer la souffrance
qui sera celle des enfants a la découverte fortuite de leurs origines, souvent a I’age adulte.

Par ailleurs, madame la rapporteure générale, vous avez indiqué que 1’inscription
dans le code civil d’un parent non biologique serait une premiere en France. Mais c’est déja
le cas d’un pere stérile qui bénéficie d’un don.

Enfin, quid des familles homoparentales qui ont eu des enfants et se sont séparées
avant la loi ouvrant le mariage aux couples de personnes de méme sexe et qui, de fait,
aujourd’hui, ne peuvent pas bénéficier de la filiation ?

M. Jean-Francois Eliaou. Madame la présidente, merci pour votre exposé, madame
la rapporteure générale également. Je ne reviendrai pas sur les questions de filiation, qui ont
été abordées par mes collegues, et je suis d’accord avec ce qui vient d’étre dit: je ne
comprends pas comment on peut mettre en exergue cette différence liée, en fait, a la
situation homosexuelle/hétérosexuelle puisque, dans tous les cas d’AMP, il y a un tiers
donneur. La présomption de paternité par le conjoint ne tient pas génétiquement puisqu’il
existe un tiers donneur qui est connu. Je n’arrive donc a saisir la différence, si ce n’est de
mettre en exergue les couples homosexuels par rapport aux couples hétérosexuels. Je ne
saisis pas bien la nuance. C’est une simple remarque.

Pour ma part, je voudrais revenir sur un point : pourquoi lier I’AMP pour toutes les
femmes et ’AMP post mortem ? Je ne vois pas la relation, la corrélation entre les deux.
Avez-vous différencié le contexte pathologique de I’homme décédé : est-il dans une situation
de contexte pathologique — donne-t-il ses gametes parce qu’il sait qu’il a une maladie, par
exemple — ou cela n’a-t-il pas été pris en compte ?

Enfin, une remarque : nous sommes plusieurs autour de cette table a insister sur le
contrOle et 1’évaluation, et c’est directement lié a nos travaux actuels sur la révision
constitutionnelle qui visent a un renforcement du controle et de 1’évaluation. Cela va donc

dans le sens que vous préconisez.

M. le président Xavier Breton. Nous n’allons pas engager le débat sur la révision
constitutionnelle ici, nous avons suffisamment de sujets a traiter ! (Sourires.)

Mme Laétitia Romeiro Dias. Dans votre étude, vous préconisez le maintien de
I’interdiction de la GPA au regard de I'impact de cette technique sur nos principes de
bioéthique. Pourriez-vous nous éclairer quant a ce que pourrait €tre un modele de GPA
éthique ? Est-ce envisageable ? J’ai vu que vous 1’aviez abordé, mais n’ai pas bien compris
ce point du rapport.

Dans le cadre d’un maintien pur et simple de [I’interdiction, avez-vous des
préconisations pour ce que j’appelle le droit réel au regard de 1’existence d’un marché
international de la GPA que vous avez évoqué ?

Enfin, vous semblez préconiser plutot 1’adoption pour établir la filiation des enfants
issus de la GPA. D’autres solutions sont-elles envisageables ? Pourriez-vous nous en dire
plus sur les inconvénients de 1’adoption ?
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Mme Laurence Marion. Sur la question de la cohérence du modele tel que nous
I’avons dessiné par rapport aux grandes questions que sont 1’ouverture de la PMA et, le cas
échéant, de la GPA, il faut bien garder présent a I’esprit que la dignité a une valeur
constitutionnelle, qui a été consacrée par le Conseil constitutionnel. Mais ce dernier n’a pas
explicitement consacré les dispositions du code civil portant sur 1’indisponibilité du corps
humain, la non-patrimonialisation. Il ne I’a pas fait, mais ne I’a pas non plus strictement
écarté, considérant que c’était une forme d’expression du principe de dignité qu’il avait lui-
méme consacré.

Le Conseil constitutionnel fait néanmoins montre d’une grande prudence sur ce sujet
puisque la Constitution est muette ; elle aurait eu beaucoup de mal en 1958, voire lors des
textes antérieurs, a anticiper les questions qui se poseraient au 1égislateur. Dans le silence de
la Constitution, le Conseil constitutionnel s’en remet donc au législateur.

Il nous semble toutefois important d’essayer de tracer, a partir de ces principes
matriciels, ce qui constitue un cadre, ce qui se caractérise par une certaine pérennité au fil
des révisions. Pour répondre a votre question sur ’AMP et la GPA, ce cadre juridique est
vraiment caractérisé en France par I’importance donnée a la dignité et a la protection du
corps humain. Cela transparait dans notre droit, y compris dans 1’approche que nous avons
de la notion de don et du respect de I'intégrité de ce corps humain.

Des lors, si I’on raisonne sur I’ouverture de 1’assistance médicale a la procréation, se
posent effectivement des questions sur la filiation et la conception que I’on peut avoir du
code civil, mais on n’a pas d’atteinte a I’intégrité du corps humain. Le seul don demandé est
un don de gametes, qui est relativement anodin. En revanche, et c’est la grande différence
entre les questions relatives a I’ouverture de I’AMP et celles relative a la GPA, un tiers est
présent dans la gestation pour autrui, qui est la femme qui porte, qui loue en quelque sorte
son corps pendant une durée de neuf mois, avec les risques inhérents a toute grossesse, tout
accouchement et toute forme de sujétion — puisqu’un certain nombre de recommandations de
santé sont faites pendant cette période. Dans le cas de la GPA, il y a aussi la remise de
I’enfant, qui n’existe pas dans le cadre de la PMA, ce qui conduit a contractualiser, a ce
qu'un arrangement soit fait sur cet enfant, méme si ce n’est pas a titre onéreux. Donc,
indépendamment méme des questions d’intérét de 1’enfant, sur lesquelles nous pourrons
revenir si vous le souhaitez, du point de vue de I’intégrité et la conception du corps humain,
il existe une différence fondamentale entre la gestation pour autrui et I’extension éventuelle
de I’acces a I’assistance médicale a la procréation.

J’espere avoir répondu a votre question.

Vous nous interrogiez sur la cohérence a avoir déja introduit, dans le titre VII, un
biais qui permet I'intégration des couples hétérosexuels ayant actuellement recours au tiers
donneur, méme s’ils restent assez marginaux aujourd’hui, par rapport a une solution qui
singulariserait les couples homosexuels. Se posait, derriere cela, la question de I’atteinte a la
vie privée et du traumatisme d’une partie des enfants ayant découvert de maniere fortuite
qu’ils étaient issus d’un don.

Cela est relativement empirique, mais lors des auditions, il nous est apparu qu’il était
extrémement difficile de chiffrer la part de ces enfants qui sont dans une logique de
souffrance exprimée de maniere extrémement forte et de recherche de leurs origines
biologiques. Nous n’avons pas eu d’éléments qui nous permettent d’affirmer que cette
souffrance est généralisée. Peut-€tre une part importante de ces enfants ne le savent-ils pas,
mais il est probable aussi que, chez les enfants qui connaissent les conditions dans lesquelles
ils ont été concus, cette souffrance ne soit pas toujours exprimée. Il n’en demeure pas moins,
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comme nous l’indiquons dans le rapport, qu'une partie dont il est difficile d’apprécier
I’importance exprime cette souffrance et cette volonté de pouvoir accéder a leurs origines
biologiques.

Pour bien comprendre notre recommandation, il faut retourner aux sources de ce
qu’était I’ouverture de 1’assistance médicale a la procréation en 1994. Le code de la santé
publique en porte encore des traces, car il s’agissait de répondre a une pathologie, a une
situation d’infertilit¢ de ’homme auquel la médecine, sans pouvoir le guérir, offrait une
solution palliative. On peut comprendre, sans forcément adhérer, qu’a 1I’époque, qu’il ait été
offert a ces couples, qui avaient recours a cette solution dans une logique de contexte
d’infertilit¢ médicalement constatée, de faire comme si I’homme ne souffrait pas de cette
pathologie et de se couler dans le moule d’une procréation qui pouvait étre naturelle. Cette
question a déja été extrémement discutée en 1994. En se plongeant dans les travaux
préparatoires de la loi de 1994, on s’apercoit que les débats avaient été extrémement nourris,
qu’il y avait eu une réelle hésitation sur ce point.

Si I’on réalise une étude d’impact, du point de vue de I'intérét de 1’enfant, faut-il étre
systématiquement dans la révélation ? Je serais trés embarrassée pour répondre. Nous
n’avons pas eu d’éléments en termes d’audition ni de documentation scientifique probante
sur ce point. Il est probable que c’est du cas par cas en fonction des familles et de la maniere
dont la pathologie est vécue. Il est vrai aussi que le recours a I’AMP pour les couples
hétérosexuels s’est, peu a peu, émancipé de ce contexte purement pathologique pour
concerner des couples dont le remariage a un age plus avancé, par exemple, qui induit
mécaniquement une baisse de la fertilité, a justifié¢ le recours a I’AMP. Dans ces cas, il est
probablement plus aisé pour le couple de révéler a ’enfant les conditions de la conception.
Je vous réponds de cette maniere parce que nous n’avons pas de certitude quant a une
impérieuse nécessité qui justifierait qu’il faille dans tous les cas informer les enfants de la
maniere dont ils ont été concus, ou quant au droit de couples hétérosexuels de maintenir un
secret sur leur intimité, ou que les raisons d’avoir recours a ces techniques ou pas justifie un
droit d’option sur la révélation éventuelle de ces conditions a I’enfant.

Ce sont véritablement ces considérations par rapport aux couples hétérosexuels qui
ont justifié que nous ne les incluions pas dans la nouvelle forme de reconnaissance anticipée
qui serait proposée ex ante pour les couples de femmes — si telle était 1’orientation prise, bien
évidemment. Il est vrai que le mécanisme existant conduit a induire une forme de fiction et,
en tout cas, a la verrouiller. Dans tous les cas aujourd’hui, un pere peut contester une
paternité, mais des lors que, par ailleurs, une filiation biologique est reconnue, on ne peut
plus y renoncer. Dans le cas d’un tiers donneur, et c’est I’unique cas, le droit prévoit qu’il est
impossible de contester cette paternité par la suite. C’est donc une reconnaissance de
paternité qui est ultra-verrouillée, ultra-sécurisée pour I’enfant parce que, dans le couple, le
pere s’engage par avance a ne pas pouvoir contester ce qu’il admet des lors qu’il s’engage
dans la procédure d’AMP.

Mais dans ce schéma, il persiste une vraisemblance de la filiation, c’est-a-dire que les
tiers ne peuvent savoir, que rien ne laisse présager que tel ou tel y a eu recours. On maintient
donc cette possibilité de maintenir une forme de pudeur sur le sujet de la protection de la vie
privée parce que, dans un cadre de couples hétérosexuels, une vraisemblance existe. Ce qui
serait une nouveauté absolument majeure serait de reconnaitre désormais ex ante, c’est-a-
dire avant la naissance — c’est la différence par rapport a 1’adoption ou I’on constate une
filiation que 1’on établit ex post — pour un couple dont il est manifeste que 1I’enfant n’est pas
le fruit biologique.
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Mme Martine de Boisdeffre. Pour répondre a M. Eliaou sur I’AMP post mortem, en
I’espece, nous le disons aussi, rien n’oblige a 1’autoriser ou n’empéche de le faire.

Tout d’abord, les objections faites a I’AMP post mortem reposent sur le fait que la
femme est seule. Il va de soi que si I’AMP était étendue aux femmes seules, cette objection
tomberait.

Ensuite, dans le cadre de I’AMP post mortem telle que nous la décrivons dans ce
scénario possible, il doit y avoir un projet parental : ce projet parental doit étre exprimé,
c’est-a-dire que soit le pere s’est engagé — il y a une entrée dans I’AMP et, donc, quelque
chose qui existe, qui garantit le projet parental — soit, parfois, il y a d’ores et déja un
embryon. On sait donc qu’il y a une réalité du projet parental. Qui plus est, il y a la double
lignée, a la fois maternelle et paternelle.

Reste une derniere objection, qui est de dire que cet enfant serait un enfant du deuil,
ce qui est tres mauvais pour I'intérét de I’enfant. Nous essayons d’y répondre dans le cadre
du scénario que nous déroulons si le 1égislateur voulait modifier I’état de la loi et du droit.
Nous proposons de prévoir un délai. Cela n’a rien de révolutionnaire, le 1égislateur 1’avait
d’ores et déja envisagé, mais nous prévoyons un délai de six mois avant lequel il ne serait
pas possible de se lancer dans le processus, et ce afin que la femme puisse décider en toute
connaissance de cause, en s’étant, si j’ose dire — le terme est difficile, mais je vais 'utiliser
quand méme —, un peu « accommodée » au deuil, mais également qu’elle puisse décider en
toute liberté par rapport a des pressions pouvant s’exercer de la part de la famille de son
conjoint ou de son compagnon. Le délai retenu ne serait donc pas inférieur a six mois ni
supérieur a dix-huit mois, et nous a paru également tout a fait pertinent pour ne pas avoir un
enfant dont le lien avec son pere serait trop distendu dans le temps.

Nous n’avons pas distingué le contexte pathologique ou pas. Il est clair que, bien
souvent, la conservation des gametes — je pense que vous pensiez a cela, monsieur le député
— est faite dans un contexte pathologique. Mais nous pourrions aussi envisager que ce ne soit
pas une pathologie trés grave et qu’un projet parental soit décidé dans d’autres situations.
Nous souhaitons donc garantir toujours cette notion de projet parental et nous pensons que
nombre d’objections qui entourent ce type d’assistance médicale a la procréation
tomberaient si I’on autorisait 1’assistance médicale a la procréation pour les femmes seules.

Mme Romeiro Dias a posé la question de la GPA « éthique ». Je pense que Mme la
conseillere d’Etat Laurence Marion a commencé a donner des réponses. La GPA éthique ou
altruiste serait celle qui n’implique pas d’argent car, évidemment, ces principes 1égislatifs,
comme la non-patrimonialisation du corps, font que, s’il y a argent, on loue le corps et que,
d’une certaine facon, on achete I’enfant. Cela heurte frontalement ce qui existe aujourd’hui.
Donc, s’il n’y a pas d’argent, ne pourrait-on pas parler de GPA éthique ? Par rapport a cela,
nous avons deux interrogations.

La premiere, j’y reviens un instant car c’est la plus importante, est I’interrogation
juridique, dans la mesure ou, méme gratuitement, il s’agit de mettre son corps a disposition
et de porter un enfant pendant neuf mois avec, je le répete, tous les risques que cela
comporte, car il y a toujours des risques li€s a la grossesse et a I’accouchement, et ce pour
renoncer a son état de mere et remettre un enfant. Il nous semble qu’en toute hypothese, les
arguments et les obstacles juridiques sont si forts qu’ils empéchent ce caractere éthique.

La seconde est que, pour les enfants issus de la GPA, nous considérons que le
systeme actuel, né des arréts de la Cour de cassation, n’est pas mauvais : s’il y a un pere, ou
si le pere d’intention est également le pere biologique et que des actes le disent, il est le
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pere ; donc, 1’autre conjoint, la mere d’intention, recourt a 1’adoption. Ce systeme n’est pas
mauvais parce que nous sommes dans le contexte d’un interdit en France, interdit qui a été
contourné ailleurs. Il faut donc assurer et défendre I’intérét de 1’enfant. Cette solution nous
parait le faire.

M. le président Xavier Breton. Je redonne la parole est a Mme Vanceunebrock-
Mialon pour qu’elle puisse préciser sa question, et nous aborderons ensuite la derniere série
de questions, que je vous invite a poser de maniere concise.

Mme Laurence Vanceunebrock-Mialon. J’aurais souhaité que vous répondiez a ma
question concernant les enfants nés avant la loi ouvrant le mariage aux couples de personnes
de méme sexe dont les parents sont séparés.

M. Patrick Hetzel. Madame la présidente, madame la rapporteure générale, je vous
remercie. Le travail réalisé par le Conseil d’Etat est effectivement trés important et surtout
extrémement documenté d’un point de vue juridique. Vous avez insisté sur le triptyque
« dignité, liberté et solidarité ». 1l est important de le rappeler régulierement. Nous pourrions
poser de tres nombreuses questions et poursuivre le débat tres longtemps, mais puisqu’il faut
se limiter, je vous interrogerai sur la recherche sur I’embryon.

Vous indiquez qu’en la matiere, nous pourrions légiférer sur au moins trois sujets,
tout en insistant sur le fait que nous avons aujourd’hui deux régimes juridiques tres
cohérents, notamment avec les évolutions des lois de 2013 et de 2016. Vous concluez qu’il
ne faut pas revenir sur 1’état du droit actuel. Je partage ce point de vue, mais j’aimerais que
vous nous redonniez quelques arguments juridiques qui permettent d’aller dans ce sens.
Aujourd’hui, le droit francais est extrémement protecteur et regardé a 1’étranger. On évoque
souvent I’exception culturelle francaise. En la matiere, elle existe aussi. Dans le pays des
droits de ’homme, je pense que cela a du sens. Pourriez-vous développer les éléments qui
justifient la position du Conseil d’Etat, qui me semble trés pertinente ?

Mme Blandine Brocard. Je vous poserai quatre questions

La premiere sera breve parce qu’elle a été soulevée par deux collegues. Elle concerne
notre modele francais. Comment le défendre, méme si vous 1’avez fait remarquer, madame,
des votre présentation, nous subissons des pressions de la part de I’étranger ?

Ma seconde question rejoint celle de Jean-Frangois Eliaou. Je voudrais revenir sur la
réponse que vous lui avez apportée, et sur le fait qu’ouvrir potentiellement la PMA a des
couples de femmes impliquerait d’autoriser la PMA post mortem. Vous disiez dans votre
réponse qu’il existe déja une double lignée maternelle et parternelle. J’avoue avoir du mal a
comprendre d’un point de vue juridique. Pourquoi, a partir du moment ou il existe un projet
parental antérieur, faire valoir une reconnaissance de filiation a posteriori ? J’ai vraiment du
mal a le concevoir. Je fais le lien avec la remarque que j’avais faite lors de la précédente
audition — nous traitions du domaine scientifique, maintenant du juridique : comme la
science peut tout faire, le droit peut aussi tout faire, encore faut-il savoir pourquoi et pour
qui.

Troisieme question, en introduction, vous avez mentionné le fait que, ces dernieres
années, la médecine avait accompli des avancées considérables et que les demandes
sociétales se faisaient de plus en plus pressantes, avec internet et 1’acceés a une certaine
mondialisation. J’aurais souhaité que vous reveniez brievement sur 1’étude que vous avez
menée en 2009 a I’occasion de la révision des lois de bioéthique. Quelle était a I’époque la
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position du Conseil d’Etat au regard des changements que vous avez mentionnés des
I’introduction ? Et le 1égislateur 1’a-t-il suivi, ou non ?

Quatricme question : dans votre dernier rapport, vous écrivez que « [’invocation
fréquente du principe de précaution ou de l’intérét de I’enfant ne constitue pas un élément
Juridique décisif ». Cela m’interpelle car, sauf erreur d’interprétation de ma part, le fond du
débat est bien I’intérét de 1’enfant.

Mme Marie Tamarelle-Verhaeghe. Je ne recommence pas les louanges, vous ne
m’en voudrez pas : je le pourrais, mais on nous a recommandé d’étre concis.

Je voulais vous interroger sur 1’aspect qui me pose question, et qui pose peut-étre
question, de 1’abord de ce projet parental, qui est tres lié au sexe. On I’aborde par rapport a
des femmes, et c’est a partir de ce potentiel biologique qu’ont les femmes que se construit la
réponse éthique et juridique. Je ne peux pas m’empécher d’associer cela a 1’égalité
hommes-femmes, vous savez que nous travaillons beaucoup sur ce sujet. Pour moi, cela fait
écho au projet parental que peuvent avoir un homme seul ou un couple d’hommes
homosexuels. Quelle incidence cela pourrait-il avoir ? Nous avons bien entendu vos réserves
par rapport a la GPA et je pense que 1’enjeu, la aussi, est fort, mais nous nous retrouvons en
porte-a-faux par rapport a une différenciation biologique mettant en jeu une réponse et un
appui médical qui n’est possible que pour les uns et pas pour les autres. Je voulais avoir
votre réaction a ce sujet.

Mme Agnés Firmin Le Bodo. A propos du modele et de I’évolution du modéle de
bioéthique liée au rétrécissement du monde grace ou a cause d’internet, vous avez parlé
d’une concurrence qui ne doit pas aboutir 2 un moins-disant éthique. Puisque ce serait
systématiquement un moins-disant, cela signifie-t-il que le modele francais serait largement
supérieur aux autres ? N’existe-t-il pas, dans le monde, d’autres modeles qui pourraient
éventuellement nous intéresser ?

M. le président Xavier Breton. Sommes-nous aussi les champions du monde de la
bioéthique ? (Sourires.)

Mme Martine de Boisdeffre. Monsieur Hetzel, en ce qui concerne I’embryon, nous
avons aujourd’hui deux régimes différents.

Le premier concerne les recherches sur I’embryon surnuméraire donné a la recherche.
Initialement, ces recherches étaient interdites. Elles ont, en 2004, fait 1’objet d’un régime
d’interdiction avec dérogation. Désormais, elles sont autorisées sous conditions, c’est la loi
de 2013 revue par la loi de 2016. Nous avons le sentiment que tel que prévu, c’est-a-dire
avec une autorisation sous le contréle de 1’Agence de la biomédecine, cela est juste et
suffisant. Ce régime est en cours depuis 2016, soit deux ans. Si je reprends mon analyse sur
les aspects de 1’évaluation, deux ans, c’est trés peu ; nous n’avons pas de recul. Il faut donc,
pensons-nous, laisser ce régime fonctionner.

Le second régime de recherche porte sur I’embryon destiné a étre implanté chez la
femme. Malgré des évolutions législatives multiples, en réalité, cette recherche est, peu ou
prou, possible depuis 1994. Elle se fait sous le contrdle de 1’ Agence nationale de sécurité du
médicament et des produits de sant¢ (ANSM), car il s’agit 1a d’une recherche sur un
embryon qui existe et qui n’est pas voué a la recherche, mais voué a étre réimplanté. Le
controOle est exercé par I’ ANSM, avec avis de I’ Agence de la biomédecine. Nous considérons
également que ce qui existe est adapté. Nous invitons donc a ne pas y toucher.
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Nous posons cependant deux questions, vous avez di le voir, monsieur le député.
L’une porte sur la durée de culture in vitro, qui correspond au moment durant lequel on peut
faire la recherche. Nous pensons qu’il serait sans doute souhaitable que cette durée soit
inscrite dans la loi. Nous ne prenons pas parti sur la durée. Nous nous en garderions bien,
nous avons considéré que nous n’avions pas la compétence pour ce faire. J’indique
simplement que la durée est, parfois, de sept jours — c’est plutot le cas en France —, de
quatorze jours dans d’autres pays, notamment au Royaume-Uni, et évoluerait méme
récemment, nous a-t-on dit, au-dela des quatorze jours dans certains pays.

Pourquoi pensons-nous que ce délai doit étre inscrit dans la loi ? Si cela n’est pas
dans la loi et qu'une décision de 1I’Agence de la biomédecine de ne pas autoriser une
recherche au-dela d’un certain délai — je reste volontairement générale — est contestée, cela
ira devant le juge. C’est ce dernier qui va devoir confirmer, trancher. Nous sommes, par
ailleurs, des juges, mais nous considérons qu’il serait préférable que ce soit le 1égislateur qui
intervienne, sans méconnaitre la difficulté de la question. Si je peux me permettre, monsieur
le président, mesdames et messieurs les députés, si vous décidez de ne pas le faire, vous
saurez que c’est sans doute au juge qu’il reviendra de décider, un juge qui sera le juge
administratif puisque les décisions de I’Agence de la biomédecine, installée a Montreuil,
sont contestées devant le tribunal administratif de Montreuil, puis devant la cour
administrative d’appel de Versailles, et enfin devant le Conseil d’Etat en cassation. Dans
tous les cas, il faut au moins que les roles de chacun soient tres clairement définis.

Le second élément, et je m’avance avec beaucoup de prudence car il s’agit d’un
aspect tres délicat, est de savoir s’il convient d’aborder le sujet des embryons surnuméraires
donnés a la recherche qui, nous a-t-on dit, sont extrémement nombreux, bien plus nombreux
que les besoins de la recherche ne le demandent. Que fait-on face a cela ? Nous posons la
question de savoir — j’avance avec une extréme prudence, et il vous reviendra de le faire ou
non — si, comme cela existe lorsque le don est fait dans le cadre d’un projet parental pour
autrui, au bout d’un certain temps, il ne faudrait pas prévoir la possibilité de se demander si
I’on continue de les conserver. Nous ne faisons que poser la question, d’une facon que
J’espere précise et empreinte de toute la délicatesse que ce sujet requiert.

Pour revenir sur le lien que vous avez soulevé, madame, entre certaines formes
d’extension de ’AMP et I’AMP post mortem, je n’ai pas da étre claire. Pour moi, ce n’est
pas du tout I’extension de I’assistance médicale a la procréation aux couples de femmes qui
entraine cela : c’est son extension aux femmes seules. Nous évoquons le sujet quand nous
déroulons les scénarios ; nous évoquons la question des bénéficiaires parce qu’on peut dire :
« les couples de femmes, oui », «les femmes seules, oui », mais on peut aussi dire « oui »
pour les premieres et « non » pour les secondes, et vice-versa. C’est uniquement le cas de
I’ouverture de I’assistance médicale a la procréation aux femmes seules qui ferait tomber
I’objection, qui est I'une de celles qui ont guidé le 1égislateur par rapport a I’AMP post
mortem, qui est que la femme est seule a ce moment-la. Je ne sais pas si j’ai répondu a votre
question.

Laurence Marion va prendre le relais pour la suite et je reviendrai compléter, si
nécessaire.

Mme Laurence Marion. Je commencerai par répondre a la question que j’avais
omise, relative aux enfants déja nés et au caractere éventuellement rétroactif d’une loi qui
permettrait de reconnaitre la filiation d’enfants dans des situations analogues, c’est-a-dire, en
fait, les enfants nés de PMA effectuées a I’étranger.
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Sur les grossesses en cours, il nous parait tout a fait possible de prévoir que les
grossesses engagées au moment ou la loi entrerait en vigueur pourraient étre concernées par
cette déclaration anticipée. En revanche, par construction, une déclaration commune
anticipée qui n’a pas eu lieu avant la naissance de l’enfant ne peut pas étre faite
rétroactivement alors que 1’enfant est déja né parfois depuis de nombreuses années. La
solution qui prévaut actuellement est I’adoption de I’enfant par la deuxieéme mere du couple.
C’est une solution qui fonctionne de maniere plus ou moins satisfaisante. Elle présente deux
inconvénients : d’une part, la procédure peut étre vécue de maniere inquisitoriale par le
parent qui fait I’objet d’une enquéte et doit justifier des raisons pour laquelle cette
coparentalité serait exercée ; d’autre part, actuellement, un couple homoparental ne peut
adopter que s’il est marié, ce qui revient a maintenir entiere la question des enfants nés dans
des couples qui ne sont pas unis par les liens du mariage.

Comment traiter cette question pour 1I’avenir ? Dans le rapport, nous n’abordons pas
explicitement la question. Mais il faudrait probablement prévoir un mécanisme ad hoc
transitoire, que le législateur pourrait concevoir pour les couples qui seraient a méme
d’apporter la démonstration que I’enfant est né dans le cadre d’une PMA effectuée, par
exemple, en Belgique. Il existe probablement des traces qui pourraient étre regardées comme
équivalant a la déclaration qui est faite actuellement en France devant le juge, ou le notaire
pour I’avenir. Cela permettrait, dans des conditions qui seraient fixées de maniere tres
précise, d’avoir cette possibilité de reconnaitre ex post une filiation dans un cadre purement
transitoire.

S’agissant de la maniere dont on appréhende I'intérét de I’enfant, y compris la
maniére dont la question était abordée dans les rapports précédents du Conseil d’Etat, je ne
pense pas qu’il y ait d’incohérences dans la maniere dont cette notion d’intérét de 1’enfant a
été traitée. Dans le précédent rapport, il était indiqué qu’il fallait en tenir compte de manicre
croissante, puisque c’était une notion qui émergeait dans le droit et dans le débat public. De
méme, nous indiquons que le 1égislateur ne peut, a I’évidence, pas s’affranchir de cette
notion d’intérét de 1’enfant.

En revanche, nous nous livrons a un examen purement juridique, consistant a savoir
si la notion d’intérét de 1’enfant peut, par principe, empécher le législateur d’envisager une
extension ou une ouverture de 1’assistance médicale a la procréation. L’analyse juridique
nous conduit a dire, et sans contradiction avec ce qui était indiqué dans le rapport de 2009,
qu’il n’existe pas de principe supra-1égislatif, qu’il soit constitutionnel ou conventionnel.
Certes, la Convention internationale pour les droits de 1I’enfant mentionne la notion d’intérét
de I’enfant, mais pour I’enfant déja né. Ce n’est que dans le préambule que I’on trouve une
accroche permettant de concevoir qu’on 1’applique aux enfants a naitre. Mais, pour se référer
au préambule, il faudrait que I’article et les stipulations que 1’on invoque ne soient pas trop
précis.

Il n’existe donc pas d’accroche juridique qui permette de maniere certaine, supra-
législative, de dire que, si le 1égislateur s’engageait dans une extension de 1’assistance
médicale a la procréation, un juge — qui pourrait étre un juge ordinaire — écarterait la loi en
raison d’une contradiction frontale et manifeste avec un traité international, ou le juge
constitutionnel en raison d’une contradiction ou d’une méconnaissance d’un principe
constitutionnel. Nous disons uniquement cela : il n’y a pas de base juridique, ce n’est pas un
principe d’une portée juridique telle qu’elle empécherait le législateur, par principe,
d’envisager cette extension de 1’assistance médicale a la procréation. De méme, nous disons,
dans une analyse juridique similaire, qu’il n’existe pas de principe juridique qui contraindrait
le l1égislateur a s’engager dans cette voie. S’il s’abstenait de le faire, un tiers pourrait aller
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voir un juge ou rechercher la responsabilité de I’Etat pour discrimination vis-a-vis des
couples homosexuels. C’est uniquement dans cette analyse juridique du positionnement du
législateur par rapport a non pas des valeurs, mais des principes juridiques dans la hiérarchie
des normes que nous disons cela.

En revanche, nous insistons sur I’importance de ces principes lorsque le législateur
légifere. Ce dernier ne peut pas s’affranchir de I’intérét de I’enfant. Dans nos différentes
auditions, les approches des psychiatres que nous avons pu entendre étaient assez
divergentes. Nous essayons de transcrire cela dans le rapport. Deux théses sont développées,
et rien n’est suffisamment documenté en termes scientifiques pour pouvoir affirmer, par
principe, qu’il serait contraire a I'intérét de 1’enfant de prévoir une possibilité d’accueil
d’enfant dans des familles homoparentales par rapport a des familles hétérosexuelles.

Cette notion d’intérét de I’enfant ne s’entendrait donc qu’au cas par cas. Il faut
probablement, lorsqu’un projet parental est présenté a des médecins, s’assurer qu’il n’est pas
manifestement contraire a 1’'intérét de 1’enfant. Nous pourrions imaginer des couples
extrémement jeunes pour lesquels il faudrait ouvrir la faculté pour un médecin de différer la
demande d’acces a I’AMP. La viabilité économique du couple pourrait peut-étre étre prise en
compte. Il existe ainsi un certain nombre de considérations pouvant justifier qu’a I’aune de
chaque demande d’acces a des gametes pour concrétiser un projet parental, soit vérifiée sa
compatibilit¢ avec I'intérét de I’enfant. Mais il nous est apparu, tant pour des raisons
juridiques que pour des raisons de documentation scientifique, qu’il n’était pas possible
d’affirmer a priori que I’extension de I’ AMP serait, par construction, contraire a 1’intérét de
I’enfant, et ce de maniere abstraite.

Mme Martine de Boisdeffre. Permettez-moi, monsieur le président, d’apporter un
petit complément a cet égard, qui montre bien que 1’intérét de I’enfant, y compris I’intérét de
I’enfant a naitre, s’il n’est pas un principe supra-législatif, doit inspirer de législateur : d’ores
et déja, dans le cadre de I’assistance médicale a la procréation, un article, I’article L. 2141-10
du code de la santé publique, prévoit que, dans le cadre d’une assistance médicale a
procréation, le médecin — puisqu’il y a une discussion, vous savez, avant méme que le
processus soit engagé avec un couple; en 'espece, il s’agit évidemment d’un couple
hétérosexuel — peut, dans I’intérét de 1’enfant a naitre, parce qu’il a I’'impression que le projet
n’est pas si évident, si mir que cela, inciter les parents a différer leur projet et leur demander
d’attendre.

Donc, cette notion d’intérét supérieur de I’enfant est importante, elle doit inspirer le
législateur, mais elle n’est pas supra-législative, et ne I’empéche donc pas d’avoir une marge
de manceuvre en la matiere.

Mme Laurence Marion. Une toute dernieére question concernait le projet parental
qui ne serait pas spécifique aux couples de femmes, pouvant étre revendiqué par des
hommes seuls ou des couples d’hommes, ou des femmes seules d’ailleurs puisque c’est
également une des options envisagées pour 1’ouverture de I’AMP. C’est effectivement un
des enjeux a moyen et long terme de l’orientation qui pourrait étre prise et que nous
évoquons dans les perspectives, a la fin de nos scénarios. Des lors que 1’on rompt la logique
qui, méme si elle a été écornée avec 1’admission du tiers donneur et la reconnaissance de la
filiation fictive pour les couples hétérosexuels qui ont recours a I’AMP, reposait sur la
vraisemblance ; a partir du moment ou ’on entre dans une logique de projet parental
reposant sur une philosophie completement différente de ce qui existe actuellement dans le
titre VII du code civil, on ouvre des perspectives extrémement larges.
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Je cite des propos que nous avons entendus en audition : il n’y a pas de raison ou, en
tout cas, il faut s’accorder sur les raisons pour lesquelles on limiterait nécessairement a deux
le nombre de parents des lors que, précisément, on prend ses distances avec ce qui est le
schéma de conception naturel — je dis « naturel » sans porter de jugement, disons plutot le
schéma qui résulte d’une conception charnelle habituelle. Toutes ces questions se poseraient
a partir du moment ou on franchirait cette étape symbolique de la reconnaissance d’un projet
parental d’un couple de femmes, qui pourrait a terme justifier que soit posée la question
d’une reconnaissance de ce type de projet parental indépendant de I’AMP et du don de
gametes. D’autres modalités de procréation peuvent s’envisager, indépendamment du
recours a la médecine. Sur la question spécifique des couples d’hommes et de la GPA, la
question particuliere du tiers intervient et justifie qu’en droit I’approche soit 1égerement
différente. Mais il est vrai qu’en termes de droit de la filiation, une dynamique est
susceptible de se mettre en place.

Nous précisons dans le rapport que ce n’est pas le principe d’égalité qui va conduire a
un alignement de la demande de couples d’hommes ou d’hommes seuls sur la situation des
couples de femmes ou des femmes seules. En revanche, le changement de logique de la
filiation ouvre la perspective de demandes nouvelles dans ce nouveau cadre conceptuel.

M. le président Xavier Breton. Madame la présidente, madame la rapporteure
générale, un grand merci pour cet éclairage ! Les travaux ont montré que tout 1’intérét
d’avoir ces auditions généralistes, qui nous permettent d’entrer dans le sujet, loin des
agitations médiatiques et des annonces parfois intempestives que nous avons pu connaitre
cette semaine. Car un travail sérieux est a faire pour bien préparer cette révision des lois de
bioéthique.

Jeudi prochain, nous vous proposons une nouvelle matinée d’auditions. Sachant que
le groupe d’études sur la fin de vie se réunira a dix heures pour entendre le rapporteur de
I’Inspection générale des affaires sociales (IGAS), nous prévoirions donc une premicre
réunion a huit heures et demie et une seconde a onze heures et demie.

Madame la présidente, vous avez la parole pour le mot de la fin.

Mme Martine de Boisdeffre. Je ne sais pas, monsieur le président, si je ne suis pas
en train de commettre une incongruité ou une inconvenance, mais je voulais vous dire, en
conclusion, de ne pas vous désintéresser de tout ce qui concerne la génétique. Je pense, par
exemple, a la question des tests génétiques, que nous avons creusée, mais aussi a tout ce qui
concerne l’intelligence artificielle et les big data, qui emportent des conséquences
considérables, sans oublier non plus la question des objets connectés dont nous disons que,
s’ils ont un lien avec la santé, il faudrait sans doute qu’ils soient certifi€s, eux aussi, comme
certains dispositifs médicaux. Cela mérite que vous 1’étudiiez car nous sommes la dans
I’ anticipation, nous avons considéré qu’il fallait que nous fassions avec nos maigres forces,
et je pense qu’il est trés important que vous puissiez aussi dessiner la voie sur ces domaines,
qui sont ceux de demain et d’aprés-demain. Excusez-moi monsieur le président, de cette
conclusion.

M. le président Xavier Breton. Vous avez raison : allions également nos maigres
forces sur ces sujets. Nous aurons, apres la coupure estivale, des auditions plus thématiques.
Les sujets des neurosciences et de I’intelligence artificielle en font partie.

Mme Martine de Boisdeffre. Nous restons a votre disposition, si nécessaire.

M. le président Xavier Breton. Merci encore !
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M. Emmanuel Hirsch, professeur des universités, directeur de I’'espace
régional de réflexion éthique lle-de-France, de I’espace national de
réflexion éthique sur les maladies neurodégénératives et du
département de recherche en éthique, Université Paris-Sud/ Paris-
Saclay

Mardi 31 juillet 2018

M. le président Xavier Breton. Nous poursuivons les travaux de notre mission
d’information sur la révision de la loi relative a la bioéthique en accueillant aujourd’hui le
professeur Emmanuel Hirsch.

Professeur, je vous remercie d’avoir accepté d’échanger avec nous dans un délai tres
court. L’objectif de notre mission est de nous préparer aux débats a venir en nous informant
des enjeux liés a la bioéthique.

Vous étes professeur d’éthique médicale a la faculté de médecine de I’université
Paris-Sud 11, directeur de I’Espace de réflexion éthique de la région Ile-de-France et de
I’Espace national de réflexion éthique sur les maladies neurodégénératives. Votre
implication dans les questions a la croisée de 1’éthique et de la médecine justifie a elle seule
que la représentation nationale puisse bénéficier de votre éclairage et de vos réflexions.

M. Emmanuel Hirsch, professeur des universités, directeur de I’Espace de
réflexion éthique d’ile-de-France, de I’Espace national de réflexion éthique sur les
maladies neurodégénératives et du département de recherche en éthique de ’université
de Paris-Sud Paris-Saclay. Je vous remercie de votre invitation. Le Conseil consultatif
national d’éthique (CCNE) a saisi les espaces de réflexion éthique régionaux pour animer le
débat sur la bioéthique et en a tiré un rapport. Nous avons de notre coté pris plusieurs
initiatives. Ainsi, a la rentrée, nous proposerons une université populaire de la bioéthique
ouverte au public. Nous suivrons également les travaux parlementaires dans le cadre des
rendez-vous « Bioéthique actu » qui sont déja programmés. Bref, la réflexion ne fait pour
nous que commencer.

Nous sommes tres attentifs car on est dans un contexte de rupture et nous avons le
sentiment qu’il faut réinventer la bioéthique. C’est pourquoi le quatrieme tome de notre traité
de bioéthique s’intitule « Les nouveaux territoires de la bioéthique ». Trois éléments sont a
revoir : ce dont on parle, comment on en parle et qui en parle. En effet, la 1égitimité et les
modalités de régulation sont en crise. Je vous adresserai, au début du mois de septembre, ce
traité réunissant soixante regards. La créativité en maticre de bioéthique, au sens large du
terme, étant assez impressionnante, la question est de savoir comment le législateur
reconnaitra une légitimité a ce qui se crée dans le champ universitaire. Je viens d’étre
nommé président du conseil d’éthique de Paris-Saclay et I'université a maintenant pour
mission de former I’ensemble des doctorants aux questions d’éthique de la recherche et de
I’intégrité scientifique. Mille doctorants ont participé en mai dernier a cette formation, sans y
étre contraints.

Il y a donc une demande d’appropriation de ces questions — demande qui ne se limite
d’ailleurs pas aux doctorants et qui existe bien en amont. Il y a aussi une capacité de produire
de la bioéthique au plus pres de la réalité. Nous en avions eu I’intuition quand nous avons
forgé en 1995 la notion d’espace éthique. J’ai créé 1’espace éthique de 1’ Assistance
publique-Hopitaux de Paris (AP-HP), a I'origine des espaces éthiques régionaux, en
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m’appuyant sur 1’idée que ce sont les gens de terrain et les milieux associatifs qui ont une
intelligence du réel. C’est cette intelligence du réel qui doit nourrir la réflexion des décideurs
institutionnels et surtout les choix du politique. Nous distinguons 1’éthique « d’en haut », un
peu théorétique et en surplomb, et I’éthique « d’en bas » qui se construit et observons,
déconcertés, 1’écart existant entre le discours de la bioéthique et ses réalités concretes,
compte tenu de I’impact de toutes les avancées biomédicales et de toutes les innovations.
Lorsqu’on lit le rapport de M. Cédric Villani, qui est pour moi la référence actuellement, on
s’apercgoit qu’il est désormais envisagé de mesurer I’impact — notamment sociétal — d’une
recherche, en amont d’un travail doctorant. Nous attendons beaucoup du Parlement, bien
plus que des instances d’éthique qui font du « copier-coller » de rapports. L’ Agence de la
biomédecine a publié un rapport selon moi assez important qui disait a peu pres tout et dont
le contenu a été repris dans différents autres documents. J’espere que les parlementaires
auront le courage d’€tre aussi disruptifs que le sont les inventions scientifiques.

Dans la troisitme partie de son rapport de synthése des Etats généraux de la
bioéthique, intitulée « Enseignements a tirer », le CCNE met en exergue une inquiétude et
une attente quant a la place de I’humain au cceur du systeme de santé. Il ne faudrait pas
caricaturer la posture des gens qui ont exprimé leur inquiétude et en faire une opposition
déraisonnable et obstinée a toute évolution. M. Jean-Louis Touraine, lors des débats
auxquels il a participé, a vu qu’il y avait une intelligence de 1’inquiétude et de la retenue qui
est un bienfait pour notre démocratie. La prudence est une vertu qu’il ne faut pas négliger
dans un contexte de compétition internationale et de dérégulation. Les parlementaires
devraient étre attentifs au fait que les gens expriment un besoin de reperes. Il en va des
grands équilibres de notre démocratie.

I1 faudrait replacer la bioéthique dans le contexte des innovations disruptives. Surtout
en comparaison d’autres initiatives menées, notamment, dans le champ du numérique, il
manque une pensée de cette nécessaire reconfiguration. Dans ce domaine, les références
pour moi sont le rapport de la Commission nationale de I’informatique et des libertés (CNIL)
et le rapport Villani. J’ai été frappé qu’avant de se lancer dans les Etats généraux de la
bioéthique, on n’ait pas organisé quelques grandes conférences internationales sollicitant
I’expertise du monde intellectuel —et pas uniquement celle des sciences humaines et
sociales — car il y a dans ce monde intellectuel des compétences auxquelles on n’a pas fait
appel en amont. La régionalisation du débat, fort sympathique, a conduit a 1’énoncé
d’évidences dont je ne vois pas bien I'utilité pour les arbitrages qui seront faits.

Ensuite, comment redéfinir les missions, les enjeux, les méthodes et les modalités de
régulation de la bioéthique, non seulement sur le plan hexagonal mais également dans une
perspective européenne et internationale ? De méme que je suis assez désenchanté de voir le
peu d’imprégnation culturelle des 128 avis du CCNE, je suis surpris de la qualité des textes
internationaux de I’'UNESCO en mati¢re de bioéthique. On refait constamment le monde.
Alors que les fondamentaux, débattus de maniere passionnante au niveau international, sont
13, leur mise en application est de plus en plus mise en péril.

De nouveaux champs de responsabilité émergent : selon quels principes et quels
criteres exercer cette responsabilité en pratique ? On a quelquefois le sentiment que les
comités d’éthique servent a accompagner de maniere bienséante la fin de certaines valeurs,
un peu comme les soins palliatifs servent a accompagner la fin de vie. On ne peut pas étre
qu’adaptatif. Quel type de principes intangibles peut-on promouvoir dans une société qui
remet en cause la légitimité et qui est fondée sur 1’individualisme ? Toute la communication
publicitaire des GAFA — Google, Apple, Facebook et Amazon — s’inscrit d’ailleurs dans ce
cadre.
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S’agissant des mutations observées dans le champ de la bioéthique, on assiste a une
démédicalisation et a une socialisation d’enjeux relevant jusqu’ici du biomédical et a une
neutralisation de leurs criteres de justification. Cela n’est pas uniquement vrai dans le
domaine de I’assistance médicale a la procréation, avec 1’ouverture éventuelle de cette
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assistance a la procréation a des couples de femmes ou a des femmes seules.
Paradoxalement, parallelement a cette démédicalisation, on médicalise de nouveaux
territoires livrés a la connaissance et a I’intervention humaine comme les neurosciences. On
se demande d’ailleurs si des limites sont encore possibles. Ensuite, I’intelligence artificielle
défait ou destitue les médecins de leur autorité, de leur savoir, de leurs compétences et de

leur capacité décisionnelle. Quelle autre 1égitimité mobiliser ?

Quand j’ai créé I’espace éthique a I’AP-HP en 1995, nous étions dans la dynamique
tres disruptive des « années sida » que M. Jean-Louis Touraine a trés bien connue. Au
moment ou 1’on crée a Paris-Saclay le conseil pour 1’éthique de la recherche et de 1’intégrité
scientifique, qui sera a mon avis aussi disruptif que I’avait été 1’espace éthique a I’ origine, on
assiste a une autre disruption dans le domaine numérique : celle de I’intelligence artificielle.
Pendant les «années sida », les associations ont été tres inventives et productrices de
renouveau. C’est dire a quel point les capacités sont 1a : il faudrait les identifier pour créer
les conditions d’un devenir qui soit moins désenchantant que celui que proposent les
transhumanistes.

Que faire de I’idéalisation du « pouvoir d’anticiper » ? Lors du débat sur la fin de vie,
ont été évoquées les notions de « personne de confiance » et de « directive anticipée ». Si
certains considerent qu’on assiste a une autonomisation de la personne, on assiste aussi a une
soumission au devoir de tout anticiper. En maticre de génomique, par exemple, les capacités
de prédiction et la responsabilisation des personnes malades ou des personnes qui ne le sont
pas encore justifieraient une réflexion sur la loi du 4 mars 2002 sur les droits des malades.
Ce texte est devenu obsolete et ne concerne plus que les personnes malades : il n’aborde pas
la chronicité ni les vulnérabilités. On se focalise en effet sur la bioéthique mais, en maticre
d’éthique du soin, la loi du 4 mars 2002 doit étre revue.

Pour en revenir a la loi de 2011, le concept de bioéthique me semble épuisé,
compilant les questions humaines et sociétales les plus complexes, dans un contexte de
sécularisation. De nombreuses questions de bioéthique touchent en effet a des convictions et
a des sensibilités individuelles, qu’elles soient culturelles, spirituelles ou religieuses.
L’intitulé méme de la loi de 2011 pourrait étre reconsidéré : les termes de « bioéthique,
innovations et société » me sembleraient préférable a ceux de « loi relative a la bioéthique »
des lors qu’on ne sait plus ce que recouvre le terme de bioéthique. De méme, si le CCNE
subsiste — ce que nous souhaitons tous —, il pourrait étre rebaptisé comité consultatif de
bioéthique comme son homologue belge, créé dix ans apres, en 1993. On pourrait enfin
modifier le nom des espaces éthiques. Cela n’a I’air de rien mais je le dis car la 1égitimité
d’un comité pour évoquer les questions d’éthique peut se discuter longuement.

M. Thibault Bazin. Pourriez-vous revenir sur ’intitulé de la loi de 2011 ?

M. Emmanuel Hirsch. Je propose que cet intitulé reprenne les termes de
« bioéthique, innovations et société ». Je pense en effet que la notion d’innovation doit
figurer dans le titre du texte pour prendre en compte la nécessité de I’'implémentation, de
I’anticipation et des études d’impact. Quant a la référence a la société et au sociétal, je la
suggere parce qu’il en va de la cohésion et des valeurs communes de notre société.

Que nous dit la réflexion éthique des valeurs de notre société et de notre capacité a
défendre une visée politique qui soit démocratique et partagée ? Le principe de fraternité, par
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exemple, a fait irruption dans le débat public il y a quelques semaines. Or, il est en jeu de
maniere tres tangible en matiere de bioéthique, notamment avec le prélevement et la greffe
d’organes. C’est une chance pour la démocratie que de pouvoir aborder, frontalement et de
maniere constructive, les questions de bioéthique. Nous nous sommes rendus, au cours des
Etats généraux de la bioéthique, dans un lycée peu représentatif des établissements
privilégiés que fréquente 1’élite francaise. Nous y avons fait travailler les classes de
terminale sur la greffe d’organes. Les éleves ont produit une réflexion impressionnante du
point de vue philosophique, politique et démocratique sur la solidarité et le don. La notion de
bioéthique recouvre un ensemble d’éléments pouvant nourrir une réflexion sur la démocratie,
la solidarité et nos responsabilités. La dimension politique ne doit pas étre évitée. Ou se
situent la volonté et la responsabilité politique dans le domaine de la bioéthique ? De quelle
maniere les affirmer et les consacrer ? Quels arbitrages politiques seront rendus dans le cadre
de la révision de la loi de bioéthique ? Quels seront les renoncements, les acceptations et les
restrictions ? A I’aide de quels arguments les justifiera-t-on ? Sera-t-on capable d’un
renouvellement du discours et d’une créativité accompagnant I’implémentation sociétale de
ces arbitrages ?

Dans la culture médicale, la bioéthique est née en 1947 avec le code de Nuremberg,
apres la Shoah et un an avant la Déclaration universelle des droits de I’homme. Qu’advient-il
de cette Déclaration universelle dans un contexte de production biotechnologique susceptible
d’altérer sa signification et de la disqualifier — ne serait-ce qu’au regard de nos devoirs
universels 7 Qu’en est-il de nos principes a 1’épreuve d’avancées biotechnologiques dites
disruptives ? Une continuité est-elle possible face aux ruptures systémiques ? Saura-t-on
poser et signifier des conditions dans un contexte de relativisme idéologique,
d’indifférenciation des reperes et de compétitivité transnationale ? Peut-on inventer une
démocratie bioéthique ?

Comme je I’ai dit, I’'un des textes qui m’ont paru les plus intéressants ces derniers
mois est le rapport Villani dont I’intitulé — Donner un sens a l’intelligence artificielle — est
en lui-méme remarquable. Cet objectif d’intelligibilité doit également E&tre assigné a
I’approche de la bioéthique. Faut-il se contenter d’adapter la loi aux évolutions biomédicales
ou comprendra-t-on qu’il y a un enjeu supérieur aujourd’hui ? Dans les prolégomenes de son
rapport, M. Cédric Villani écrit que I’enjeu n’est rien moins que le choix de la société dans
laquelle nous devons vivre demain. Lorsque M. Jean-Francois Delfraissy a annoncé les Etats
généraux de la bioéthique, il a repris une formule un peu analogue en se demandant quel
monde nous voulions pour demain. Ces interrogations me semblent tout a fait pertinentes
méme si elles dépassent la premiere approche qu’on pourrait avoir d’une révision stricte du
texte de la loi de 2011. Voila des enjeux qui apparaissent dans deux textes et qui devraient
animer nos réflexions et inspirer certains choix.

Certains éléments de langage du rapport Villani peuvent étre transposés a la
bioéthique. Le rapport préconise d’anticiper et d’accompagner la transition, d’intégrer la
transformation dans le dialogue social et de créer un écosysteme recherche-société, de
développer des réseaux interdisciplinaires et de favoriser la créativité et la pédagogie
innovante. Enfin, sont préconisées une recherche agile et diffusante et une évolution
permettant de passer de la concertation citoyenne a 1’évaluation citoyenne. La plupart des
gens que nous avons rencontrés au cours des Etats généraux nous ont dit qu’ils ne voulaient
pas étre trompés comme ils 1’avaient été par la loi Claeys-Leonetti —la concertation de
I’époque ayant fait « pschitt » puisque les décideurs politiques ont pensé que la société était
plus avancée qu’elle ne 1’était réellement.
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Un autre texte que je vous invite a lire est le rapport de la commission nationale de
I’informatique et des libertés (CNIL) de décembre 2017. Son intitulé méme souleve a lui
seul une question de fond : Comment permettre a I’homme de garder la main ? Je citerai
quatre extraits de ce rapport.

Premiere citation : « La réflexion éthique porte sur des choix de société décisifs ».
Dans le domaine de la bioéthique, on a de plus en plus le sentiment que les décisions qui
sont prises —ou que 1’absence de décisions prises — en ce moment sont irréversibles. Alors
que la bioéthique d’hier intéressait surtout les médecins et était sans grande portée, elle entre
aujourd’hui dans le champ de I’irrévocable. La recherche et certaines pratiques ont un impact
qui souleéve la question de notre responsabilité vis-a-vis des générations futures, que ce soit
en matiere génomique ou de tri embryonnaire, notamment. « La réflexion éthique porte sur
des choix de société décisifs et ne saurait se construire indépendamment d’une prise en
compte de cette dimension pluraliste et collective », nous dit la CNIL.

Deuxieme citation : « L’évolution technologique déplace la limite entre le possible et
I’impossible et nécessite de redéfinir la limite entre le souhaitable et le non souhaitable ». Le
Président de la République apprécie Paul Ricceur qui, lui, parle du préférable, mais si j’étais
parlementaire, je m’interrogerais sur la limite entre le possible et I’'impossible, qui est de plus
en plus transgressée. Quand on voit les enjeux économiques et financiers qui régulent toute
la recherche, on peut s’inquiéter de savoir qui va définir le souhaitable et par rapport a quels
intéréts.

Troisieme citation : « Les algorithmes et [’intelligence artificielle conduisent a une
forme de dilatation de figures d’autorité traditionnelles, de décideurs, de responsables, voire
de [lautorité méme de la regle de droit ». Les gens ont effectivement un sentiment
d’impuissance qui me semble treés dangereux tant il jette de discrédit. Si nous ne réconcilions
pas notre société avec une science responsable et avec des politiques qui soient en capacité
de déterminer certaines orientations, nous irons vers davantage de difficultés que nous n’en
avons déja.

Enfin, je ferai une derniere citation : « Le développement de ces technologies peut
affecter l’'une des composantes de [’identité et de la dignité humaine, a savoir sa liberté et sa
responsabilité ». On est face a une envie profonde de démocratie, bien loin de la caricature
qu’on a faite de gens ayant une posture tres idéologique, voire religieuse, réfractaire a tout
progres, et a la crainte que cette démocratie soit remise en cause par certains renoncements.

M. le président Xavier Breton. Quelle doit &tre, selon vous, I’implication des
universités face aux nouveaux enjeux de l'intelligence artificielle et de la robotisation ?
Faites-vous un travail en commun avec les autres espaces régionaux, au-dela des périodes de
révision de la loi de bioéthique ? Enfin, vous avez soulevé la question des principes
intangibles de la bioéthique : menez-vous une réflexion sur ces principes qui puisse tre prise
en compte ?

M. Emmanuel Hirsch. Pour répondre a votre premiere question, le Parlement doit
s’approprier sans pusillanimité les questions de bioéthique. On a conféré une légitimité a
trop d’instances et de structures, et ce, au détriment de la créativité. Vous savez
probablement que, conformément au souhait de M. Thierry Mandon, chaque université doit
désormais développer des formations a 1’éthique de la recherche et a I’intégrité scientifique
et instituer des comités de soutien aux chercheurs qui interviennent au début de leur
recherche pour identifier les enjeux et impacts éthiques de celle-ci. L’université de Paris-
Saclay a donc créé, au niveau de sa présidence, un conseil pour I’éthique de la recherche et
de I’intégrité scientifique. Je suis en train, depuis deux ans, de configurer cette structure qui a
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été créée il y a quelques mois. L’appétence des enseignants chercheurs et des étudiants pour
ces questions est impressionnante. C’est la part la plus positive et la plus excitante de ce que
j’al vécu ces derniers mois. Il y a une envie d’éthique — une envie de prendre des
responsabilités, de les assumer et de leur donner du sens — qui est indépendante de la course
a la publication. Il y a une vraie créativité a ’université et il faudrait peut-€tre que vous
consultiez les différents présidents d’université, chacun proposant une offre spécifique.

Il importe en tout cas de prendre en compte la transversalité de la question éthique,
qui est au carrefour entre les sciences dites « dures » et les sciences humaines et sociales.
Outre I'interdisciplinarité, il faut aussi prendre en compte 1’ensemble des équipes et les
étudiants. Cette créativité se retrouve non seulement a 1’université mais aussi dans les
organismes de recherche et ce dans ce qu'on appelle dans le jargon médical les « sociétés
savantes ». Dans le domaine de I’intelligence artificielle, il n’y a pas une semaine sans qu’il
y ait une initiative intéressante en matiere d’éthique. Dans son rapport, M. Villani préconise
la création d’une instance d’éthique chargée de I’intelligence artificielle mais il existe aussi
des comités d’éthique dans nombre d’organismes de recherche tels que 1’Institut national de
la santé et de la recherche médicale (INSERM) et le CNRS. Le paysage étant treés composite,
la question est de savoir comment donner de la cohésion et de la cohérence a toutes ces
initiatives. Pour le moment, il n’y a pas vraiment de chef d’orchestre. Ainsi, le CCNE a
rendu 128 avis ; or qui connait la qualité, la diversité et la richesse de ces avis ainsi que celle
des rapports du Comité ? Cette intelligence n’est absolument pas exploitée. Le CCNE
annonce que les Etats généraux seront animés par les espaces éthiques alors que selon moi,
la mission du Comité était précisément d’organiser ces Etats généraux, comme I’a fait la
CNIL. D’ailleurs, les Etats généraux qui ont été organisés ne correspondent pas du tout 2 la
définition qui en a été faite par la loi. Bref, il faudrait que vous auditionniez les présidents
d’université et que la future loi comporte des dispositions en matiere de formation et de
sensibilisation. Nous pourrons vous donner des éléments de langage a ce propos, tant nous
sommes impressionnés par ce qui se fait — y compris de longue date dans d’autres universités
dans le monde. Il faut adopter une démarche de responsabilisation des acteurs.

S’agissant des espaces éthiques régionaux, je ne me prononcerai pas car, du fait d’'un
concours de circonstances assez inattendu, je suis encore directeur de 1’espace éthique de
I’AP-HP alors que j’aurais d@i interrompre mes fonctions en avril dernier pour ne plus
m’occuper que de 1’université de Paris-Saclay. J’ai indiqué a 1’agence régionale de santé que
J’acceptais de rester a ’espace éthique de 1I’AP-HP pour y réinventer un modele, le modele
actuel datant de 1995. 1l y a, depuis, de nouveaux enjeux et de nouvelles 1égitimités et le
milieu associatif a évolué. Si vous voulez nous auditionner en décembre prochain, nous
aurons une proposition a faire sur ce que peut tre un espace éthique dans le contexte actuel.
Eu égard a la production des espaces éthiques lors des Etats généraux, je ne me prononcerai
que sur la notre. Nous avons surtout abordé la thématique biomédicale sous I’angle des
nouvelles technologies. Ces Etats généraux ont été pour nous l’occasion formidable
d’organiser des rencontres qui nous ont vraiment enrichis, de créer des réseaux et de penser
une évolution disruptive de I’espace éthique d’ile-de-France. Le rapport du CCNE sur les
Etats généraux de la bioéthique est plus intéressant que certaines des conférences organisées
par les espaces €thiques régionaux dans des lycées ou des cinémas. Je resterai synthétique
dans ma réponse pour ne pas étre inconvenant.

Enfin, repenser nos principes intangibles est un enjeu fondamental dont j’ai
notamment discuté avec la juriste Valérie Depadt. En tant que citoyen, j’attends de la loi de
bioéthique qu’elle rappelle la pertinence de certains principes intangibles — dans une
perspective internationale. Sans principes intangibles, ce n’est pas la peine de réécrire ce
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texte. Je pourrais vous donner des idées mais je n’ai pas légitimité pour intervenir sur ce
sujet.

M. Jean-Louis Touraine, rapporteur. Vous dites qu’il est temps de réinventer la
bioéthique. Il est peut-étre temps de réinventer aussi la fagcon dont le Parlement s’approprie
cette réflexion. Avec le président Xavier Breton, nous nous sommes dit qu’en plus de la
périodicité quinquennale des révisions de la loi de bioéthique, il serait indispensable qu’il y
ait une structure parlementaire permanente qui pourrait constamment nourrir sa réflexion et
apporter sa compétence a tous les députés qui s’intéressent a la bioéthique. Cela permettrait
d’éviter I’alternance entre périodes extrémement intenses et périodes de latence prolongée.
Qu’en pensez-vous ? Par ailleurs, faut-il organiser des Etats généraux tous les cinq ans ou
vous interrogez-vous quant a leur pertinence et a leurs modalités de fonctionnement ?

Vous avez évoqué le sentiment d’impuissance, voire d’inquiétude ou d’angoisse, qui
peut engendrer chez certains de la frilosité et de I’'immobilisme. On a un peu I’impression
d’étre passé, en un demi-siecle, des exces du scientisme au refus du progres dans certains
segments de la population. Un fossé s’est creusé entre ceux qui ont confiance en la
possibilité de s’approprier positivement 1’évolution et ceux qui la redoutent. Pour éviter que
ce fossé se creuse encore davantage, ne serait-il pas bénéfique d’assurer une plus grande
participation de tous a cette réflexion plutdt que de laisser certains de c6té et de susciter des
positions antagonistes ? Cette participation concernerait bien siir tous les professionnels de la
santé et de la recherche mais aussi toute la population. Pour I’instant, seule une treés faible
proportion de nos concitoyens s’implique dans les consultations qui sont organisées. Il est
peut-étre dangereux que toutes les décisions soient déléguées aux seuls experts. Il faut que la
prise de décision reste un processus démocratique et que ce processus, loin de se limiter a
I’élaboration des lois, suscite la réflexion personnelle.

Enfin, comment maintenir le doute ? Comment 1’entretenir ? Méme dans les sciences
dures, on constate parfois des erreurs, voire des falsifications. La presse montre
régulierement qu’aucun continent n’échappe a ce risque — omniprésent, a fortiori, dans les
sciences humaines. Le doute est donc indispensable mais le député doit malgré tout arbitrer
quand il 1égifere. Faut-il qu’il prenne ses responsabilités tout en ayant a 1’esprit I’éventualité
que ses décisions soient remises en cause lors de la révision ultérieure des textes ? Quant au
médecin, méme en cas de doute, il doit décider et €tre capable de le faire sans hésiter mais il
ne doit pas omettre le droit du malade a faire ses propres choix. La loi de 2002 a reconnu des
droits que les associations de malades sidéens avaient revendiqués puis conquis. N’est-on
pas au milieu du gué ? N’a-t-on pas souvent I’impression que le malade n’est que
partiellement entendu par les professionnels de santé ? Comment les droits du malade
doivent-ils progresser 7 Comment maintenir le doute dans la réflexion des professionnels de
santé ?

M. Emmanuel Hirsch. Je découvre des territoires immenses ! Devant vous, je suis
avant tout un citoyen qui partage des doutes, des suspicions et des interrogations.

En premier lieu, il vous faut réfléchir a I’évolution du périmetre du concept de
bioéthique. Dans un article rédigé pour Le Figaro au début des Etats généraux, j’évoquais la
bioéthique « d’hier » et celle a inventer. La rupture est fondamentale, et certains concepts de
I’éthique doivent étre réinventés.

La situation actuelle est disruptive : il va étre compliqué de penser intelligemment le
futur avec des concepts datés, d’autant plus qu’il est impossible de tout anticiper car le
paysage se recompose perpétuellement. Nous sommes dépassés par 1’évolution des choses...
C’est toute I’intelligence du rapport Villani : il ne s’est pas contenté de confier I’animation a
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des espaces éthiques, mais a consulté des experts internationaux. La mise en relation des
questions et de ces intelligences a produit des reperes.

Pour répondre a M. Touraine, s’agissant de la régulation de la bioéthique, je cerne
mal ce qui distingue actuellement I’approche francaise. Nous devons étre plus créatifs et
nous réinventer, voire surprendre. Pourquoi ne pas repositionner la bioéthique la ou elle doit
I’étre, au niveau politique plutdt que scientifique, par exemple ? Les consultations que vous
allez mener doivent vous permettre de produire une intelligence collective.

Je serai inquiet si ’on se limite a adapter une législation déja tiraillée par les
contradictions et qui va finir par imploser. Le numérique est une révolution pour nos modes
de vie et dans notre relation a 1’autre, a notre histoire et au monde. Si nous n’intégrons pas
ces ces profondes ruptures dans nos représentations, nous passerons a cOté...

J’ai trouvé surprenant que le rapport Villani soit publié au moment des Etats
généraux de la bioéthique. Je vous ai répondu assez brutalement en estimant que cela avait
démonétisé le travail réalisé par les espaces éthiques : quelle que soit la qualité de notre
réflexion, elle est relativement inconsistante au regard de 'intelligence produite dans un
rapport de cette nature.

La CNIL est également capable d’organiser des débats permettant de produire une
intelligence collective et utile : elle a organisé une centaine de débats, en utilisant une
méthodologie bien précise, avec des jurys citoyens formés selon des regles extrémement
strictes. Ce type d’approche existe donc et est tres satisfaisant. Nous devrions I’intégrer dans
notre réflexion sur la bioéthique.

En outre, il me semble fondamental d’anticiper. Quelle instance est capable
d’anticiper et peut également prendre la responsabilité de décider ? Réguler, c’est peut-Etre
également évaluer les enjeux industriels, économiques et stratégiques d’un domaine — la
recherche médicale par exemple.

Dans le texte que je vous ai adressé, je reviens sur ma principale conclusion des
rencontres des derniers mois : les gens se sentent progressivement dépossédés de ce qu’ils
sont — leur culture, leur histoire, ce qu’était leur représentation de la vie et de la société.
Votre vision de parlementaires est sans doute différente, du fait de votre expertise, mais de
nombreux Francais se sentent treés vulnérables, ont peur et ressentent pleinement la violence
de technologies indifférentes au bien commun. Face a cette inquiétude, quels éléments allez-
vous produire pour leur permettre de reprendre confiance et leur faire comprendre qu’il y
aura un pilote dans I’avion ?

Les responsables d’instances éthiques identifient des thématiques, argumentent mais
sont plutdt dans le constat. Ainsi, par exemple, s’agissant de [’'utilisation du « ciseau
génomique » CRISPR-Cas 9, toute la communauté internationale est mobilisée et, en avril,
I’ Institut national de la santé et de la recherche médicale (INSERM) a organisé un colloque
international. Qu’a-t-on constaté ? Que 1’on est dépassé par certaines pratiques, notamment
celles de pays qui n’ont absolument pas les mémes préoccupations bioéthiques, voire
éthiques, que nous... Nous devons aussi le prendre en compte. Mais si I’on est trop prudent —
les chercheurs vous le diront —, ne passe-t-on pas a coté de belles opportunités, par exemple
dans I’intérét supérieur de la personne malade ?

Monsieur le rapporteur, vous évoquiez 1I’importance de maintenir le doute. Nous
n’avons pas besoin de le maintenir, car nous ne sommes plus que dans le doute et la
suspicion ! C’est pourquoi nous avons vraiment besoin de reperes, d horizon et d’objectifs
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fixés par étapes. Actuellement, les événements semblent nous dominer : chaque jour, chaque
heure, une nouvelle information nous déplace, nous détourne et nous fait douter
profondément. Mémes les chercheurs qui étudient des thématiques pointues ne savent plus si
elles seront encore pertinentes demain...

Dans ce contexte, la décision politique est extrémement délicate et aléatoire, mais elle
est préférable a I’attentisme ou au transfert de responsabilité vers des comités d’éthique,
chargés de produire des textes théoriques qui ne rassurent personne.

Dernier point, la question des droits du malade : elle me semble un peu obsolete
puisque les avancées en génomique renouvellent le concept méme de malade. Les normes
évoluent et une forme de biopouvoir est exercée avant méme le début de 1’existence,
dénotant une volonté de nous «augmenter », mais aussi de nous sélectionner selon des
normes et des criteéres tolérés au nom d’une certaine idée de la science, de ses performances
et de ses finalités.

Méme si je vous le dis assez maladroitement, ce qui nous manque le plus, ce sont des
éclairages épistémologiques : que se joue-t-il derriere ces évolutions ? Sommes-nous préts a
consentir a cette soumission volontaire « pour notre plus grand bien » ?

Pour conclure, je reviendrai aux questions de M. Touraine : la richesse du moment,
c’est précisément ces questionnements qui nous touchent et sont de 1’ordre du politique,
voire de la métaphysique. Serons-nous a la hauteur ? Saurons-nous produire une réflexion
digne de ces avancées totalement imprévisibles, voire irreprésentables et inimaginables ?

Il peut étre tentant de se laisser bercer par les chants du transhumanisme et de
déposer les armes au motif que I’évolution est irréversible. Mais aborder ces questions, ¢’est
étre capable de résister, pas uniquement pour des raisons morales ou religieuses, mais au
nom de ce que ’humanisme a fait et de nos conquétes en matiere de liberté et de dignité.

Mon texte le souligne : I’enjeu est clairement politique. Si I’on cede aujourd’hui a la
tentation d’un ajustement dont on sait qu’il sera trés provisoire, dans ce contexte
d’évolutivité constante et de domination de certains groupes, il ne faudra plus dire demain
que nous sommes encore en démocratie. En la matiere, les résolutions européennes mises en
ceuvre le 25 mai ne sont pas totalement rassurantes. Nous ne sommes pas assez attentifs aux
mouvements tectoniques en cours.

Aurez-vous, ainsi que le Gouvernement, le courage politique de défendre des lignes
intangibles et, ce faisant, la démocratie ?

Mme Laétitia Romeiro Dias. Je vous remercie pour ces premiers échanges sur le
cadre et les enjeux de la bioéthique. Je vous remercie également par avance de la note écrite
que vous allez nous transmettre, qui développera davantage cette réflexion essentielle.

Ma question intervient dans un champ plus étroit. Elle est rarement abordée, mais
importante. Environ 200 enfants naissent chaque année avec un trouble du développement
sexuel et génital. On parle d’enfants intersexes. Il s’agit de situations médicales congénitales,
caractérisées par un développement atypique du sexe, chromosomique ou anatomique, qui
rend impossible la détermination du sexe définitif de la personne.

Or lorsqu’un doute existe sur le sexe d’un nouveau-né, un choix doit étre effectué,
bien souvent apres un traitement ou une intervention chirurgicale qui vise a modifier cette
anomalie génitale et sexuelle. Ces interventions font débat car certaines ne répondent pas a
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un besoin thérapeutique ou médical. Mais, surtout, elles se fondent sur la seule volonté des
parents et ’avis d’un médecin, sans le consentement direct de 1’enfant.

Les associations de personnes intersexes plaident pour I’inscription d’un sexe a 1’état
civil des la naissance, sans que cela soit conditionné par un traitement ou une intervention
chirurgicale. Elles réclament le libre consentement de 1’individu concerné, une fois atteint
I’age auquel il peut opérer un choix libre et éclairé.

J aimerais connaitre votre avis sur le sujet: appartient-il au législateur de mieux
encadrer ces situations, afin de prendre en compte le ressenti des personnes concernées et
leur consentement ?

M. Emmanuel Hirsch. Notre espace éthique a eu a cceur de débattre de I’importante
question du transexualisme des 1996. Nous y avons d’ailleurs réfléchi avec M. Benjamin
Pitcho, avocat spécialiste de ce sujet, que vous pourriez utilement rencontrer.

Certes, par rapport aux grandes questions de génomique et a 1’éthique « d’en haut »,
on pourrait considérer que c’est une question anecdotique. Mais, au contraire, c’est une
question fondamentale liée aux droits de la personne, a nos attitudes normatives, a nos
penchants pour la discrimination et a notre responsabilité éthique.

Sur ce sujet, je partage ’avis que le Conseil d’Etat a émis dans son rapport. Il me
semble extrémement respectueux de la personne —notamment de I’enfant. Cette attitude
prudente et la possibilité de progressivité sont particulierement importantes.

Vous attendez sans doute une réponse précise de ma part, mais je dois vous avouer
que je suis tres géné d’intervenir devant votre mission d’information. J’interviens et
rencontre au quotidien des gens qui me posent des questions, et je ne me sens pas légitime,
en tant que professeur d’éthique ou responsable d’un espace éthique, pour vous faire part de
mes réflexions ou de mes convictions sur ces sujets. Si j’étais parlementaire, je
m’exprimerais différemment ! Mes propos peuvent vous paraitre quelque peu inconsistants,
mais le texte que je vous transmettrai sera plus structuré.

Madame, c’est ’honneur du Parlement que de considérer ces questions comme
importantes, tout comme celle de I’intelligence artificielle par rapport aux personnes
vulnérables ou atteintes de maladies neurodégénératives. Nous sommes régulierement
confrontés a un dilemme, entre les bienfaits extraordinaires de ces évolutions et une
évaluation plus critique de leurs conséquences.

Mme Caroline Janvier. Merci, monsieur le professeur, pour cet éclairage bienvenu.
Je voudrais vous interroger sur I’intelligence artificielle et les données de santé.

On avait le sentiment, en France, de disposer d’une base de données -
médico-administratives, notamment — importante. Mais on s’est rendu compte, par exemple
a I’occasion d’un « datathon » organisé par I’AP-HP en janvier, qu'on devait faire appel a
des bases de données américaines pour travailler sur des schémas prédictifs ; je pense plus
particulierement a un algorithme visant a prédire les chocs septiques de certains patients
dans les services de réanimation. Ainsi, les données cliniques nécessaires pour travailler sur
ce sujet sont venues des Etats-Unis. De la méme facon, un certain nombre de start-up
francaises comme Cardiologs, qui traitent de la donnée fournie par des
électrocardiogrammes pour analyser de facon automatisée des pathologies et 1’évolution de
I’état de patients, ont di faire appel a des données d’autres pays.
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On peut se demander comment élargir nos sources de données et trouver un équilibre
entre la légitime protection de ces données, notamment contre leur utilisation par les
assurances, et I’innovation qu’il convient d’encourager, comme le préconise notre collegue
Villani, pour faire de notre pays un leader dans ce domaine. Mais pour cela, il faudrait que
nous ayons un acces plus large aux données cliniques — et pas seulement administratives —
détenues par les hopitaux, et que les patients acceptent que tout un pan de I’économie ait
acces a ces données.

Comment positionner le curseur entre le besoin d’innovation et le besoin de sécurité
et de protection des données personnelles ? Pensez-vous qu’on est allé trop loin, ou pas
assez ?

M. Emmanuel Hirsch. Je serai assez rapide, dans la mesure ou la réflexion est assez
dense en la matiere.

On s’est apercu que, des le départ, il y avait des biais dans la constitution des bases
de données — méme dans les grandes bases américaines. Cela a des effets tout a fait
péjoratifs.

Je remarquerai ensuite qu’a I’AP-HP certaines explorations basées sur des données
ont de quoi surprendre. Je pense a la conclusion d’une étude dont m’a parlé mon épouse —
qui est anesthésiste-réanimatrice : lorsque les réanimateurs se parlent entre eux, 1’issue est
plus favorable pour les malades que s’ils ne le font pas. Avait-on besoin d’exploiter des
données pour arriver a ce type de conclusion ? Les données doivent-elles 1égitimer ce qui
releve d’une évidence ? Cela peut paraitre anecdotique, mais je ferai une distinction entre ce
qui est de I’ordre de I’innovation et le coté naturel des pratiques « amont », que les normes et
les prescriptions actuelles ont tendance a remettre en cause de plus en plus souvent.

Un débat important a eu lieu, dans le cadre de la loi de modernisation de notre
systeme de santé, sur le cryptage des données de santé et sur la possibilité de lever, dans
certaines circonstances, et dans I’intérét général, la confidentialité de celles-ci.

En tant que citoyen observant la réalité, j’ai le sentiment qu’on n’arrivera pas a
préserver la confidentialité de certaines données. Pensez a 1’avancée des technologies, au
travail des hackers, au piratage de structures américaines par des Chinois pour obtenir des
données en cancérologie, etc. Et encore, on ne dit pas tout ! Certes, il est bon d’observer une
certaine prudence. Mais c’est comme la notion de secret médical, sur laquelle on peut
s’interroger : que respecte-t-on quand on respecte le secret médical ?

Pour ma part, méme si cela peut vous paraitre maladroit, je ne crois pas qu’il faille
étre obsédé par cette question, dans la mesure ou la bataille est déja perdue en raison du
contexte de dérégulation et de développement des capacités technologiques que nous
connaissons. C’est comme pour 1’acces a ses origines dans le cadre de I’assistance médicale
a la procréation (AMP) : maintenant que c¢’est possible, on pourra toujours vouloir réguler...

La vraie question, qui me parait plus intéressante, est la suivante : si certaines études
permettent d’identifier des éléments éventuellement favorables a la santé d’une personne, et
que I’on est dans un contexte d’anonymat mais avec une possibilité de réversibilité, utilise-t-
on cette possibilité lorsque la personne n’était pas informée que 1’on faisait ces études sur ses
données personnelles — méme si celles-ci sont agglomérées de facon a les rendre
indistinctes ?
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Cela nous amene, d’une certaine maniere, au concept de réciprocité qui a été évoqué
dans le rapport du CCNE publié 2 la suite des Etats généraux de la bioéthique. Ce concept,
qui fait partie des fondamentaux, me semble devoir étre exploré. Cela intéressera M. Jean-
Louis Touraine, puisqu’il s’agit des greffes d’organes.

Au cours des débats, certaines personnes ont dit que si une personne était inscrite sur
le registre des refus, elle ne devrait pas prétendre a bénéficier d’organes. Cela renvoie, dans
le domaine de 1’éthique de la recherche, a la notion de partenariat, de mutualisation, d’intérét
partagé. De plus en plus de gens sont préts a transgresser certaines reégles dans un souci de
solidarité et de réciprocité.

Mais revenons aux données de santé. Pour ma part, j’irai plus loin : en quoi sommes-
nous propriétaires de nos données ? Des lors que I’on bénéficie de recherches qui ont été
faites sur d’autres, n’a-t-on pas aussi un devoir de responsabilité ? Je sacralise moins ces
questions qu’on ne le fait généralement. Certes, comme on I’a dit, certaines données relevent
du privé, de l'intime. Les assurances, notamment, pourraient en faire un usage
discriminatoire. Mais, sur le fond, je considere que je bénéficie a titre personnel de
recherches qui ont été faites sur d’autres. Au nom de quelle valeur puis-je refuser de

m’inscrire dans cette méme solidarité ?

Jai été frappé lorsque 1’on a discuté, a I’occasion de la loi du 4 mars 2002, de 1’acces
direct au dossier médical : les gens peuvent gérer eux-mémes un certain nombre de données
et les mettre a disposition d’assureurs ; ainsi, ils prennent une certaine responsabilité. Reste a
savoir de quel type d’éducation ils ont bénéficié et quelle information on leur a apportée.

Ce sont toutes les questions que je me pose. Mais je suis plus intéressé, en amont, par
ce qui peut se pratiquer aujourd’hui dans un contexte non médical car, 1a aussi, il y a
intrusion dans la sphere privée, ou par les pratiques des GAFAM qui exploitent un certain
nombre de données dans un contexte totalement dérégulé.

D’un point de vue éthique, j’essaierais de voir quels sont les fondamentaux. Je pense
que certaines données nous concernent quand elles touchent au privé, a I'intime, a notre
identité. Mais il faut aussi comprendre que nous sommes dans une société et que nous
bénéficions mutuellement de la recherche. Tous ces devoirs, toutes ces obligations
m’amenent parfois a douter de certaines revendications qui s’appuient sur des droits
théoriques.

M. Thibault Bazin. J’avoue ne pas avoir cerné tous vos propos, parfois allusifs.
Peut-&tre est-ce dii au temps limité ou a une pudeur qui vous honore. Cela étant, j’ai deux
questions a vous poser.

Vous avez mentionné a plusieurs reprises la démocratie. Dans leur majorité, les
Francais seraient favorables a une légalisation de I’euthanasie. C’est en tout cas ce que
déclarent les personnes en bonne santé au « café du commerce ». Mais récemment, j’ai visité
un institut de cancérologie qui accueille pres de 4 000 patients par an et je me suis rendu
compte que parmi les personnes concernées concretement par la fin de vie, une dizaine
seulement demandaient un suicide assisté. Quand les soins palliatifs sans acharnement
thérapeutique sont mis en place et que la douleur est soulagée, la demande s’estompe. Ainsi,
sur le terrain, la démocratie prend une voie tout autre. Pronez-vous une démocratie qui serait
fondée sur des sondages mal posés, sur d’apparentes attentes sociétales ?

Vous avez également évoqué a plusieurs reprises la 1égitimité, et vous avez dit qu’il
faudrait réinventer les espaces éthiques. Considérez-vous que ceux qui s’expriment
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aujourd’hui sur les questions de bioéthique ne sont pas légitimes, tout comme ceux qui se
sont exprimés dans le cadre des Etats généraux de la bioéthique ?

Mme Agnes Firmin Le Bodo. Monsieur le professeur, vous avez déclaré que les
Francais avaient de plus en plus besoin d’éthique. Et vous avez dit,  propos des Etats
généraux de la bioéthique, qu’il ne fallait pas tromper les Frangais. Pourriez-vous développer
VOS propos ?

M. Patrick Hetzel. Vous avez dit tout a ’heure que certaines personnes seraient
« réfractaires au progres ». Comment envisagez-vous le progres ? Pensez-vous qu’il soit a
sens unique ? Ne sommes-nous pas confrontés aussi a des questions de protection de la vie ?

Par ailleurs, vous avez indiqué a plusieurs reprises dans vos travaux et dans vos
publications qu’il y avait une bioéthique « d’hier », et qu’il fallait inventer une bioéthique
«de demain ». Vous avez également insisté sur le fait qu’il fallait renouveler les principes.
D’ou cette question assez simple : selon vous, quels principes doivent prévaloir ?

M. Emmanuel Hirsch. En préalable, je dirai que la fin de vie ne fait pas partie de la
bioéthique. C’est un élément a prendre en compte — c’est pour cela que nous avons des lois,
a mon sens, un peu disparates —, méme si, par ailleurs, rien n’indique que la fin de vie n’a
pas a se retrouver dans la bioéthique. Tout cela est un peu surprenant, et amene a penser
qu’un toilettage 1égislatif serait utile. Mais on peut également &tre surpris de la facon dont on
a souhaité refaire le débat : méme si c’était justifié, je ne suis pas certain que le contexte de
la révision de la loi bioéthique soit le meilleur.

Pour répondre a votre question, monsieur Bazin, je m’exprime peut-étre mal devant
une commission parlementaire, mais j’écris de temps en temps des articles. Au moins, je suis
clair dans mes positions.

J’ai participé a la création du mouvement des soins palliatifs en France, dont je ne
remets pas en cause la démarche. Mais je remets en cause la loi Claeys-Leonetti sur la
sédation profonde et continue. C’est le seul point sur lequel on pourra discuter.

Pour moi, la sédation profonde et continue est a ce point I’équivalent d’une forme
d’euthanasie qu’il en est résulté une suspicion, ainsi que des difficultés dans les pratiques et
dans la perception des gens. Encore une fois, ce n’est pas moi qui ai introduit cette notion de
« sédation profonde et continue ». Il y avait une véritable stratégie élyséenne pour aboutir a
une telle confusion. Donc, soit on revient sur la loi et on supprime la sédation profonde et
continue, soit on est honnéte et démocrate, et on introduit le mot « euthanasie ». Ma position
actuelle est aussi simple que cela.

J’observe, monsieur Bazin, que les gens ne sont pas contraints le jour ou ils sont en
situation de demander le suicide médicalement assisté ou I’euthanasie. Et, de la méme fagon
que pour rédiger des directives anticipées, ils peuvent s’exprimer a un moment donné dans
un sens, puis revenir sur leur position.

La vraie question qui se pose est la suivante : que représente symboliquement, pour
une société, le fait de 1égiférer sur I’euthanasie, avec des conséquences qu’on peut ne pas
maitriser, notamment sur les personnes vulnérables ? Méme si je n’ai pas envie de répondre
sur le fond, je peux en discuter. J’ai d’ailleurs déja €été recu par une commission
parlementaire pour parler de la fin de vie. Et, encore une fois, je ne suis pas pour la
République des sondages : la démocratie, ce n’est pas cela.
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On a dit que les espaces éthiques allaient organiser des débats, de la mi-janvier
jusqu’a la fin avril, sans qu’on ait mis au point une méthodologie, sans qu’on ait effectué un
travail de fond pour permettre aux espaces €thiques, qui ont I’expérience de tel ou tel type de
questionnement, chacun dans leur champ d’activité, de donner leur avis sur la facon de
procéder et de discuter entre eux.

Je vous suggere de regarder, sur le site internet de I’espace éthique d’le-de-France,
dans la partie « bioéthique », la méthodologie que nous avons suivie : nous avons constitué
un groupe, un « conseil d’orientation », mis en place une charte et adopté une méthode —
nous nous en sommes tenus aux thématiques de la bioéthique, tout en recherchant une
certaine pluridisciplinarité, etc.

Je trouve qu’il y a quelque chose de démagogique et peut-étre de pervers a dire :
« Venez a nos réunions de bioéthique, on va parler, on fera une synthese que l’on enverra au
CCNE, qui fera son rapport et vous pouvez étre certain que votre opinion sera prise en
compte. »

Déja, on n’avait pas besoin d’organiser des Etats généraux pour connaitre 1’opinion
des gens sur ces questions. Il y a eu d’autres moments dans 1’histoire récente, d’un point de
vue politique, pour s’en faire une idée.

Ensuite, la démocratie, qui est au cceur de ma préoccupation, consiste a
responsabiliser chacun et a associer, dans un processus décisionnel, les compétences et les
expertises des uns et des autres. De ce point de vue, puisque vous abordez la question de la
fin de vie, pour moi, la Société francaise d’accompagnement et de soins palliatifs n’a pas
toute légitimité a dire ce qu’est une « bonne mort » ni ce qu’est la fin de vie. Il existe
d’autres expertises, d’autres compétences, et la société évolue par rapport a ces questions.

Je suis géné lorsqu’on nous indique quelle est I’opinion de la société sur tel et tel
sujet. Cela ne figure pas totalement dans le rapport du CCNE, mais cela aurait pu étre une
déviance, car celui-ci comprend plusieurs parties : expertises, espaces €thiques, audits et
sociétés savantes. Un danger aurait été de dire, a I’occasion des Etats généraux, quel était le
sentiment de 1’opinion publique par rapport a ces questions, et de dire qu’il faudrait en tenir
compte.

Ce qui manque, c’est un travail en amont, un travail qui aurait permis de répondre a
une question qui a déja été soulevée : quel type d’instance peut assurer 1’information des
citoyens d’une maniere continue et progressive, notamment a travers les médias ? D’ailleurs,
quoi qu’on en dise, on n’a pas organisé grand-chose pour préparer ces Etats généraux —
quelques conférences de presse, tres peu d’articles de fond dans la grande presse, et trés peu
d’émissions télévisées.

Vous pourrez lire, dans mon petit texte, ce que je pense de la nécessité de former,
d’éduquer, de conscientiser, de responsabiliser, d’inventer de nouvelles modalités de
discussion et de concertation. Mais a un moment donné, c’est au Parlement de se prononcer :
nous avons une représentation nationale ! Maintenant, sur des domaines aussi sensibles,
aussi délicats, comment arriver a prendre des positions parfois transgressives, voire
disruptives ?

Vous vous étes interrogés sur la fin de vie et sur le role des sondages par rapport aux
attentes sociétales. Je trouve discutable I’exploration que le CCNE en a fait a travers son
site : on nous dit que les deux sujets qui ont le plus intéressé 1’opinion publique, c’est la fin
de vie et les questions autour de la gestation pour autrui (GPA). Or je ne suis pas certain que
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ce soit tres représentatif de ce qu’aurait €té 1’opinion des gens si I’on avait mené en amont un
travail plus intelligent, notamment a travers des colloques, etc. Mais je ne peux pas vous dire
ce qui aurait dii étre fait puisque je ne suis pas président du CCNE, et qu’on ne m’a pas
demandé comment j’aurais fait...

Donc on a fait les choses d’une maniere trop rapide, et il n’était pas tres sérieux de
dire qu’on allait faire des Etats généraux entre tel jour et tel jour. Ce n’est pas ainsi que 1’on
peut entendre les choses.

J’en viens au deuxieme point de votre intervention, sur la légitimité des espaces
éthiques.

Nous n’avons aucune 1égitimité a nous prononcer sur ces questions : nous en avons
une, éventuellement, a identifier un certain nombre de questions. Tout a 1’heure, nous
parlions des questions relatives aux données personnelles : on ne peut pas dire qu’elles ne
soient pas d’actualité, ni que 1’on ne les ait pas identifiées. Mais prenez les questions
relatives aux vulnérabilités dans les maladies neurocognitives : ce sont des questions
intéressantes, qu’on pourrait essayer de faire remonter au niveau de la bioéthique. C’est un
peu comme cela que je vois les choses.

Notre 1égitimité est donc tres simple : étre présent sur le terrain, créer des réseaux de
réflexion, mettre en place des groupes de concertation, et ne jamais se substituer a ceux qui
ont une certaine autorité. Jamais, en vingt ans d’espace éthique, je n’ai pris position au nom
d’une société savante dans le domaine de la fin de vie. Chacun doit étre a sa place.

Nous avons aussi un role de transmission des savoirs, a travers I’expertise développée
dans les comités des espaces €thiques. Nous avons un réle d’accompagnement, par exemple,
de ce que va étre la loi, au fur et 2 mesure de vos débats.

Donc, nous n’avons pas de 1égitimité — et je ne suis pas non plus certain que le CCNE
en ait une, d’ailleurs il ne le prétend pas — a nous substituer au législateur en ces domaines.
Nous pouvons éclairer, nous pouvons étre saisis. C’est toute la question de I’expertise qui
pourrait alors €tre posée.

Madame Firmin Le Bodo, comme je 1’ai écrit dans Le Figaro, il ne faudrait pas
tromper les Francais. Je pense qu’on peut effectivement les tromper, c’est-a-dire les trahir.
Les milliers de personnes qui ont participé aux Etats généraux ne sont peut-étre pas
représentatives de 1’ensemble de la société. Mais il ne faut pas les trahir parce qu’elles ont
pris cela treés aux sérieux. D’ailleurs, comme le dit M. Jean-Francois Delfraissy, il y a une
appétence pour ces rencontres, qui ont eu plutdt du succes.

Un certain nombre de personnes, dans notre société, porteront une grande attention a
ce qui «sortira de la boite ». Ils se sont exprimés, ils ont envoyé des contributions aux
espaces éthiques ou au CCNE. Bref, ils ont I'impression que le débat s’est construit d’une
maniere sérieuse. Et c’est pour cela que je me suis interrogé : « Serons-nous a la hauteur » ?
Je précise qu’au moment ou j’ai écrit cet article, nous sont parvenus des signaux qui ne sont
pas annonciateurs de nouvelles susceptibles de satisfaire ceux qui attendent quelque chose de
la révision de la loi de bioéthique.

Pour la révision de la loi de bioéthique, plusieurs scenarii peuvent tre élaborés. Mais
le scénario le plus crédible, aujourd’hui, c’est quon ne fera rien, ou plutdt que I'on fera
uniquement des aménagements. A ce moment-1a, on n’avait pas besoin de faire les Etats
généraux. Le rapport de janvier 2018 de 1’Agence de la biomédecine était en lui-méme tres
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éloquent et tres intéressant puisqu’il indique, d’un point de vue technique, ce qui pose
probléme et ce qu’il faut faire. Mais vous me reposerez la question quand la loi sera la. Je
vous dirai alors si on a trompé les Francgais ou non.

Monsieur Hetzel, vous vous demandez si le progrés est a sens unique. Ce sont
vraiment des questions de philosophie, et je ne suis pas venu avec ma casquette de
philosophe. Mais ce qui est intéressant aujourd’hui, c’est le sens du progres et ce qu’il
apporte véritablement.

Quand on nous parle de transhumanisme, d’hypermodernité, d’hyperhumanisme,
enfin de tout ce que 1’on retrouve aujourd’hui dans le discours, nous pouvons nous demander
en quoi certaines innovations nous sont réellement utiles. On peut faire la distinction entre
les innovations qui ont du sens pour la démocratie et I’humanité, et celles qui ne font que
nous distraire de ce que devraient €tre nos exigences et nos préoccupations.

Je considere que nous sommes de plus en plus souvent éloignés de 1’essentiel par ce
qu'on nous vend comme étant des innovations susceptibles de conditionner le devenir de
notre société. De fait, le devenir de notre société s’écrit dans des start-up, selon des criteres
et des finalités qui sont rarement pesés du point de vue de leur valeur sociétale et de leur
apport fondamental.

Cela étant dit, je ne remets pas en cause le fait que des établissements d’hébergement
pour personnes Aagées dépendantes (EHPAD) bénéficient aujourd’hui de I’intelligence
artificielle, qui peut se charger d’un certain nombre de tiches ingrates demandant des
compétences que certaines personnes n’ont pas, ni le fait qu’on permette a une personne
atteinte d’une maladie neuro-évolutive de pouvoir rester plus longtemps chez elle. Pour moi,
c’est tres positif en termes de progres, d’avancées, de liberté, de conquéte sur la fatalité.
Néanmoins, nous pouvons nous interroger, vous comme moi, sur certaines évolutions ou
innovations qui nous sont présentées comme incontournables et impérieuses.

On nous parle de plus en plus des avancées que les neurosciences permettraient dans
le domaine de I’éducation. On ne peut que se réjouir de la liberté et de la créativité que
I’intelligence artificielle va pouvoir apporter. Mais si I’on est pessimiste, on peut aussi se
demander si I'intelligence pratique, la capacité de s’éduquer et de s’approprier des savoirs
seront encore respectées, ainsi que 1’autonomie de la personne.

I faut trouver la bonne reconfiguration. Or je vois mal aujourd’hui quelle régulation
elle apportera. On peut comprendre que ce que I’on nous «vend » comme un progres
absolument indispensable nous sera utile a certains égards. Mais mon impression est que cela
n’a pas été véritablement pensé, décidé, arbitré en amont. A posteriori, c’est ce que vous
allez faire si vous intervenez sur certains sujets de bioéthique en cherchant des
aménagements qui nous éviteraient « un pire ». J’observe que le pire, au moment de la loi
Claeys-Leonetti, c’était I’euthanasie. Et que, pour éviter le pire, on a permis la sédation
profonde et continue. Tout cela pour vous dire que ce n’est pas comme cela que je vois les
choses. Je pense qu’il manque une intelligence.

Enfin, je tiens a dire que j’ai été frappé par 1’absence des intellectuels dans le débat
bioéthique de ces derniers mois. Je ne remets personne en cause, mais je remarque que
certaines personnalités du monde culturel, intellectuel, qui ont une parole assez constructive,
vigoureuse, qui porte du sens, n’étaient pas la. En revanche, certaines instances, comme
I’Eglise catholique, se sont exprimées. Il y a de quoi s’interroger.
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M. Guillaume Chiche. Monsieur Hirsch, vous étes intervenu sur le périmetre des
questions éthiques et bioéthiques. Je voudrais vous interroger sur la PMA et son extension a
toutes les femmes, couples lesbiens ou femmes célibataires.

Pour vous, ce sujet est-il entré dans le champ des questions éthiques, étant entendu
que je considere qu’il y est entré au titre de la suppression d’une discrimination dans I’acces
a une pratique médicale fondée sur une orientation sexuelle ou un statut matrimonial.

Je ferai par ailleurs une remarque qui ne s’adresse pas a vous, mais au président de
notre mission d’information, notre collegue Xavier Breton.

Monsieur le président, sur le site de la Manif’ pour tous, en Charente, un article,
publié le 26 juillet, vous préte des propos qui me concernent directement. Je les cite : « On
voit bien qu’il est animé par une détestation de la famille, qu’il compte atteindre ou détruire
a tout prix. » Confirmez-vous ces propos ? Si tel était le cas, je me permettrais deux
remarques.

Premierement, je ne crois pas que de tels propos contribuent a des échanges apaisés
dans le cadre de la mission que vous présidez.

Deuxiemement, je condamne formellement ces propos — si tant est qu’ils aient été
tenus — qui s’apparentent a de la diffamation. Je ne compte pas, bien évidemment, détruire la
famille. Bien au contraire, je souhaite en affirmer les richesses et la diversité, et je refuse que
I’on cherche a faire des différences de structures familiales une sorte de pyramide
hiérarchisée avec un « modele roi », et d’autres modeles qui seraient moins honorables.

En d’autres termes, indépendamment du nombre de personnes qui les composent et
du statut matrimonial et des orientations sexuelles des uns et des autres, je reconnais
pleinement et je défends les familles, leur émancipation et leur bien-vivre. C’est peut-€tre ce
qui me différencie de certains. Je 1’assume pleinement, et je voulais le rappeler ici.

M. le président Xavier Breton. Avant de donner la parole a mes autres collegues, je
tiens a préciser que je ne connais pas ce site. Je vous invite donc a me transmettre ses
coordonnées. J’ai effectivement répondu a des questions de journalistes. Si des interviews

ont été publiées et que je n’y retrouve pas mes propos, je ferai un démenti.

Il ne s’agit pas d’une interview directe, et j’aimerais bien savoir quelle en est la
source. J’ai fait effectivement des commentaires, mais pas dans ces termes exactement.
Avant d’en juger, encore une fois, je souhaite connaitre le site et la référence.

Mme Blandine Brocard. Monsieur le professeur, j’ai été particulierement intéressée
par votre hauteur de vue, dont je vous remercie vivement.

Vous avez mentionné a plusieurs reprises les craintes des Francais, alors qu’on a
souvent tendance a les oublier. Je vous en remercie, ainsi que d’avoir fait remonter les
attentes de nos compatriotes, au-dela des éclairages techniques dans lesquels on se perd. Les
Francais ont vraiment I’impression d’€tre a la traine, de suivre bon gré mal gré le progres et,
finalement, de ne pas avoir le choix. Comment nous, les Francais, pouvons-nous nous
emparer sereinement ces sujets ?

Faut-il « forcer » les avancées pour constater, dans le meilleur des cas, qu’elles sont
bénéfiques pour I’homme ? Vous avez vous-méme parlé d’avancées imprévisibles,
irréversibles, incontournables et impérieuses ? Ou faut-il, comme vous le laissez entendre,
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freiner ces avancées scientifiques qui nous embarquent on ne sait ou, afin que tout un chacun
puisse en intégrer progressivement les différentes implications ? De fait, on a I’impression
que la science se déploie inexorablement sans rencontrer d’entraves, peut-étre aux dépens de
I’homme.

Cela m’amene a reprendre 1’'une des questions que vous avez tres judicieusement
posée : vers quelle société, vers quelle humanité souhaitons-nous aller ?

L’un des problemes de la bioéthique est que 1’on fait souvent appel a une somme de
revendications personnelles, de désirs venant des uns et des autres, qui varient en fonction de
I’histoire et du vécu de chacun. Cela rend tres difficile tout positionnement, lequel est
potentiellement mal percu par ceux qui attendent les avancées permises par les sciences. De
fait, si 'on s’interroge, si ’on montre quelque réticence a 1’égard de ces avancées
scientifiques, on est tres souvent accusé d’€tre archaique ou rétrograde.

Faut-il choisir entre la science qui supplanterait ce que vous avez appelé les grands
principes intangibles, et ces grands principes qui empécheraient la science d’avancer ?
Comment concilier les avancées reconnues de la science avec les grands principes
intangibles dont notre société, notre humanité ont également besoin ?

Mme Emmanuelle Fontaine-Domeizel. Monsieur le professeur, je voudrais vous
interroger sur des sujets dont vous avez 1’expertise : les neurosciences et la bioéthique.

L’article 45 de la loi de 2011 relative a la bioéthique admet le recours a I’imagerie
cérébrale dans le cadre de I’expertise judiciaire. Je m’interroge cependant sur les progres
scientifiques de 1’imagerie cérébrale et sur son encadrement. En effet, alors que I’on contrdle
aujourd’hui — ou que I’on tente de contrdler — I’'immense avancée de la génétique, on semble
oublier que les données issues de I’imagerie cérébrale soulevent tout autant de questions
éthiques fondamentales et pourraient présenter des risques pour les droits de la personne
humaine.

Je vais vous donner quelques exemples pour illustrer mes propos. Si une lésion ou
une tumeur cérébrale m’est diagnostiquée, suis-je toujours responsable de mes actes ? Lors
d’un examen médical du cerveau, peut-on indiquer a un patient qu’il peut développer une
maladie neurodégénérative ? Jusqu’ou peut-on changer ou influencer nos comportements en
stimulant des parties de notre cortex ? Dans ce type de situations, suis-je toujours la méme
personne ? Je vous rassure : je ne vous demanderai pas de répondre a ces questions.

En revanche, suite aux rencontres autour des neurosciences que vous avez organisées
le mois dernier avec d’éminents scientifiques tels que MM. Luc Buée et Marc Lévéque, je
souhaiterais vous voir préciser votre position sur I’élargissement du champ de compétences
de I'imagerie cérébrale dans la loi de bioéthique. Le « neuro-droit » existe timidement. Doit-
on aller plus loin ? Doit-on encadrer les données sensibles et personnelles issues de cette
imagerie cérébrale ?

M. Emmanuel Hirsch. Si j’avais su que j’aurais autant de questions, peut-étre ne
serais-je pas venu... Ou peut-€tre me serais-je davantage préparé ! (Sourires). Mais il y a une
réponse a toutes les questions que vous posez dans le Traité de bioéthique.

Vous m’avez d’abord interrogé sur la PMA. Pour ma part, j’ai été tres attentif au fait
qu’un groupe politique ait souhaité en faire une loi spécifique. On pouvait dire que c’était
une stratégie politique, mais je ne suis pas certain que la question ne se pose pas également
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lorsqu’elle est intégrée dans une loi de bioéthique. Ce qui est sir, c’est que 'on a
« démédicalisé », et donc « socialisé » ce qui tourne autour de la PMA.

Cela m’amene a m’intéresser au role de 1’expertise. Si I’on reprend les travaux du
rapport de M. Guy Braibant, le premier rapport du Conseil d’Etat qui a préfiguré ce que
pourrait étre la bioéthique, ou ceux du rapport de Mme Noélle Lenoir, on s’apercoit que
c’étaient les experts qui étaient convoqués, les médecins qui disaient les regles et qui fixaient
les normes, puisqu’on était dans quelque chose d’inédit. Ce sont eux qui avaient une certaine
1égitimité.

Quand vous parlez de neurosciences, je pense immédiatement a des personnes de
grande qualité qui allient I’expertise a une grande compétence en matiere d’éthique comme
M. Hervé Chneiweiss. Et si vous voulez affiner 1’analyse, penchez-vous sur des
personnalités comme M. René Frydman : quand il a développé toutes ses approches, il a
engagé une sorte de consultation pluridisciplinaire avec des psychologues, des
anthropologues et des sociologues. Cela ne s’est pas fait de n’importe quelle maniere, mais
avec une expertise assez transversale. Et a 1’époque, quand il fallait prendre position,
j’imagine que la commission parlementaire recevait surtout les experts.

La vraie question, qui a mon avis justifie un débat, est la suivante : est-ce la PMA, du
fait de ses implications sociétales, releve encore, au sens propre, de la bioéthique ? C’est
pour cela que je suis tres gé€né qu’on ne définisse pas mieux ce qu’on appelle la bioéthique et
ce qu’est une loi de bioéthique.

On peut dire qu’un certain nombre de thématiques doivent étre abordées d’un point
de vue sociétal. De la méme maniere, certaines thématiques gagneraient en pertinence, en
lisibilité et en prégnance si elles €taient intégrées dans une loi que je n’appellerais plus « loi
relative aux droits des malades », mais qui aborderait de nouvelles questions — par exemple,
la prédictivité. On voit tout ce qui se met en place quand on redéfinit les concepts de maladie
et de soins.

Madame Brocard, j’ai été invité par I’un de vos collegues, — et cela répondra peut-
étre a vos interrogations — a une réunion organisée par La République en Marche, et je me
suis exprimé sur la 1égitimité et la pertinence des arguments qu’on peut produire.

Je vous invite a regarder le travail remarquable qui a été réalisé par le lycée Henri-IV.
A mon avis, I’éducation devrait s’approprier les questions de bioéthique et les intégrer dans
les formations. C’est un enjeu fondamental, et peut-étre ferez-vous des propositions en ce
sens.

Tout a I’heure, j’ai évoqué le lycée Pierre-Gilles-de-Gennes et le coté excitant qu’il y
a a travailler sur les greffes d’organes. De la méme facon, nous avons travaillé avec
I’académie de Créteil et avec des enseignants sur I’AMP et sur I'intelligence artificielle : le
matin, la transmission d’un certain nombre de savoirs ; I’apres-midi, des ateliers. C’était plus
intéressant que certains débats que nous avions organisés nous-mémes !

Ces productions de savoir et d’intelligence ont pour moi une certaine 1égitimité. Les
enseignants peuvent étre les vecteurs de la réflexion, en organisant, par exemple, des études
de cas. Il y a vraiment un travail de fond, et I’Education nationale est trés demandeuse. Et,
pour répondre a votre question : pour moi, ce n’est plus une question.

En revanche, j’ai été frappé de constater que les associations LGBT avaient été tres
peu présentes dans les réunions des Etats généraux. Cela m’a d’ailleurs valu une polémique,
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au cours de la réunion que j’avais moi-méme organisée : 1’un de leurs leaders nous a dit a
cette occasion qu’il ne viendrait pas aux réunions parce qu’il savait qu’il ne serait pas
audible, et qu’il irait donc directement voir les parlementaires. En quelque sorte, pour lui, les
Etats généraux étaient inconciliables avec une certaine idée de la dignité des personnes
LGBT.

Plus généralement, j’ai constaté qu’un grand nombre de personnes abordent
aujourd’hui les différentes thématiques de la bioéthique en revendiquant certains droits, en
mettant en avant la souffrance personnelle, les problémes de discriminations et le manque de
compréhension d’une société en pleine mutation. De fait, il n’y a pas que des mutations
scientifiques. Dans notre société, la famille a évolué, et tous les grands spécialistes, les
sociologues, les anthropologues ou les psychanalystes qui travaillent sur le sujet ont pris des
positions assez précises qui n’incitent pas a étre « rétentif » par rapport a cette évolution. J’ai
d’ailleurs du mal a comprendre au nom de quoi on pourrait refuser cette évolution. Et c’est
un peu la méme chose pour I’acces aux origines : pourquoi s’y opposer, puisque I’évolution
estdéjala?

Maintenant, est-ce que le 1égislateur doit valider ou cautionner une évolution, qu’elle
ait lieu dans notre société ou dans des pays voisins ? C’est un probleme d’ordre
philosophique. D’ailleurs, en préalable a la révision, il aurait pu étre intéressant d’organiser
des rencontres internationales — ou, au moins, européennes — car certains pays ont déja fait
preuve d’intelligence, de lucidité, de courage et de réalisme en la matiere.

J’ai été heureux d’étre le contemporain des belles avancées suscitées par les « années
sida ». Nous en avons parfois discuté avec M. Touraine : il s’agissait d’une véritable tragédie
humaine, mais également d’une formidable période de transformation de la société. Les
évolutions législatives ont été provoquées par I’action de militants, dans la déréliction,
représentant une marginalité sociale inconciliable avec les valeurs de certains, qui
n’agissaient pas uniquement pour honorer leurs choix personnels ou des droits contestés.

Votre deuxieme question est presque philosophique. Honnétement, j’aurai du mal a
vous répondre. Vous posez d’importantes questions ! Si vous ne deviez en retenir qu’une,
quelle serait-elle ?

Mme Blandine Brocard. Peut-on concilier les avancées de la science et les grands
principes fondamentaux dont vous avez parlé ?

M. Emmanuel Hirsch. J’ai le sentiment que la communauté des chercheurs comme
la communauté médicale, que j’ai aussi fréquentée, 1’attendent. 1l faut rappeler ces principes
intangibles, qui donnent du sens, une signification démocratique et une certaine
transcendance a leur travail. On ne doit pas renoncer a avoir le courage de cette parole, qui
ne doit pas étre morale, mais politique. Je suis laique, j’ai évolué dans un contexte sécularisé,
et il me semble que seul le politique est 1égitime pour redéfinir un certain nombre de
principes, ne serait-ce que pour faire accepter des évolutions incontournables.

Il faut repenser le contexte et évaluer le type de vigilance a mettre en place.
D’ailleurs, le rapport Villani parle de loyauté et celui de la CNIL de vigilance. Quelle
pourrait étre 1I’approche éthique des institutions ? Comment étre vigilants ensemble ? Quelles
précautions mettre en place, qui soient compatibles avec les avancées de la recherche ? Une

société qui se veut émancipatrice peut difficilement étre réfractaire a ces avancées —
j’emploierai ce terme plutdt que celui de « progres », un peu éculé.
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La réflexion doit donc se situer bien en amont de débats sur la bioéthique. Ainsi, de
facon assez surprenante, le CCNE a consacré 1’un de ses récents avis aux migrants. Dans le
cadre des Etats généraux de la bioéthique, nous avons également organisé un colloque sur le
méme theme avec Médecins du monde et différents partenaires. Cela nous permet de
réappréhender certains fondamentaux. Nous avons aussi organisé un colloque au ministere
de la santé sur les maladies neurocognitives au regard de la bioéthique.

Il faut faire preuve d’inventivité. On ne peut s’en remettre aux instances religieuses,
mais elles ont des choses importantes a nous dire. On ne veut souvent pas les écouter, tandis
que d’autres instances, qui devraient s’exprimer, ne le font pas car elles pensent que cela
pourrait &tre mal interprété. Je suis de confession juive, et les discours de I'Eglise catholique
et du Président de la République aux Bernardins m’ont beaucoup impressionné. On ne peut
systématiquement refuser ces éclairages, cette pensée, cette richesse qui font partie de notre
culture.

Malheureusement, la référence aux valeurs morales ou aux traditions est souvent
percue comme moraliste, passéiste, voire proche des extrémismes religieux. En conséquence,
la tentation est grande d’oublier nos principes et nos convictions et de s’abandonner au
mouvement des choses.

Vous parliez de démocratie et de démagogie : je ne comprends pas que certaines
instances nous incitent a renoncer a nos principes sans réflexion de fond. Si I’on prétend étre
une instance d’éthique, il faut aller plus loin. Avec le responsable d’une instance éthique
nationale, j’ai récemment évoqué la position de cette derniere concernant M. Vincent
Lambert. Je lui ai demandé€ si un membre du comité s’était déplacé a Reims pour rencontrer
la famille et témoigner d’une présence et d’une proximité. Cela peut paraitre anecdotique,
mais on ne peut faire d’éthique sans étre engagé, impliqué, et prendre des risques.

S’il s’agit uniquement d’ériger des barrieres protectrices, de faire de 1I’éthique « de
précaution » en expliquant que toutes les instances ont été consultées et que 1’on ne peut rien
faire, c’est une trahison : c’est tromper 1’opinion. Je le dis peut-tre avec une forme de
maladresse, mais j’exprime aussi toute la complexité qu’il y a a aborder des questions qui
touchent a nos représentations du monde, de I’humanité, de la spiritualité, voire de la
métaphysique. Les transhumanistes sont d’ailleurs dans ce registre.

Lors des deux réunions préparatoires avec le président du CCNE, nous 1’avons
interrogé sur la possibilité d’associer les instances religieuses a nos débats sur la dimension
philosophique et spirituelle du rapport. Il a été embarrassé. Pourtant, le pluralisme, la
démocratie, la laicité, c’est aussi de ne pas renoncer a ces intelligences, a ces valeurs et a ces
traditions. Malheureusement, quand on I’exprime, on est tout de suite considéré comme
réfractaire a une certaine idée du progres. Or, quand on étudie de maniere non dogmatique le
discours des uns et des autres, il est beaucoup moins intégriste et plus ouvert qu’on ne le
pense. On ne peut rester dans 1’homéopathie ou le symbolique. A titre de comparaison, la
CNIL a convoqué toutes les compétences et expertises compétentes en matiere d’intelligence
artificielle.

S’agissant de votre question sur I’imagerie, je vous enverrai début septembre le
cahier n° 7 de notre espace éthique, consacré a ce sujet. A partir de la rentrée, nous mettrons
également en place une université populaire de la bioéthique et, le 12 novembre, un
séminaire abordera les neurosciences et 1I’innovation, avec la thématique suivante : « Déjouer
les prédictions : I’enjeu éthique de I’anticipation ». Je vous enverrai le programme si vous le
souhaitez.



— 86 —

Actuellement, I'imagerie médicale, c’est certes I’intelligence artificielle, les
incidentalomes et tout ce que 1’on est capable de dévoiler, mais cela pose aussi des questions
éthiques en matiere de génétique et, en amont, une question philosophique : que faire d’un
savoir dont on ne sait rien faire ? Nous cumulons de plus en plus de savoirs — le big data y
contribue — mais comment discriminer ce qui a du sens et ce qui n’en a pas, ce qui est
pertinent de ce qui ne I’est pas ? Et d’un point de vue éthique, comment fait-on pour
accompagner la personne qui découvre d’une maniere inattendue quelque chose qu’elle
ignorait — et, quelquefois, une maladie a un stade treés avancé ?

En la matiere, nous sommes un laboratoire d’excellence et travaillons avec I’équipe
du professeur Philippe Amouyel sur [D’anticipation des traitements de la maladie
d’Alzheimer. En France, on ne peut pas encore le faire, mais, aux Etats—Unis, on met a
disposition de personnes dotées de certains marqueurs prédictifs —donc susceptibles de
développer la maladie d’ Alzheimer — des molécules qui n’ont pas d’efficacité si on les donne
trop tardivement. Avec une équipe de psychologues, nous nous interrogeons sur la meilleure
facon d’accompagner les chercheurs dans 1’anticipation de cet impact.

Toutes les innovations sont « accompagnables » d’un point de vue éthique. Je vous
transmettrai ce document, qui sera notre contribution complémentaire. Par ailleurs, trois
chapitres du traité de bioéthique sont consacrés a ces questions.

Mme Samantha Cazebonne. Dans quelle mesure et dans quels domaines vous
inspirez-vous de nos voisins européens ? Cela pourrait-il utilement nous éclairer ?

M. Emmanuel Hirsch. Pendant des années, on nous a parlé d’une bioéthique « a la
francaise ». Cela a une signification. Quand des réfugiés politiques ou des migrants vous
expliquent qu’ils sont venus en France parce que c’est la patrie des droits de I’Homme, cela
nous confere une responsabilité, y compris dans le domaine de la bioéthique. La dimension
internationale du rapport Villani est évidente. Il a d’ailleurs été€ écrit en sollicitant toutes les
compétences, de maniere transnationale.

Actuellement, les personnes sont humiliées, y compris quelquefois du fait de choix
politiques discutables. Nous devons donc profiter de la révision de la loi de bioéthique pour
rappeler les fondamentaux auxquels notre culture démocratique est attachée et son
enracinement dans la Déclaration des droits de I’homme et du citoyen. Je le répete, cette
culture me semble quelquefois menacée par certaines avancées qui remettent
stratégiquement en cause ce que nous sommes, notre identité, nos espérances, nos capacités
de transcendance et qui s’attaquent aussi a nos vulnérabilités.

Les réactions internationales face aux Etats généraux de la bioéthique soulignent
cette attente de signaux forts. Notre Président de la République incarne également une forme
de modernité et un renouvellement du discours politique. Cette révision n’intervient pas dans
n’importe quel contexte : le président d’un certain grand Etat remet régulierement en cause,
quant a lui, la science et ses vérité€s pour imposer ses modeles, ses normes et son idéologie,
avec violence et une certaine forme de tyrannie politique...

Ce débat sur la bioéthique, qui concerne aussi I’environnement, nous interroge sur
notre capacité et notre envie de vivre selon nos propres normes, actuellement et a 1’avenir,
car le présent va conditionner notre devenir. Il ne faut donc pas négliger certaines
thématiques qui semblent légeres mais sont fondamentales, comme la confiance en la société
ou encore les EHPAD. Plus largement, il faut répondre a quelques questions simples :
comment étre sensible a I’homme dans ses vulnérabilités ? Comment éviter que la société ne

se désintegre ? Comment permettre aux gens vivant a sa marge d’étre reconnus et
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considérés ? 1l faut tenir le cap d’une bioéthique « a la francaise » et avoir I’ambition, le
courage de ne pas forcément accepter ou tolérer ce que d’autres acceptent ou tolerent.

Je serai également attentif a la pédagogie de la loi : il est essentiel que les articles qui
la composent découlent d’une volonté politique préalable et soient 1I’expression d’un certain
nombre de principes fondamentaux qu’il faudra rappeler.

I1 est intéressant d’analyser ce que les autres pays européens ont mis en place, mais
nous devrions surtout — et je n’ai pas I’impression que ce soit le chemin que nous avons suivi
pour le moment — redéfinir la bioéthique et affirmer clairement ce qu’est une bioéthique
moderne. C’est fondamental pour étre crédible, avoir une démarche constructive mais aussi
affirmer les valeurs constitutives de notre démocratie, de responsabilité vis-a-vis de 1’autre et
des générations futures.

J’étais attentif a ce que les textes importants de I’Organisation des Nations unies pour
I’éducation, la science et la culture (UNESCO) évoquent les droits de ’homme et la
bioéthique. Cela ne m’aurait pas choqué que la notion de droits de ’homme soit reprise dans
un texte francgais relatif a la bioéthique.

Je vous remercie d’avoir organisé cette rencontre. Je me serais probablement préparé
un peu différemment si j’avais ancitipé la précision de vos questions ! Je m’en enrichirai et
ne modifierai rien au texte que j’avais préparé et que je vais vous envoyer.

Je présente par avance mes excuses aux gens que j’aurais pu blesser par mes propos
parfois entiers. Ils le sont car on ne peut plus se satisfaire d’allusions et de langue de bois si
I’on veut étre crédible. J’admire le travail besogneux des espaces éthiques, mais ne suis pas
convaincu de la pertinence de ce qui a été produit. Nous verrons comment cela sera mis en
ceuvre.

En tant que citoyen, j’attends beaucoup de vous. Je serais décu si vous vous
contentiez d’aménagements. Vous devez &tre préts a accompagner les décisions, méme si
elles vous paraissent contraires a vos convictions. Une éthique responsable et politiquement
démocratique ne doit pas se contenter de débattre, mais soutenir les choix du Parlement et du
Gouvernement. Tout ce qui sera li€é a la formation, a la sensibilisation, a la concertation, et
plus largement a la démocratisation de la bioéthique est attendu.

M. le président Xavier Breton. Je vous remercie. Nous reprendrons nos travaux le
jeudi 6 septembre 2018. J’invite mes collegues a faire leurs devoirs de vacances et peut-étre
a lire, entre autres, le rapport du CCNE ou I’avis du Conseil d’Etat !
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M. Pierre Le Coz, professeur de philosophie a la faculté de médecine de
Marseille, président du comité de déontologie de I’Agence nationale de
sécurité sanitaire de I’alimentation, de I’environnement et du travail

Jeudi 6 septembre 2018

M. le président Xavier Breton. Monsieur le rapporteur, mes chers collegues,
mesdames, messieurs, nous reprenons aujourd’hui les travaux de notre mission
d’information consacrée a la révision de la loi de bioéthique. J’espere que la coupure estivale
a fait du bien a tout le monde, que vous avez pu, le cas échéant, réfléchir a des sujets qui
nous préoccupent, mais également avoir d’autres activités.

Nous accueillons M. Pierre Le Coz, que je remercie d’avoir bien voulu accepter de
venir échanger avec nous. L’objectif de notre mission d’information est de nous préparer aux
débats a venir et de nous informer des enjeux liés a la bioéthique.

Monsieur Le Coz, vous étes Professeur de philosophie a la faculté de médecine de
Marseille et président du comité de déontologie de I’ Agence nationale de sécurité sanitaire
de I’alimentation, de 1’environnement et du travail (ANSES). Vous avez aussi été vice-
président du comité consultatif national d’éthique (CCNE) entre 2008 et 2012. Lors de nos
réflexions liminaires, nous nous sommes posé la question de I'intérét d’auditionner des
philosophes. Nous serons particuliecrement attentifs a vos idées sur I’apport de votre
discipline aux enjeux liés a la bioéthique, dans un contexte ou la technique, la compétition
économique et la mondialisation fagonnent et, parfois, tentent de renverser nos constructions
juridiques.

M. Pierre Le Coz, Professeur de philosophie a la faculté de médecine de
Marseille, président du comité de déontologie de I’Agence nationale de sécurité
sanitaire de I’alimentation, de I’environnement et du travail (ANSES). Monsieur le
président, monsieur le rapporteur, mesdames et messieurs les députés, c’est un grand
honneur pour moi que de pouvoir m’exprimer aujourd’hui devant vous. Comme le temps qui
m’est imparti est limité, je vais centrer mon intervention sur la problématique qui me parait
étre la plus importante : 1’éventualité d’une extension de la procréation médicalement
assistée (PMA) a toutes les femmes. Les changements importants qui résulteraient de cette
extension nous interrogent aussi bien sur la forme que sur le fond.

S’agissant de la forme, nous sommes renvoyés a la question suivante : a quoi sert la
loi ? Pourquoi 1égiférer ? Les philosophes répondent que si, dans I’état de nature, c’est la loi
du plus fort qui régit les relations entre les individus, dans une république la loi sert a
protéger les plus vulnérables, les plus faibles, les plus démunis.

Dans notre société, une autre préoccupation se dessine : le souci des générations
futures. Cette préoccupation n’a pas été évidente, loin de 1a, dans toutes les sociétés au cours
de I’histoire. Elle se manifeste de nos jours a travers des lois qui portent sur la réduction de
la dette publique ou sur la limitation de la pollution. On commence a se soucier des enfants
de demain, y compris lorsqu’ils ne sont pas nés. En I’espece, peut-Etre s’agit-il donc de se
demander si une PMA pour des indications sociétales ne susciterait pas des risques excessifs
pour 1’équilibre psychique des enfants.

Sur le plan de la 1égislation internationale, les Etats qui ont autorisé la PMA au-dela
d’indications médicales, qui plus est remboursées par 1’assurance maladie, sont plutot
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’exception que la régle. Cette prudence des Etats doit peut-étre aiguiser notre vigilance et
nous amener a nous demander si nous ne risquons pas d’imposer a ces enfants des
frustrations qui n’ont pas de sens pour eux. L’éducation des enfants impose certes des
frustrations : intérioriser les codes de civilité et le respect de 1’autre, s’instruire, etc. Les

enfants doivent souffrir mais il est possible, a chaque fois, de trouver un sens a cette
souffrance.

Le fait d’apprendre qu’il a été congu avec le sperme d’un donneur anonyme sera une
souffrance pour I’enfant, ce sera une mouche implantée dans son cerveau des ses premieres
années. Il n’est pas sir qu’il trouve du sens a cette souffrance, a un moment donné dans sa
vie.

Les risques varient en fonction du type de PMA.

S’il s’agit d’une PMA pour une femme seule, le risque majeur est celui de
I’insécurité qui en résulte pour I’enfant. Si malheur arrivait a sa mere, 1’enfant se retrouverait
radicalement orphelin et il poserait a la société une immense question de responsabilité. La
société ne pourrait pas ignorer qu’elle a concouru indirectement a cette situation dramatique
puisqu’elle a autorisé la femme a avoir un enfant sans pere.

Par ailleurs, I’expérience montre que de nombreuses femmes ont du mal a éduquer un
ou plusieurs enfants toutes seules, en raison des aléas de la vie comme la maladie ou le
chomage. Dans ces situations-1a, la société considere que la femme peut beaucoup mais pas
tout, et elle lui octroie des aides, estimant qu’elle se trouve dans une situation de préjudice.
Si I’on considere que la femme seule peut avoir acces a la PMA, on en fait un droit. Je crois
que la société va s’empétrer dans des contradictions : une méme situation pourra étre tenue
tantot pour un préjudice, tantot pour un privilege.

Dans sa position divergente de 2017, le CCNE I’a dit de cette maniere : « Alors que
la société considere que [’absence de pére est un préjudice qu’elle tente, dans certaines
circonstances, de pallier, au moins financierement, et alors que [’on s’inquiéte de
[’augmentation du nombre des familles monoparentales, il parait paradoxal
d’institutionnaliser, d’organiser en toute connaissance de cause des naissances sans pere. »

On fait parfois valoir que la femme seule pourrait bénéficier d’un entourage familial
ou amical mais, dans une société comme la notre, ces aides ne sont qu’une éventualité. Notre
société est culturellement marquée par le développement de I'individualisme, qui incline
chacun a s’occuper de lui-méme, a s’épanouir, a étre a I’écoute de son moi, a développer ses
potentialités sans s’occuper de ce que font les autres. Ce discours faconne nos esprits et il
fait que les relations d’entraide sont plus circonstancielles et moins sacrificielles que dans les
temps passés. Les situations d’isolement et de solitude sont beaucoup plus importantes
qu’elles ne I’ont jamais été, de sorte qu’un enfant éduqué par une femme seule serait dans
une situation de précarité et d’insécurité relationnelles. Cette situation n’est pas la méme que
celle d’'une femme qui a la garde de son enfant aprés une séparation conjugale. Dans ce
dernier cas, il y a un pere qui peut — et méme qui doit — s’occuper de I’enfant, sous le
contrdle du juge.

La situation d’insécurité affective que je viens d’évoquer n’existe pas dans le cas
d’un couple de femmes. S’il survient un déces, si I'une des deux meres connait une
défaillance, la deuxieme peut préserver le lien de parenté. Sur le plan de la sécurité, le risque
est moindre. En revanche, 1’enfant perd le secret de son mode de conception, qui est un droit.
Tout le monde — a 1’école, sur les lieux de loisirs, partout — saura comment a été concu un
enfant qui a deux meres. Soit il a été adopté, soit il a été concu par le recours a la PMA. Cela
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peut étre une contrainte psychique. L’enfant va devoir plus ou moins se justifier, faire face a
des questions mesquines ou blessantes, a des manifestations de curiosité, etc., tous
comportements malheureusement représentatifs de la faiblesse de la nature humaine.

Imaginons le cas d’un couple de femmes faisant appel a un tiers, un donneur-tuteur
connu des femmes et de ’enfant, qui pourrait d’ailleurs étre une personne homosexuelle.
L’enfant pourrait aller le voir et discuter avec lui. Personnellement, je pense que ce scénario
serait moins difficile, injuste et douloureux pour I’enfant que celui dans lequel il ne connait
pas son géniteur.

Les deux indications de PMA pour les femmes présentent un risque commun. On
créerait des enfants sans pere a une époque ou les peres investissent davantage la paternité
que dans les sociétés antérieures. Quand on se promene sur la plage ou dans les parcs
publics, on voit aujourd’hui des peres qui interagissent avec leurs enfants, qui les prennent
dans les bras, qui actionnent la poussette. On croit que cela a toujours existé alors que c’est
un phénomene tres récent. Jadis, malgré son pouvoir familial, le pere s’intéressait assez peu
a la vie du foyer. Il rétablissait I’ordre, il rappelait 1’autorité de la loi. Notre société a évolué
et elle a chassé ces stéréotypes. Les peres actuels ont davantage le sentiment de compter dans
I’épanouissement de leurs enfants. C’est un progres social pour les peres et les enfants mais
aussi pour les femmes parce qu’il conduit au partage des tiches. On risquerait de
contrecarrer, de troubler ce progres social, en édictant une loi qui dirait que les peres sont
facultatifs. La loi dirait, de maniere indirecte : si vous avez un pere, tant mieux, si vous n’en
avez pas, tant pis.

Une telle orientation ne va pas vraiment dans le sens de la préférence de nos
concitoyens. Un sondage publié a l'occasion de la fé€te des peres, a montré que nos
concitoyens pensent que le pere est important, et méme essentiel, qu’il joue un rdle
complémentaire de celui de la mere. Jusqu’a présent, la loi a trouvé un juste équilibre entre
les deux sexes. A travers elle, la société dit : nous avons autant besoin des peres que des
meres.

Je n’ai pas de recommandations a faire et je me contente de vous livrer quelques
réflexions. Cela étant, je m’interroge sur une loi qui accuserait une asymétrie tres forte : la
société n’aiderait a recourir a telle ou telle pratique que des personnes appartenant a un seul
genre. Je suis saisi de vertige devant une loi qui irait a rebours de I’esprit universaliste de la
loi frangaise, auquel nous sommes tres attachés depuis le siecle des Lumieres. Le progres du
droit a consisté a abolir les particularismes. En I’occurrence, on réintroduirait un fort clivage
entre les hommes et les femmes, en prenant le risque de faire le jeu d’une sorte de sexisme
renversé.

Voila ce que j’avais a dire sur ce sujet. Si vous me le permettez, lors de nos échanges,
j’aimerais pouvoir aborder d’autres points qui me tiennent a coeur, notamment le don des
éléments du corps humain : le sang, les organes et les embryons.

M. le président Xavier Breton. Merci, monsieur le professeur. Je vais répondre a
votre invitation parce que j’avais noté trois questions qui n’entrent pas dans le cadre de
I’assistance médicale a la procréation, mais qui correspondent a des expériences que vous
avez pu avoir lors de la rédaction de vos ouvrages ou de votre participation aux travaux du
CCNE.

En 2015, vous avez écrit un article sur la libre disposition de son propre corps, d’un
point de vue philosophique et éthique. Il me semble important de revenir sur ce principe
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d’indisponibilité du corps humain. Pourriez-vous nous en faire une lecture philosophique et
nous en rappeler les enjeux actuels ?

Vous avez aussi rédigé deux articles sur les dépistages. L’un, publié en 2010,
s’intitulait : « Le dépistage préimplantatoire va-t-il améliorer I’espéce humaine ? » Dans
’autre, vous vous interrogiez sur les risques d’eugénisme liés au dépistage préimplantatoire
et au diagnostic prénatal. Pourriez-vous nous faire part de vos réflexions en la matiere ?

Vous avez été membre et vice-président du CCNE. Les lois de bioéthique permettent
de réfléchir sur cette «gouvernance ». Voyez-vous des pistes d’amélioration du
fonctionnement et du role du CCNE ?

M. Pierre Le Coz. Le principe d’indisponibilité du corps humain illustre mon propos
précédent : la loi protege le faible. Bien des personnes dans le besoin seraient prétes a vendre
un organe pour éponger une dette. Tout le monde s’y retrouverait : le receveur et sa famille
seraient soulagés ; le donneur, qui aurait vendu un rein, en aurait aussi tiré un bénéfice. Le
principe d’indisponibilité met en garde contre 1’utilitarisme qui consiste a rechercher le
bonheur — ou a réduire la souffrance — du plus grand nombre de personnes. Le principe
d’indisponibilité permet de réguler cette logique utilitariste.

Venons-en aux dépistages. Par prélevement sanguin chez une femme enceinte, on
pourrait obtenir des informations concernant I’embryon. Je faisais partie du groupe de travail
créé au Conseil d’Etat pour réfléchir au sujet. Dans le rapport que nous avons remis
récemment, nous sommes convenus que 1’on ne doit chercher que des mutations qui
prédisposent a des maladies graves et irréversibles. Ces conditions de gravité et
d’irréversibilité du handicap ou de la maladie doivent étre nos reperes.

S’agissant du diagnostic préimplantatoire, je pense que I’on pourrait y recourir plus
fréquemment en France. Dans la pratique, on y recourt souvent apres une grossesse durant
laquelle on a découvert une maladie grave ou un handicap chez le feetus. La femme ayant
déja souffert d’une interruption médicale de grossesse, on lui donne acces au diagnostic
préimplantatoire. Ce n’était pas 1’esprit de la loi. Dés qu’une femme risque de transmettre
une maladie grave, elle doit pouvoir accéder au diagnostic préimplantatoire. Il y a des effets
collatéraux car on doit détruire des embryons. Néanmoins, le CCNE pense qu’une femme
qui est prédisposée au cancer du sein d’origine génétique car porteuse des genes BRCA1 et
BRCA2, par exemple, devrait pouvoir recourir au diagnostic préimplantatoire pour éviter
d’exposer ses filles a ce risque et pour mettre ainsi un terme a la malédiction familiale.

Je reviens sur le principe d’indisponibilité du corps humain. Le don du sang repose
aussi sur ce principe. On pourrait vendre son sang pour faire face a des difficultés
financieres, ce qui — au-dela de la question éthique — poserait des problemes de sécurité
parce que les gens pourraient dissimuler des informations sur leurs pratiques sexuelles ou
leur hygiene de vie.

Si je suis résolument favorable a ce que 1’on maintienne la gratuité du don de sang, je
voudrais que soit introduite une dérogation concernant le don de plasma. En tout cas, je livre
cette éventualité a votre réflexion. Nous avons de plus en plus besoin de plasma. Or, le don
de plasma est particulierement contraignant. Sans entrer dans les détails, je dirais que c’est
plus long et plus compliqué de donner du plasma que du sang. Je ne propose pas de
tarification ou de rétribution directe, mais je me demande si I’on ne pourrait pas imaginer des
formes de cadeaux qui rendraient ce don de plasma un peu plus attractif : un voyage qui
permette au donneur de retrouver des proches éloignés, une journée de congés payés, une
déduction fiscale, etc. Il faudrait imaginer des possibilités car, actuellement, nous sommes
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aux confins de I’hypocrisie : comme nous n’avons pas suffisamment de plasma, nous en
achetons a des pays qui en ont en réserve, tout en condamnant leur manquement au principe
d’indisponibilité. Cela étant, j’ai conscience qu’il est délicat de toucher a ce principe dans
ces circonstances.

M. Jean-Louis Touraine, rapporteur. Merci, monsieur le professeur, pour cet
éclairage tres intéressant et utile a notre réflexion.

Vous évoquez I’extension de la PMA a toutes les femmes. La loi autorise désormais
les femmes, en particulier les couples de femmes homosexuelles, a adopter des enfants.
Comment leur interdire la PMA ?

Vous vous interrogez sur 1’équilibre psychique des enfants nés de PMA, y compris au
sein de couples hétérosexuels des lors qu’intervient un tiers donneur. Plutdét que de
s’interroger, n’est-il pas plus efficace de regarder les nombreuses études qui ont été réalisées
dans différents pays sur ces enfants ? D’apres ces études, il est essentiel que 1’enfant soit
correctement informé. Quand c’est le cas, on ne remarque pas, semble-t-il, de troubles
psychologiques majeurs. On peut en discuter mais, en tout cas, les interrogations que 1’on
pourrait avoir a priori ne semblent pas confirmées par des études psychologiques effectuées
pour la plupart dans des pays anglo-saxons. On peut difficilement faire des études en France
dans la mesure ou ces procédés n’y sont pas autorisés.

La connaissance de certaines informations sur le donneur semble étre essentielle, ce
qui pose la question de la levée partielle du principe d’anonymat sur laquelle j’aimerais avoir
votre avis.

En ce qui concerne les enfants nés de gestation pour autrui (GPA) a I’étranger, je
devine votre point de vue mais j’aimerais vous entendre 1’exprimer. Selon vous, comment
traiter cette question et corriger certaines conséquences subies par des enfants qui ne sont pas
responsables de leur mode de procréation ?

Dans un article, vous exprimiez un peu la méme réticence que M. Jean-Frangois
Mattei concernant la révision périodique des lois de bioéthique, qui, par une sorte d’effet de
cliquet, irait systématiquement dans le sens de I’octroi de droits additionnels. Comment faire
autrement dans la mesure ou I’évolution des techniques est de plus en plus rapide, comme le
résumait trés bien M. Jean-Francgois Delfraissy ? Avec le président Xavier Breton, nous en
étions a nous dire qu’il fallait bien « codifier » cette analyse périodique pour tenir compte
des nouvelles questions qui se posent. Il faut tenir compte a la fois des progres et des
questions de la société, qui deviennent tres nombreuses chaque année.

Vous avez traité du principe d’autonomie a diverses reprises. Ce principe a été
évoqué dans 1’Antiquité par certains philosophes et il s’est développé au début de la
chrétienté. 11 a été étudié par Montaigne a la Renaissance, puis par les humanistes du Siecle
des Lumieres. A une époque qualifiée de post-moderne, nous constatons une évolution
faisant méme parler d’individualisme. Pourriez-vous revenir sur cette évolution et sur les
craintes qu’elle vous inspire ? Vous insistez sur le bénéfice de ce principe d’autonomie mais
vous citez des limites et des risques potentiels qui pourraient survenir si nous allions trop
loin dans ce sens.

En ce qui concerne les éléments du corps humain, je partage certaines de vos options.
Pour les dons d’organes, le principe de gratuité et les controles permettent d’éviter a la
France de connaitre les trafics qui existent dans de nombreux pays. Le don d’organes qui ne
reposerait plus sur le consentement présumé ferait courir d’immenses risques aux malades
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mais aussi a notre société. Il y a deux jours, j’ai publié une tribune dans le Huffington Post
sur ce sujet. Nous pourrions en parler plus longuement, si vous le souhaitez.

Je vous rejoins sur la gratuité des éléments du sang. Nous sommes tous pour la
gratuité et I’anonymat, mais nous transgressons ces principes. Nous sommes hypocrites. Ce
que vous avez dit du plasma est vrai aussi pour les autres dérivés du sang: les
immunoglobulines, destinées aux patients atteints d’une agammaglobulinémie, sont
produites essentiellement par des laboratoires étrangers qui payent leurs donneurs. Les
produits injectés a nos malades sont fabriqués a partir de sang payé mais on continue a dire
que les dons doivent étre gratuits. D’une fagon ou d’une autre, il nous faudra résoudre cette
contradiction.

M. Pierre Le Coz. Je saisis 1’occasion de rappeler que, dans le domaine de 1’éthique,
on ne peut jamais prouver qu’on a raison. Nous sommes tous confrontés a une inquiétude, a
un malaise ; c’est pourquoi j’ai coutume de dire que I’éthique, c’est la science du malaise. Je
ne nie pas que des valeurs soient en conflit, et que ce soit un peu la mort dans 1’ame que 1’on
se résout a les hiérarchiser, jusqu’a parfois en sacrifier une afin d’en concrétiser une autre.

Dans le domaine de 1’éthique, les solutions sont toujours quelque peu frustrantes : on
est toujours insatisfait, car tout n’est pas possible pour tout le monde en méme temps. C’est
cela qui est tragique.

N

Par ailleurs, je suis résolument favorable a ce que des couples, homosexuels ou
hétérosexuels, et méme des personnes seules, puissent adopter un enfant. Car 1’urgence
premiere des intéressés est d’avoir un lien parental, un foyer, etc. Ce n’est toutefois pas la
méme chose que créer un enfant de toutes picces et de le livrer a des risques, car si certains
enfants parviendront a s’adapter a de nouvelles situations, pour d’autres cela sera dur, voire
tres dur.

Dans la mesure ou, comme je I’ai indiqué, les peres s’investissent beaucoup, les
enfants ne manqueront pas d’établir des comparaisons. Et pour un enfant, voir que tel pere
amene un petit camarade assister 2 un match de foot, ou va applaudir la fillette a son
spectacle de danse — tous ces petits détails du quotidien — risque de réactiver une amertume,

une grande tristesse ainsi qu’une colere. C’est une chose a laquelle il faut s’attendre.

De son c6té, la science ne peut pas vraiment apporter de réponses a nos questions
éthiques. En effet, comment évaluer ce qui est qualitatif ? Comment savoir si un enfant va
bien ou non ?

Imaginons deux enfants dont les parents sont deux femmes. Demandons a I’un s’il
souffre de I’absence de pere ; I’enfant répond que tout va trés bien. Posons la méme question
a I’autre ; il répond qu’il est en colere, qu’il n’a pas de pere, que c’est une injustice, qu’il est
seul le jour de la féte des peres ; il est furieux. Quel est celui des deux qui se trouve dans le
meilleur état de santé psychique ? Nous ne le savons pas. Car celui qui a extériorisé sa colere
sera peut-&tre plus apte que I’autre a se confronter a son contexte de vie : il aura pu le dire et
n’aura pas a sauver les apparences afin de ne pas susciter la déception de ses parents.

N’oublions pas que les études sont toujours financées par quelqu’un et que ces sujets
impliquent beaucoup d’idéologie ; il est tres difficile de trouver des psychologues ou des
sociologues n’ayant pas déja un avis sur la question. Ainsi des conflits d’intéréts se
manifestent-ils a 1’occasion des études purement scientifiques, biologiques ou physiques ; a
fortiori lorsqu’il s’agit de I’humain.
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S’agissant de la levée de I’anonymat, j’ai pour ma part toujours été attaché a une
vision de la famille comme constituant essentiellement une réalité sociale instituée : le pere
est celui qui éduque et qui aime, il n’est pas nécessairement le géniteur. Mais, comme vous,
je suis troublé de constater cette effervescence mondiale que nous montre la presse, car les
gens veulent savoir, par la pratique de tests génétiques, d’ou ils viennent et d’ou ils sont. On
ne pourra pas €carter d’un revers de main cette aspiration de plus en plus largement répandue
a connaitre son génome ; cela me semble ingérable. Aussi, bon gré mal gré, faudra-t-il peut-
étre s’y résoudre, étant entendu que nous créerons par-la de nouveaux problémes.

Il me semble par ailleurs que les enfants issus de la GPA devraient pouvoir étre
reconnus, car ils n’ont pas décidé de naitre et ne sont pour rien dans la situation qui est la
leur. D’ailleurs, comme je 1’ai déja dit, la loi protege le plus faible : assurons d’abord
I’intérét de I’enfant et discutons du reste ensuite. Je suis parfois étonné de constater que la
société condamne la GPA en la considérant comme immorale, alors que la PMA pour toutes
serait morale.

De facgon fictive, mettons-nous a la place d’un enfant qui va naitre. Il se dit qu’il a le
choix entre venir au monde dans un foyer au sein duquel il sera élevé par une femme seule,
mais qui I’aura porté, et naitre dans un foyer ou ses deux parents sont présents, qui plus est
sont ses géniteurs, mais apres avoir été porté pendant neuf mois par une mere porteuse. Quel
est le choix le plus rationnel ? Il me semble que c’est celui ou les deux parents sont présents ;
cela pour les raisons affectives que j’ai précédemment évoquées.

Ainsi, la moralité ou I'immoralité de la GPA ne dépend que du point de vue que ’on
adopte. Du point de vue de l'intérét de 1’enfant, elle peut étre moins immorale ; la
dichotomie morale ne va donc pas de soi.

S’agissant des organes, la loi dispose que leur répartition est commandée par le
principe d’équité. Or on constate que les établissements qui prélevent ces organes
confisquent un rein dans 50 % des cas et ne livrent donc au pot commun qu’un rein sur deux.
Je m’étonne de cette pratique, car, dans ces conditions, les criteres de priorité fondés sur
I’ancienneté sur la liste d’attente et la gravité de la pathologie sont bafoués : un organe est
conservé a I’échelon local pour le donner a quelqu’un qui ne releve pas nécessairement
d’une situation prioritaire. C’est pourquoi la loi gagnerait a préciser que 1’équité doit étre
appliquée a I’échelle nationale.

Enfin, le Comité consultatif national d’éthique et I’Agence de la biomédecine sont
des institutions ayant une histoire, mais qui n’ont pas été beaucoup réformées dans leur
composition et leur organisation. Il serait peut-étre opportun de s’interroger sur la facon de
les mettre plus en accord avec la démocratie sanitaire et la participation des patients. A cet
égard, treize ans apres sa création, I’Agence de la biomédecine me semble prise dans une
certaine routine administrative ; et I’on y voit tres peu les patients.

Vous avez rappelé, monsieur le président, que je suis président du comité de
déontologie de I’ANSES, qui est plus récente que I’Agence de la biomédecine et me parait
étre plus a I’écoute de la société civile. Elle a ainsi mis en place des comités de dialogue au
sein desquels les experts interagissent avec des patients ; pourquoi ne pas faire de méme a
I’ Agence de biomédecine ?

Mme Caroline Janvier. J’avais prévu de poser une question portant sur les tests
génétiques, mais votre intervention sur 1’extension de la PMA m’amene a réagir, car il me
semble que certains de vos arguments sont assez discutables.
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Par exemple, vous évoquez la souffrance psychologique occasionnée par le
non-respect du droit au secret sur le mode de conception de I’enfant et par le fait qu’il soit de
notoriété publique que I’enfant a été congu par PMA des lors que ses deux parents sont des
femmes. Nous savons désormais que la non-connaissance par I’enfant de la facon dont il a
été congu est cause de souffrance. De ce point de vue, il me semble qu’au contraire, les
parents, homosexuels ou non, doivent donner toute 1’information relative a la facon dont
I’enfant a été concu ; ce qui ne constitue pas un argument en défaveur de cette extension.

Ensuite, vous qualifiez de récent I’investissement des peres dans 1’épanouissement et
I’éducation de D’enfant; il me parait injuste, au titre de la sanctuarisation de cet
investissement, de vouloir priver les femmes homosexuelles du droit d’avoir des enfants et
de concevoir une famille selon un modele différent.

Par ailleurs, vous évoquez les enfants se comparant entre eux a 1’école ; c’est le
regard de la société qui doit changer, comme il doit le faire sur les couples homosexuels. Ce
type de discrimination portant sur le modele de couple et de famille ne doit donc pas étre
retenu comme un argument en défaveur de 1’extension de la PMA.

Vous avez encore pris pour argument 1’inégalité de traitement entre les genres,
puisque 1’on autoriserait les femmes et non les hommes — car cela impliquerait le recours a la
GPA - a bénéficier de la PMA pour concevoir un enfant. Cette inégalité de traitement est
pourtant naturelle aujourd’hui puisque ce sont les femmes qui portent les enfants ; toutefois,
du fait de leur orientation sexuelle, certaines d’entre elles n’ont pas cette possibilité,
I’absence d’équité est donc plutdot manifeste au sein de ce genre-1a ; et cela ne me semble pas
non plus constituer un argument allant a I’encontre de 1’extension de la PMA.

Enfin, d’un point de vue philosophique, quelles questions pose la possibilité de
prévoir des maladies par la pratique de tests prédictifs ?

Mme Bérengere Poletti. Vous avez évoqué une certaine hypocrisie au sujet du don
de plasma, en rappelant que I’on achete a I’étranger du plasma rétribué dans les pays qui le
vendent. La méme remarque pourrait étre faite a ’égard de la GPA ; vous €tes favorable a la
reconnaissance des enfants issus de cette pratique, ce qui reviendrait toutefois a fermer les
yeux sur les conséquences d’une permission n’existant pas en France, mais existant dans
d’autres pays. Je souhaiterais donc recueillir votre avis sur cette question.

Vous avez par ailleurs considéré que les enfants souffraient a cause du secret et de
I’absence de pere. Mais, dans le domaine de la bioéthique, en tant que 1égislateurs, nous
sommes plutdt conduits a suivre des phénomenes de société qui s’amplifient, et nous
subissons la demande de nos concitoyens, car la pression est toujours plus importante,
singulierement au sujet de la PMA. C’est pourquoi je voulais savoir si, entre philosophes
amenés a observer des risques, qui sont déja avérés — puisque de nombreuses Frangaises vont
en Espagne ou en Belgique pour profiter d’une législation n’existant pas en France —, vous
évoquez ces questions. Quels sont précisément ces risques, quelles est leur ampleur, quelle
appréciation portez-vous sur les études d’ores et déja réalisées ?

Mme Annie Vidal. Monsieur Le Coz, vous avez eu I’occasion d’écrire a plusieurs
reprises sur la bioéthique ainsi que sur le lien qu’elle entretient avec la liberté individuelle.
Ainsi peut-on lire : « Notre société est influencée notamment par le libertarisme américain
qui veut que tout soit possible tant que I’on ne nuit pas a autrui. »

Nous travaillons sur la révision de la loi relative a la bioéthique dans un contexte de
fortes évolutions techniques et scientifiques — nous avons évoqué la PMA et la GPA, mais je



—97—

pense aussi a l’intelligence artificielle, aux neurosciences et a leur lien avec le
transhumanisme. Quels sont, selon vous, les garde-fous que nous devrions instituer afin de
préserver une société de fraternité, d’humanité, de sollicitude et de fraternité ?

M. Pierre Le Coz. J’ai déja indiqué que je ne souhaitais pas priver d’enfant les
couples de femmes ; d’ailleurs, si la société n’était pas mise a contribution, le probleme
n’existerait pas. C’est la demande de mise a disposition de ressources biotechnologiques qui
pose un probleme au contribuable. Si un couple de femmes trouve un donneur qui accepte
d’étre connu de I’enfant, je pense que la situation serait acceptable.

Lorsque le pere n’est pas le géniteur, I’enfant peut développer une quéte d’identité
déstabilisante en souhaitant mettre un visage sur son géniteur, celui qui a concouru a 50 %
de son patrimoine génétique — autant, donc, que la femme, ce qui n’est pas rien. Dans le
schéma de I’insémination artificielle avec donneur (IAD) classique, il y a quand méme un
pere susceptible de remplacer plus ou moins ce géniteur, alors que la, il n’y a pas de pere.
L’enfant va d’autant plus se focaliser sur ce géniteur qui est son seul pere.

C’est un risque que nous encourons, qui ne fait pas I’objet de statistiques, mais dont
nous sommes mis au fait par des articles de presse, des jeunes qui s’expriment a travers des
associations qui se créent, et en bioéthique, par I’empathie, la capacité a se mettre a la place
de 'autre et 2 imaginer ce que 1’on pourrait vivre a sa place.

Vous m’avez également interrogé sur la nécessité d’inciter les couples a dire la vérité
a I’enfant. Nous avons réfléchi a cette question dans le cadre du groupe de travail du Conseil
d’Etat et considéré collectivement que cela constituerait une intrusion excessive dans
I’intimité des personnes. On ne peut méme pas prouver que le dire a I’enfant soit ce qu’il
faut faire. Il est tres possible que des parents ne disent rien, et que leur enfant n’en sache
jamais rien. Pourquoi pas ? Cela peut arriver. Il se peut que ne rien dire soit parfois la
meilleure solution, mais il n’est pas possible de le savoir a priori. C’est pourquoi I’incitation
a cette révélation ne me parait pas €tre une bonne idée.

Vous avez par ailleurs évoqué la prédiction. Il est vrai que I’on parle beaucoup
actuellement de tests prédictifs ; le groupe de travail du Conseil d’Etat n’a pas jugé
inconstitutionnel de permettre a des couples de savoir s’ils ne sont pas ’'un ou I’autre
porteurs de mutations, afin d’éviter a un enfant d’étre, par exemple, atteint de
mucoviscidose. Cependant, la société ne peut pas contribuer économiquement a la prise en
charge de ces tests préconceptionnels, a raison d’un principe de proportionnalité et de justice
distributive. Il faut choisir parmi les priorités, et il ne serait pas raisonnable de prendre en
charge ces tests.

Jajoute qu’il pourrait y avoir 1a un risque d’eugénisme, car on prendrait mille
précautions avant de faire un enfant en procédant a des tests génétiques.

Mme Poletti a posé la question de la GPA pratiquée 2 1’étranger. A cet égard, je veux
rappeler que l'une des valeurs fondamentales de 1’hopital est I’hospitalité, qui est
inconditionnelle. Lorsque quelqu’un revient de 1’étranger, qu’il y a subi une greffe d’organe,
qu’il a ainsi transgressé nos reégles en ne s’inscrivant pas sur nos listes d’attente et en allant
acheter un organe dans un pays sous-développé, que faisons-nous ? Allons-nous lui dire que
sa conduite est immorale et que nous ne le prenons pas en charge ? Non.

Le méme principe me semble s’appliquer a la GPA : nous avons nos lois et nos
regles, mais nous prenons quand méme en charge ceux qui reviennent sur notre territoire
apres les avoir bafouées. Nous le faisons au titre du principe d’hospitalité inconditionnelle.
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Je crains par ailleurs que la PMA pour toutes ne constitue un mauvais signal donné a
des groupes parfois réactionnaires ou intégristes, qui verraient dans cette dérégulation une
perte des reperes, une pathologie, et que nous ne clivions davantage la société. Cela
risquerait d’achever de convaincre certains individus que notre société est en déclin voire en
décadence, ce qui ferait le jeu des mouvements extrémistes et réactionnaires. C’est la raison
pour laquelle je plaide en faveur d’un humanisme libéral régulé ; il s’agit presque 1a d’une
réflexion de stratégie politique.

Mme Samantha Cazebonne. En Espagne, pays ot je vis, ces enfants sont tout a fait
intégrés, car la société espagnole a parfaitement admis ce nouveau modele de parentalité,
sans jugement de valeur. Avez-vous eu la chance de visiter des écoles ou des clubs de sport
en Espagne pour y rencontrer ces familles ?

Par ailleurs, comment comptez-vous lutter contre le désir de ces femmes qui n’ont
pas attendu que la France légifere, et qui vont dans les pays voisins ? Comptez-vous occulter
ce fait ou continuer a leur faire prendre des risques pour leur santé ?

Enfin, qui sommes-nous, au regard de la morale ou des valeurs que nous portons, —
au-dela du fait d’étre des parlementaires en mission susceptibles de faire évoluer la loi —
pour dire a une femme : « Toi, tu ne dois pas avoir d’enfant sans géniteur identifié » 7 C’est
une question que je me pose, et pose aux opposants de la PMA.

M. Pierre Le Coz. Personne ne dit que cette femme ne doit pas avoir d’enfant. Le
probléme vient de ce qu’elle mobilise la société en lui demandant de faire des choix de
priorité, alors que 1’on sait que tout n’est pas possible pour tout le monde en méme temps.
Vous n’étes pas sans savoir que nous allons connaitre une pénurie de gametes, car nous
aurons toujours plus de demande pour cette ressource, et qu’il faudra établir des priorités, ce
qui entrainera des risques de marchandisation.

Chaque pays a ses traditions ; nos voisins suisses trouvent normal que I’on permette a
quelqu’un d’aider un proche a mourir par suicide, ce qui heurte certains chez nous. Parmi les
diverses ethnies et cultures, vous trouverez tous les modeles de société possibles. On est
toujours renvoyé a la solitude de son choix, quand bien méme on dira : « Regardez ce qu’ils
font en Italie, en Allemagne, en Suisse. » Ce qui compte, c’est I'intérét de 1’enfant. Vous
vous inquiétez moins de ces pays et dites qu’il faut prendre exemple sur 1I’Espagne, mais il
faut pouvoir démontrer que ce pays a raison contre, par exemple, 1’Allemagne ; cela
demande de mobiliser des arguments et ce n’est pas facile.

S’agissant de 1’aspect moral que vous avez évoqué, nous sommes confrontés a un
dilemme entre ce désir tout a fait 1égitime des adultes et les besoins affectifs de 1’enfant,
pour lesquels la contribution des peres est reconnue par notre société, puisque 93 % de nos
concitoyens pensent que le pere est irremplacable et que ’homme et la femme sont
complémentaires. Je rappelle que notre systéme date du droit romain ! Ce n’est donc pas rien
d’affirmer en 2018 que nous sommes arrivés a la « fin de I’histoire », de regarder toutes les
sociétés avec une certaine condescendance en considérant qu’elles étaient dans 1I’égarement
et I’obscurantisme alors que nous détiendrions une lucidité supérieure et saurions, nous,
comment doit fonctionner une société.

Pourquoi toutes les sociétés ont-elles été fondées sur cette complémentarité de
I’homme et de la femme ? Lévi-Strauss et tous les anthropologues 1’ont montré : cette
complémentarité est consubstantielle a I’organisation de toutes les sociétés.
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M. Joél Aviragnet. En ce qui concerne la fonction du pere en tant que tiers, c’est lui
qui permet a I’enfant de se distancier de la mere et d’élargir son environnement.

Pensez-vous que seul le pere biologique puisse tenir cette fonction ? Les enfants ne
peuvent-ils pas trouver autour d’eux, dans leur entourage, des figures parentales pouvant
jouer ce role ?

Ne pourrions-nous pas réfléchir davantage a la question du tiers susceptible de jouer
ce role plutdt que d’en rester a la question du pere, car ce sujet revient de facon récurrente
dans les familles recomposées et pas uniquement dans des cas de conception par PMA ?

Mme Elise Fajgeles. Vous avez évoqué une éventuelle insécurité affective dont
pourraient souffrir les enfants issus de couples de femmes ayant recouru a la PMA. Vous
vous fondez sur I’évolution récente de la société pour mettre en valeur le réle du pere ; cela
montre bien que la société évolue dans un sens favorable.

Lorsque vous évoquez les questions malveillantes auxquelles les enfants pourraient
étre confrontés dans la cour de 1’école, cela me rappelle le cas des enfants de couples
divorcés, qui ont longtemps été mis au ban de la société alors qu’aujourd’hui ce sont souvent
les enfants de couples non divorcés qui sont minoritaires. Ainsi &tre ’enfant d’un couple
divorcé ne pose plus aucun probleme particulier, cela parce que la société a évolué et s’est
adaptée.

La France manque effectivement d’études destinées a mesurer les éventuelles
conséquences psychologiques sur les enfants du fait d’avoir pour parents un couple de
femmes ayant recouru a la PMA. Vous avez considéré que la loi créerait cette situation ; cela
ne sera pas le cas puisqu’il existe aujourd’hui dans les écoles de France des enfants nés de
couples de femmes, et j’ai recueilli des témoignages d’enfants parfaitement heureux et
vivant dans de telles familles.

Vous avez encore évoqué les tensions existant entre les valeurs, dont celle
d’universalisme. Cela signifie-t-il que vous placez cette valeur devant celle d’égalité des
familles ? Car il existe des couples de femmes mariées, qui font valoir leur droit 2 mener une
vie familiale normale et a avoir un enfant dans les mémes conditions que les couples
hétérosexuels qui peuvent faire appel a la PMA. C’est donc universalisme versus égalité !

Enfin, vous nous avez donné un petit conseil de stratégie politique en considérant que
nous risquions de faire le jeu des réactionnaires. Dans la mesure ou je fais de la politique
depuis quelques années, je me demande si leur céder ne constitue pas, au contraire, une
mauvaise solution ; pour ma part, je préfere les combattre.

M. Pierre Le Coz. On pourrait effectivement imaginer qu’un couple de femmes
fasse appel a un donneur, a un tiers ; des associations militent pour que des homosexuels
accedent a la parentalité. Mais peut-€tre pourraient-elles aussi proposer des choses a la
société, particulierement ce mode d’organisation consistant a ce que les couples de femmes
disposent, au sein d’une association, d’'un homme apportant des gametes. Je ne suis pas
défavorable a cette solution, car dans ce cas les choses sont claires : I’enfant n’est pas exposé
a une quéte de ses origines, qui représente tout de méme 50 % de son patrimoine génétique !
Comment ne pas voir une forme de violence dans le fait de priver un enfant de I’acces a son
géniteur ?

Je suis donc pleinement d’accord avec vous pour imaginer des solutions n’ayant pas
encore €té prévues.
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Par ailleurs, a plusieurs reprises j’ai entendu dire que si la France n’adapte pas sa
législation, les gens iront a I’étranger. Mais, et nous 1’avons constaté dans notre rapport fait
au Conseil d’Etat : le monde se rétrécit, par I'internet, par les voyages aériens 2 bas coiits,
par le paiement par carte bleue. La plancte n’est plus qu'un vaste village. Des lors, dire :
« Faisons-le chez nous, sinon les gens iront a 1’étranger » est sans portée puisque les
intéressés le feront de toute fagcon.

Quand bien méme nous autoriserions I’acces aux gametes dans notre pays, les gens
iront tout de méme au Danemark, en Belgique ou je ne sais ou parce que la liste d’attente y
sera moins longue, qu’ils pourront choisir la qualité du sperme, etc. : il s’agit d’un marché !
En tout état de cause, vous pouvez €étre rassurée : les gens iront a I’étranger. Le temps ou
nous étions clos dans nos frontieres et empéchions nos compatriotes d’aller a 1’étranger en
leur disant que I’on allait s’occuper d’eux est révolu.

Je pense d’ailleurs que les pays recevant la clientele francaise sont déja en train de
réfléchir a la facon de s’y prendre pour continuer a la séduire et a I’ attirer.

Vous avez, madame Fajgeles, évoqué le divorce, et vous avez raison de dire qu’au
départ cette situation était atypique et difficile a vivre pour les enfants ; depuis elle s’est
banalisée. Mais cet argument peut-il étre utilisé dans le cadre de ’homoparentalité¢ ? Allons-
nous considérer que, pour le moment, les gens sont plutdt hétérosexuels, et que dans dix ou
vingt ans la moitié de I’humanité sera homosexuelle ? Cela constitue une pure conjecture
dont nous ne savons rien.

On ne peut pas affirmer que les enfants concernés ne seront pas victimes de cette
marginalisation, puisque je crois que, dans toute société, pour des raisons purement
biologiques, 1’hétérosexualité primera toujours.

Mme Elise Fajgeles. Je raisonnais en termes d’acceptation par la société !

M. Pierre Le Coz. On ne peut pas mettre un policier derriere chaque enfant ou
derriere chaque personne ! Entre la fagcon dont les gens devraient se tenir et celle dont ils se
tiennent effectivement, vous savez qu’il y a souvent un abime.

Je le répete : I'enfant peut tout a fait s’en sortir, il peut mobiliser des ressources
argumentatives et dire qu’il aime ses parents, mais c’est 1a quelque chose de coliteux. Cet
enfant est a chaque fois obligé de se justifier et fait I’objet de quolibets, de petites remarques
déplacées, et je ne vois pas comment nous pourrons I’empécher. Le précédent du divorce ne
me parait donc pas susceptible d’éclairer le probleme de la marginalisation de 1’enfant congu
par PMA.

M. le président Xavier Breton. Merci pour vos propos, monsieur le professeur.
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Mme Anne-Marie Leroyer, professeure des universités (Ecole de droit de
la Sorbonne - Université Paris I)

Jeudi 6 septembre 2018

M. le président Xavier Breton. Monsieur le rapporteur, mes chers collegues, nous
accueillons maintenant Mme Anne-Marie Leroyer.

Madame, nous vous remercions d’avoir bien voulu accepter de venir échanger avec
nous. Vous étes professeure de droit privé a I’université Paris I Panthéon-Sorbonne et vous
avez également contribué, en tant que rapporteure, a la mission « Filiation, origines,
parentalité. »

Vous avez écrit plusieurs ouvrages, notamment sur le droit de la famille, des articles
sur le droit de la filiation, le don de gametes, etc. Votre implication dans les questions
relatives a la famille et a la procréation mérite que notre mission soit éclairée.

Je vous donne maintenant la parole pour un court exposé, qui se poursuivra par un
échange de questions et de réponses.

Mme Anne-Marie Leroyer. Monsieur le président, je suis trés heureuse et honorée
d’étre auditionnée aujourd’hui par cette mission d’information. La révision des lois de
bioéthique est évidemment un vaste champ de réflexion. Je voudrais, en tant que juriste et en
tant que civiliste, m’arréter plus spécialement sur des questions de droit, et en particulier de
filiation.

De multiples questions sont en chantier, comme 1’ouverture de I’assistance médicale
a la procréation ou I’établissement de la filiation des enfants nés par gestation pour autrui. Je
voudrais les aborder devant vous aujourd’hui.

Sur I’ouverture de I’assistance médicale a la procréation (AMP), vous avez déja di
entendre nombre d’arguments, dans un sens et dans un autre. Nous pourrons y revenir lors de
la discussion si vous le souhaitez, mais ce n’est pas sur le principe méme de 1’ouverture que
je voudrais appeler votre attention. Je voudrais plutét vous entretenir des conséquences
relatives a 1’établissement de la filiation et a I’acces aux origines personnelles, deux
questions qui reviennent dans le débat et qui, a mon avis, conditionnent fortement la question
méme de I’ouverture de 1’assistance médicale a la procréation, en particulier aux couples de
femmes et aux femmes célibataires.

On sait que I’établissement de la filiation a été précisé en 1994, dans le cadre de
I’ouverture de 1’assistance médicale a la procréation a des couples hétérosexuels vivants, en
age de procréer. Lors des débats, on s’est demandé si 1’on allait établir la filiation des enfants
ainsi nés de maniere spécifique, notamment lorsqu’ils étaient nés d’un don, ou si I’on allait
s’appuyer sur les principes existants d’établissement de la filiation — distinction des couples
mariés et non mariés ; établissement de la filiation maternelle par 1’accouchement ;
présomption de paternité pour le pere mari€ ; reconnaissance pour le pere non marié — ce qui
revenait a inscrire I’assistance médicale a la procréation dans le cadre d’une procréation
ressemblant a la procréation charnelle.

On s’est donc posé la question de savoir comment établir la filiation des enfants nés
d’un don. Et le principe qui fut discuté au cours des travaux préparatoires de la loi de 1994
était qu’il ne fallait pas trahir le secret.
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Le secret a été au coeur de toutes les regles juridiques posées en matiere d’assistance
médicale a la procréation avec don. Le secret du mode de conception visait a protéger le
secret de la stérilité et, en ’occurrence, a 1I’époque, de la stérilité du pere. Tout le systeme,
qu’il soit juridique — conditions d’acces, établissement de la filiation — ou médical, a été
orienté vers I'idée que le secret n’appartient qu’aux parents et que c’est a eux de dire
éventuellement a I’enfant comment il a été€ concu et s’il a été congu grace a un don. C’est
d’ailleurs la raison pour laquelle la médecine a accompagné le mouvement juridique. Je vous
rappelle que dans le mécanisme d’appariement des donneurs et des receveurs, on va jusqu’a
vérifier la compatibilité des groupes sanguins.

Le dispositif institué en 1994 était trés audacieux, mais tres respectueux du secret. Le
raisonnement était le suivant : peu importe que I’enfant soit né d’un don, ’homme marié sera
le pere par présomption de paternité, comme dans une procréation charnelle, et I’homme qui
n’est pas marié devra reconnaitre son enfant. N’oublions pas qu’en droit, la reconnaissance
est fondée sur I’idée que ’homme qui reconnait I’enfant est son pere biologique.

Tous les mécanismes qui ont été mis en place faisaient fi de 1’absence de lien
biologique du pere avec I’enfant, ce que personne, a 1’époque, n’aurait contesté. Cela
paraissait normal puisqu’il s’agissait 1a d’un secret, que les familles pouvaient ou non révéler
elles-mémes a I’enfant. Vu sous cet angle, comment contester un tel principe ? D’ailleurs,
encore aujourd’hui, les médecins insistent sur la nécessité de 1’appariement. Ils considerent
que ce n’est pas a eux de révéler I’existence d'un don lorsqu’ils prétent leur concours a une
procréation médicalement assistée (PMA). Or le défaut d’appariement permettrait a I’enfant
de savoir qu’il n’est pas issu biologiquement de ses deux parents.

L’établissement de la filiation, et méme de I’acces aux origines personnelles, a donc
été fondé€ sur I’idée du secret. C’est trés important pour connaitre toute la philosophie de nos
méthodes d’assistance médicale a la procréation, et des conséquences juridiques d’ouverture
et d’établissement de la filiation aujourd’hui. Cette philosophie repose sur le respect du
secret, et de la parole des parents aupres de I’enfant : ce serait un choix personnel, singulier,
sur lequel I’Etat n’aurait pas de controle.

Comme vous le savez, lors de la révision des lois de bioéthique en 2011, le débat a
été relancé, en particulier sur le point de savoir si ’on pouvait commencer a ouvrir la
question de I’acces aux origines personnelles. La réponse a été a nouveau négative, 1’'idée
demeurant que la stérilité du pere n’avait pas a étre révélée d’une maniere ou d’une autre.

Aujourd’hui, la question de 1’ouverture de I’assistance médicale a la procréation aux
couples de femmes ou aux femmes célibataires relance le débat du secret. Tout le monde
pense que si un enfant a deux meres, le mode de conception est de notoriété publique, y
compris pour I’enfant. Et par répercussion, on s’interroge alors sur les conséquences de cette
ouverture, du mode d’établissement de la filiation et éventuellement d’un principe d’acces
aux origines personnelles sur le couple hétérosexuel comme sur I’état du droit existant.

Deux voies se sont ouvertes dans la doctrine pour essayer de trouver des solutions,
des lors que 1’on ne s’interroge plus sur le principe méme de I’ouverture de 1’assistance
médiale a la procréation aux couples de femmes et aux femmes célibataires.

La premiere voie consisterait a mettre en place deux systemes différents. Cela peut en
rassurer certains, qui se diront ainsi que tout ne va pas étre bouleversé.

Pour les couples hétérosexuels, le systeme actuel demeurerait, sans que soient
modifiées les modalités d’établissement de la filiation. On réfléchira ultérieurement sur
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I’acces aux origines personnelles dans la mesure ou 1’on considere que c’est toujours un
secret de famille ; ainsi, I’enfant peut savoir comment il a été congu, mais il ne peut pas
encore connaitre 1’identité de son donneur.

Pour les couples homosexuels et les femmes célibataires, serait en revanche définie
une voie singuliere, spécifique d’établissement de la filiation. Dans cette perspective,
diverses propositions ont été faites.

Dans le cadre d’un couple de femmes, par exemple, la femme qui accouche serait
classiquement la mere de I’enfant, désignée dans l'acte de naissance comme celle ayant
accouché ; I’autre femme pourrait adopter I’enfant par une adoption simple ou le reconnaitre.
Si elle est mari€e, on pourrait créer une « présomption de maternité » comme c’est le cas
dans un certain nombre de droits comme le droit canadien. Bref, les solutions sont multiples.

La difficulté d’une telle approche est qu’elle amene a créer des modalités
d’établissement de la filiation différentes suivant 1’orientation sexuelle des parents. Or si I’on
est dans 1’idée qu’il doit y avoir égalité entre les parents quelle que soit leur orientation
sexuelle, la question de 1’établissement de la filiation ne saurait se poser en des termes
différents selon 1’orientation sexuelle des parents. Des lors, une deuxieme voie a été
proposée et soumise a la réflexion.

Cette seconde voie part de I'idée que 1’on ne doit pas instituer des modalités
d’établissement de la filiation différentes selon que les couples sont hétérosexuels ou
homosexuels. 1l y aurait d’ailleurs 1a discrimination en fonction de I’orientation sexuelle des
parents. Comment faire ?

Doit-on distinguer selon que le couple est marié ou qu’il ne I’est pas ? Cette question
se pose quelle que soit 1’orientation sexuelle des futurs parents. La encore, deux solutions
sont possibles : on distingue, ou on ne distingue pas.

La faveur accordée au mariage qu’est la « présomption de paternité », n’a guere de
sens dans I’assistance médicale a la procréation — elle pourrait y €tre une « présomption de
maternité » ; en effet, quel que soit I’engagement préalable des parents, mariage ou non
mariage, il existe a I’origine la méme intention d’avoir des enfants.

Pour autant certains droits ont adopté une solution qui consiste a traiter de la méme
maniere les parents, qu’ils soient hétérosexuels ou homosexuels, et a distinguer, en revanche,
selon qu’ils sont mariés ou qu’ils ne le sont pas : s’ils sont mariés, la femme qui accouche est
la mere de I’enfant, et le conjoint est réputé étre 1’autre parent de I’enfant par présomption.
C’est admis dans un certain nombre de droits. Donc, on crée toujours une faveur au mariage.
Et pour les parents qui ne sont pas mariés, la femme qui accouche est la mere de I’enfant ; le
pere reconnait I’enfant ; 1’autre mere reconnait I’enfant. C’est une solution possible. C’est
une maniere de continuer a distinguer, pour 1’assistance médicale a la procréation, entre le
mariage et I’absence de mariage. Cela peut paraitre aujourd’hui curieux, compte tenu de
I’engagement des parents dans les deux cas.

Certains auteurs vont au-dela, considérant qu’il n’y aurait pas lieu, pour I’acces a
I’assistance médicale a la procréation, de distinguer selon que les parents sont mariés ou non,
I’engagement des parents étant le méme dans les deux cas — et c¢’est d’ailleurs pourquoi on a
supprimé, pour le couple non marié, la condition de délai, qui était censée Etre une
confirmation de la solidité de leur engagement dans cette hypothese. Mais alors, quelle
solution proposer ?
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Avec Mme Iréne Théry, nous avons beaucoup réfléchi a cette question dans le cadre
de notre groupe de travail. Et nous avons pensé qu’en réalité, il ne fallait pas distinguer, a
I’évidence, selon I’orientation sexuelle des parents, ni distinguer selon que les parents sont
mariés ou qu’ils ne sont pas mariés. En conséquence, nous avons considéré que les deux
parents, quel que soit leur sexe, quel que soit leur statut matrimonial, devraient formaliser
leur engagement d’avoir 1’enfant par un acte de volonté. C’est la volonté qui ferait la filiation
dans I’assistance médicale a la procréation, en particulier avec don.

Il s’agissait donc de trouver un cadre juridique a cette volonté. Un cadre juridique
existe déja aujourd’hui pour 1’adoption et la reconnaissance, ou encore, si I’on veut, pour la
possession d’état. En 1’occurrence, il nous a semblé qu’utiliser 1’adoption dans cette
hypothese constituerait — et j’en reparlerai pour la gestation pour autrui — un détournement
de la procédure et de la philosophie de 1’adoption classique qu’il est important de maintenir,
a savoir : trouver une famille a un enfant qui n’en a pas.

Nous nous sommes donc demandé€ si I’on pouvait mettre en place une forme de
reconnaissance anticipée. C’est ce sur quoi nous nous sommes accordés dans ce groupe de
travail. Nous n’avons pas appelé le procédé d’établissement « reconnaissance », parce que
cela aurait introduit une confusion avec la reconnaissance actuelle, qui repose sur I’'idée que
I’enfant est bien issu biologiquement de celui des parents qui le reconnait. Nous avons donc
appelé cette modalité d’établissement « déclaration commune anticipée de filiation », 1’'idée
étant que les deux futurs parents se présentent.

Par exemple, aujourd’hui, lorsque les parents veulent avoir acces a 1’assistance
médicale a la procréation, ils doivent donner leur consentement a 1’opération devant le
notaire. Nous pensons qu’ils pourraient donner leur consentement pour dire qu’ils sont
d’accord pour participer a cette opération, mais aussi pour accueillir I’enfant a naitre. Cette
déclaration anticipée de filiation pourrait étre la méme qu’il s’agisse de deux femmes ou de
parents de sexe différent, et qu’ils soient ou non mariés.

Cette déclaration de filiation, faite par les deux parents, ou éventuellement par la
femme célibataire, serait ensuite portée sur 1’acte de naissance de I’enfant, et établirait la
filiation a I’égard des deux parents qui se sont engagés dans le processus d’assistance
médicale a la procréation. C’est une forme de reconnaissance anticipée — que 1’on n’a pas
appelée reconnaissance pour les raisons que je vous ai indiquées. Mais le principe est que
dans cette hypothese, la volonté doit primer.

Immédiatement, nous nous sommes demandé si nous n’avions pas créé, ce faisant,
plus de difficultés qu’il n’y en avait auparavant. Le fait de mentionner une déclaration
anticipée de filiation, comme procédé sui generis d’établissement de la filiation sur I’acte de
naissance, allait nécessairement permettre a l’enfant de savoir qu’il était issu d’une
procréation médicalement assistée avec don, cette modalité d’établissement de la filiation
étant réservée a cette hypothese d’assistance médicale a la procréation. Et cela nous a semblé
presque dirimant au regard de ce que tout un chacun a a I’esprit : le respect de la vie privée.

Nous nous sommes alors interrogées sur la nature des mentions portées sur les actes
de naissance, sur les actes d’état-civil, sur ce qui était communiqué a des tiers et sur ce qui
était réservé aux intéressés, et éventuellement aux parents. Or les dispositions relatives aux
actes d’état-civil ne sont pas si claires que cela, ni méme tres cohérentes.

On constate, pour donner un exemple connu, que lorsqu’un enfant est adopté, le
jugement d’adoption est mentionné en marge de 1’acte de naissance. Si I’enfant demande la
copie intégrale de son acte de naissance, il prend connaissance de I’existence de I’adoption.
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Il ne sait pas, toutefois, quels €taient ses parents d’origine, puisqu’on y fait seulement
mention du jugement. En conséquence, les tiers qui demanderaient copie intégrale de 1’acte
de naissance — et Dieu sait qu’en pratique, en dépit des textes, cela se fait — ont connaissance
de I’existence de 1’adoption, en dépit du principe de respect de la vie privée.

J’ai rappelé cet exemple parce que, en réalité, la question n’est pas nouvelle : elle se
pose déja avec I’adoption, et elle se posera a 1I’évidence dans I’hypothése que nous avons
proposée, avec 1’assistance médicale a la procréation pour les couples de femmes si 1’on
choisit cette modalité d’établissement de la filiation.

Est-il normal que des tiers puissent savoir que I’enfant a été adopté ou qu’il a été issu
d’un don parce que, sur I’acte de naissance, il sera marqué: jugement d’adoption, ou
déclaration anticipée de filiation, ou volonté des parents, ou que sais-je, quel que soit le
procédé que I’on retiendra ? Nous avons pensé que non, évidemment, et considéré que la
copie intégrale des actes de naissance ne devrait pas €tre communiquée aux tiers, en dehors
d’hypotheses extrémement précises et limitées — que nous avons décrites, et sur lesquelles je
pourrai revenir si vous le souhaitez. Cela veut dire que si nous avions, dans la vie courante,
besoin d’établir notre filiation ou de prouver notre identité, nous pourrions communiquer —
comme aujourd’hui — des extraits avec filiation ou sans filiation qui ne mentionnent pas, en
marge, tous les changements relatifs a 1’état civil. La vie privée des intéressés serait protégée
— non seulement, d’ailleurs, dans le cadre de 1’assistance médicale a la procréation, mais
aussi dans le cadre de 1’adoption, ce qui n’est pas le cas aujourd’hui.

La dernicre observation que je voudrais faire est relative a 1’acces aux origines
personnelles. On a le sentiment, et c’est une autre conséquence de 1’ouverture de 1’assistance
médicale a la procréation aux couples de femmes et aux femmes célibataires, que cette
question se pose de maniere nouvelle : I’enfant ayant deux meres, il risque de s’interroger
davantage — ainsi que les tiers — sur 1’identité de son géniteur. Mais pourquoi est-ce que ce
serait plus prégnant dans cette situation ? Le débat est ouvert depuis des années. Considérer
aujourd’hui que l'ouverture a [’acces aux origines personnelles est une conséquence
nécessaire de 1’ouverture de 1’assistance médicale a la procréation aux couples de femmes,
c’est occulter le débat qui a eu lieu auparavant sur cette méme question pour les enfants issus
d’un don de gametes a un couple hétérosexuel. Cela fait longtemps que certains réclament
cette ouverture.

J’insiste sur ce point parce que je pense que se focaliser sur le fait que 1’enfant ait
deux meres pour dire que, nécessairement, il va vouloir connaitre davantage que les autres
ses origines personnelles — ce que I’on entend parfois — fausse le débat. La question est la
méme pour les enfants issus d’un don, qu’ils soient issus de parents hétérosexuels ou de
parents homosexuels. Le débat est récurrent. Donc, il n’y a pas plus d’arguments en faveur
de l'acces aux origines personnelles lorsque les parents forment un couple homosexuel que
lorsqu’ils forment un couple hétérosexuel. Je crois que ce n’est pas cela I’argument.

L’argument est différent: il repose effectivement sur une quéte singulicre, sur
laquelle le juriste n’a guere de mot a dire. C’est la raison pour laquelle je m’arréterai la. Je
pourrais citer quantité d’arguments qui sont invoqués dans ce débat, comme la baisse du
nombre de dons, etc.

Ce n’est pas une question juridique. La question juridique essentielle sur 1’acces aux
origines personnelles, c’est la distinction de ’acces aux origines personnelles et de la
filiation. Mais qui fait encore la confusion aujourd’hui ? Qui prétend aujourd’hui que
I’enfant aura plusieurs parents, si ce n’est dans le vocabulaire commun ? Le juriste, pour sa
part, est parfaitement averti que ce n’est pas une question de filiation. C’est la seule chose
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que le juriste puisse dire sur cette question d’acces aux origines personnelles. Le reste n’est
pas juridique.

M. Jean-Louis Touraine, rapporteur. Merci treés vivement pour cet éclairage. Vous
nous avez rappelé I’importance qu’il y avait, notamment dans certaines sociétés, de garder le
secret sur la stérilit€ du pere. Et il est vrai qu’il est temps de surmonter ces « secrets de
famille » qui ont fait tant de mal, parce que non affrontés par les familles elles-mémes.

Une autre question se pose pour les enfants nés de gestation pour autrui (GPA):
I’établissement de leur filiation avec les parents d’intention. Plusieurs d’entre nous
souhaitent des aménagements, afin que les droits des enfants soient identiques, quels que
soient les parents, hétérosexuels ou homosexuels, mariés ou non, parce que l’enfant ne
choisit pas, quel que soit le regard que les autres peuvent porter sur certaines situations.
L’intérét de I’enfant — établissement de sa filiation, acceés aux droits — est pour nous
prioritaire. J’aimerais donc savoir — de fagon un peu plus précise que ce que nous avez déja
dit — tout ce que nous devons changer dans le droit actuel pour nous conformer au schéma
que vous nous avez indiqué. Quelles en sont toutes les conséquences ? Quelles modifications
prévoir ?

Ensuite, je voudrais évoquer un point que vous avez-vous-méme traité a diverses
reprises, concernant les enfants nés de GPA. Vous avez dit que la Cour européenne des
droits de I’homme (CEDH) avait condamné la France parce qu’elle n’accordait pas une
reconnaissance de filiation satisfaisante a ces enfants. Vous avez précisé que dans ses
attendus, la Cour indiquait que cette non-reconnaissance de la filiation des enfants a 1’égard
de leurs parents d’intention était contraire a l’article 8 de la Convention européenne de
sauvegarde des droits de I'homme et des libertés fondamentales. Cette absence de
reconnaissance porterait atteinte a I’identité méme des enfants. Dans leur intérét, il
conviendrait de corriger cette situation. Pouvez-vous nous donner quelques indications ?

Vous avez par ailleurs remarqué que ceux qui refusent — méme s’il y en a peu — cette
reconnaissance de filiation avec les parents d’intention aux enfants nés de GPA utilisent
I’argument selon lequel cela entrainerait une augmentation du recours aux GPA a I’étranger.
Et vous donnez I’exemple de I’Espagne qui, il y a deux ou trois ans, a donné la possibilité de
reconnaitre une telle filiation a ces enfants alors que la GPA restait interdite, sans qu’on ait

observé d’augmentation du recours a cette pratique de procréation. Une telle crainte ne
semble donc pas confirmée dans les pays qui ont progressé dans ce sens.

Nous n’envisageons pas de légiférer sur la GPA elle-méme. Mais ne serait-ce que
pour I'intérét de la discussion, pourriez-vous compléter votre pensée concernant la GPA
« éthique », que vous appelez « altruiste » ? Vous considérez que méme s’il n’y a pas de
commercialisation, ni de rémunération, il y a une dette en cas de GPA altruiste, dans la
mesure ou celle-ci est, en définitive, un don de la mere porteuse. Or une dette se paie. Pour
autant, dans un don d’organes, il y a bien don. Ce don est gratuit, et il n’y a pas de dette.
Pourquoi y aurait-il une différence entre la GPA et les dons d’organes ? La personne qui
donne son rein a un proche, par exemple, le fait sans attendre aucune compensation, sans
avoir le sentiment de I’existence d’une dette.

Mme Anne-Marie Leroyer. Sur I’ouverture de la gestation pour autrui et I’existence
d’une gestation pour autrui éthique, les propos que vous avez rapportés concernant
I’existence d’un don et d’une dette ne sont pas les miens, mais j’en discuterai avec plaisir.

On pourrait argumenter a I'infini pour ou contre I’ouverture de la gestation pour
autrui. Parmi les arguments développés, deux reviennent régulierement en droit francais :
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I’indisponibilité du corps humain et de I’état des personnes, ainsi que la dignité. Ceux qui
sont opposés a la consécration de la gestation pour autrui, tout comme ceux qui y sont
favorables, invoquent la dignité, mais la discussion entre les deux camps est impossible car
ils n’ont pas la méme conception de ce terme. Pour le premier, elle est objective et abstraite.
Cette conception essentialiste, de philosophie morale, avance que 1’humain peut décider pour
I’humain de ce qui est digne, de ce qu’il peut faire ou ne peut pas faire. Ceux qui retiennent
cette définition estiment que les femmes ne peuvent pas porter un enfant pour le compte
d’autrui sans porter atteinte a ce principe.

Le second camp a une conception plus concrete de la dignité: dans un cadre
prédéterminé, tout un chacun peut apprécier ce qu’il est possible de faire. Cela
s’accompagne de 1’idée qu’il faut permettre aux femmes de décider pour elles-mémes, cette
dignité s’accompagnant d’une forme d’acceptation de leur autonomie personnelle, quelles
que soient les modalités par lesquelles les femmes entrent dans ce processus — gratuitement,
de maniere rémunérée, qu’il s’agisse d’un premier enfant, qu’elle décide de le garder, ou pas.
En conséquence, le débat est sans fin car s’affrontent deux conceptions tres différentes de la
dignité, aux conséquences elles-mémes tres différentes...

S’agissant de la consécration d’une gestation pour autrui éthique, je n’ai pas le méme
avis qu’Iréne Théry et cela apparait dans notre rapport. En effet — et permettez-moi de vous
donner humblement mon avis personnel, elle ne me parait pas encore envisageable en droit
frangais, compte tenu d’un contexte international dans lequel il est urgent de protéger les
femmes de [I’exploitation qu’elles subissent. Ma position n’est ni essentialiste ni
autonomiste, mais médiane : effectivement, une femme peut porter un enfant pour une autre ;
cela releve de I’éthique et de la dignité. Mais cela ne peut avoir lieu n’importe comment et
n’importe quand. Or tant qu’au niveau international, nous n’aurons pas réglé le probleéme de
I’exploitation des femmes, nous ne pourrons consacrer la gestation pour autrui dite
« éthique ».

Vous m’avez également interrogée sur 1’établissement de la filiation de ces enfants.
Beaucoup d’arguments s’y opposent. Vous les avez soulevés, monsieur le rapporteur,
notamment la crainte que 1’admission de I’établissement de la filiation des enfants ainsi
congus fasse fi du principe d’interdiction générale et conduise a une ouverture plus large.
Contre cette idée, nous pourrions effectivement avancer les statistiques espagnoles, belges
ou d’autres pays, ou la consécration de la filiation n’a pas accéléré le recours a la gestation
pour autrui, d’autant que le lien ne m’apparait pas évident.

Mais les statistiques n’ont que valeur de statistiques... L’argument principal en
faveur de I’établissement de la filiation de ces enfants, c’est I'intérét des enfants, qui doit
primer. La encore, deux conceptions différentes s’invitent dans le débat. S’agit-il de I’intérét
des enfants déja nés ? Dans ce cas, il faut bien évidemment leur attribuer une filiation, une
tutelle ne représentant pas du tout la méme chose du point de vue de I’identité de 1’enfant.
Dans ce cadre concret, la réponse est positive. Ce n’est pas le cas si I’on considere 1’intérét
des enfants abstraitement. Comme le rappelle ma collegue Muriel Fabre-Magnan, 1’intérét
objectif d’un enfant est de ne pas €tre considéré comme une chose qui peut étre échangée ou
vendue, qui peut faire I’objet d’'une marchandisation. La considération abstraite de 1’intérét
des enfants s’oppose alors a I’établissement ut singuli de la filiation. La position essentialiste
— dignité abstraite et pas d’établissement de la filiation — s’oppose a une position plus
conséquentialiste — qui est la mienne : soyons pratiques ; ces enfants existent, ils sont nés, ils
sont vivants et ont besoin de parents. Il faut donc établir la filiation. En philosophie morale,
on regarde toujours quelles sont les moins mauvaises conséquences. Pour la société, il
s’agira que la filiation soit établie a I’égard des deux parents.
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Par ailleurs, ce n’est pas parce que 1’on consacre la filiation et que 1’on préserve
I’intérét des enfants — d’ailleurs garanti par toutes les conventions internationales — que 1’on
remet en cause le principe d’interdiction de la gestation pour autrui.

Enfin, puisque je suis membre du Comité de défense des droits de 1’enfant aupres du
Défenseur des droits, je rappellerai la position sur cette question : protégeons ’intérét des
enfants ! Or, sans nul doute ni discussions possibles, il est de 1’intérét des enfants que la
filiation soit établie a I’égard des deux parents.

Comment ? Les décisions de la Cour européenne des droits de I’homme avancent
avec ambiguité sur la question de 1’identité et beaucoup s’interrogent sur le sens du « en
particulier » présent dans ses décisions : cela nous contraint-il a retenir 1I’établissement de la
filiation a 1’égard du peére — car c’est le pere biologique — mais a ne pas consacrer
I’établissement de la filiation a 1’égard de la mere parce qu’elle n’a pas accouché ? Je
caricature un peu, mais ce sont les termes de la discussion.

Sans doute la Cour a-t-elle initialement laissé le champ ouvert : la question de la
protection de I’identité de I’enfant comme élément de la vie privée, sur le fondement de
I’article 8, s’est posée plus spécialement a I’égard du pere biologique. En conséquence, dans
les modalités d’établissement de la filiation, notre jurisprudence interne effectue une
distinction claire entre le pere et la mere d’intention. Sur le fondement de 1’article 47 du code
civil, la Cour de cassation permet une transcription partielle des actes de naissance établis a
I’étranger si la filiation paternelle est biologique, interdisant la transcription de la filiation si
la mere d’intention est mentionnée dans 1’acte de naissance car, comme elle n’a pas
accouché, ce serait contraire a 1’article 47. En revanche, la transcription est totale si le pere
censément biologique et la femme qui a accouché de 1’enfant sont mentionnés sur 1’acte de
naissance.

C’est évidemment tout a fait dommageable pour I’enfant, pour plusieurs raisons.
Dans I’hypotheése d’une transcription totale, I’enfant va étre rattaché a une femme qui ne va
pas s’occuper de lui — la gestatrice. Dans le cas d’une transcription partielle, il faudra trouver
une solution. La Cour de cassation indique qu’il faut passer par 1’adoption de 1’enfant du
conjoint, ce qui suppose que les parents soient mari€s. En effet, si I’adoption de 1’enfant du
concubin est possible, elle conduit a un transfert d’autorité parentale a 1’adoptant, sans
délégation-partage possible, ce qui est contraire a 1’objectif recherché.

En conséquence, en I’état du droit positif, la transcription est autorisée pour le pere si
c’est le pere biologique. Ensuite, la mere d’intention doit adopter I’enfant, ce qui suppose
qu’elle soit mariée avec le pere biologique. Cela crée donc une distinction entre parents
mariés ou non et, surtout, selon que le parent d’intention est le parent biologique de I’enfant
ou non et sans considération du fait que la mere d’intention puisse €tre la mere génétique de
I’enfant et ne pas avoir accouché de cet enfant.

La confusion est donc totale sur ce qu’est la filiation ! Mais, surtout, cette
jurisprudence est dangereuse car elle focalise la transcription sur I’idée que le pere est le pere
biologique de I’enfant. Depuis quand reconnait-on les filiations uniquement parce qu’elles
sont biologiques ? Si I'intérét de I’enfant est d’avoir deux parents, seule la transcription
intégrale de 1’acte de naissance est une démarche efficace et adaptée.

Dans cette hypothese, y a-t-il lieu de faire une différence entre le pere et la mere
lorsque les deux parents d’intention ont eu recours a une gestation pour autrui ? Cela revient
a sanctionner les femmes stériles — elles ont eu recours a ce tiers parce qu’elles le sont — en
leur notifiant qu’elles ne pourront pas étre meres par transcription. C’est la double peine !
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Non seulement on ne les autorise pas a recourir a une gestation pour autrui — ce point est
considéré pour I’heure comme non discutable — mais, en plus, on les sanctionne de cette
stérilité en leur rappelant qu’elles ne sont pas mere de I’enfant et qu’elles doivent donc
I’adopter. Quelle est la cohérence juridique, notamment par comparaison avec la procréation
médicalement assistée ? Dans ce dernier cas, on ne dit surtout rien et on agit comme s’il
s’agissait du parent biologique. Cela me semble vraiment discutable. Avec d’autres
collegues, je suis donc extrémement favorable a la transcription totale de 1’acte de naissance
de I’enfant sur les registres d’état civil. Il est possible d’interpréter I’article 47 du code civil
de telle sorte qu’il n’y ait pas de fraude a 1’adoption.

Mme Agnes Thill. Je vous remercie pour cet exposé tres clair. Certes, 1I’enfant congu
avec le sperme d’un donneur doit trouver du sens. Mais le sens suffit-il a la vie ? Ne doit-il
pas également y trouver de la joie ?

J’entends les arguments : les humains — qui ne sont pas égaux physiquement, mais en
droit — devraient avoir un égal acces a ce progres et a cette technique scientifiques. Mais il ne
s’agit pas d’une technique comme une autre, puisqu’une tierce personne est en jeu. Cela
nous donne-t-il le droit d’avoir un enfant, selon notre désir ? Un tel droit a 1’enfant existe-t-
il ? Je me pose la question, j’avoue que d’autres me 1’ont posée et que je n’ai pas de
réponse... Dans un couple hétérosexuel, la médecine répare, mais 1, ce n’est pas le cas.

M. Charles de Courson. Ne pensez-vous pas que la France est condamnée a
reconnaitre le droit de I’enfant a la connaissance de ses origines ? Dans cette hypothese,
quelles seraient les conséquences ? Sur ces sujets, n’est-il pas completement obsolete de
légiférer dans un cadre national ? Ne faudrait-il pas mieux le faire au niveau international,
par le biais d’une convention ?

Mme Marie Tamarelle-Verhaeghe. Nous sommes tres sensibles a la déclaration des
droits de I’homme et du citoyen, ainsi qu’a la non-discrimination, qu’elle soit liée au genre
ou a la génétique. L’évolution 1égislative de la PMA ne permettra-t-elle pas en réalité, sur la
base d’un désir d’enfant, d’accorder un droit li€ a une particularité biologique ? N’est-ce pas
un paradoxe en termes d’égalité entre les femmes et les hommes ? Quelles questions cela
pose-t-il a la loi ?

M. Jean-Francois Mbaye. Ma question prolonge celle de mon collegue Charles de
Courson. A plusieurs reprises dans ses décisions, la Cour européenne des droits de I’homme
a eu l’occasion de consacrer le droit pour les citoyens de connaitre I’identité de leurs
ascendants. A I’heure actuelle, deux affaires impliquant la France sont pendantes, qui
risquent de conduire a des condamnations de I’Etat, ainsi qu’a I’établissement d’une
jurisprudence, ouvrant la voie a des condamnations subséquentes.

De par son caractere général, la rédaction actuelle de I’article 16-8 du code civil
n’apparait pas adaptée a cette nouvelle réalité : elle ne tient notamment pas compte de la
relation tripartite qui existe entre le donneur, le receveur et la personne issue du don de
gametes. Que pensez-vous de ces carences juridiques ? Comment les combler ?

Par ailleurs, si le droit a I’acces aux origines était consacré pour les personnes issues
de dons de gametes, quels mécanismes juridiques pourraient opportunément encadrer
d’éventuelles dérives en termes de recherche des responsabilités civile ou pénale, au titre des
articles 311-19 et 311-20 du code civil ?
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Mme Anne-Marie Leroyer. Madame Thill, vous posez une question récurrente
quant au principe méme de 1’acces a I’assistance médicale a la procréation pour les couples
de femmes, mais également la question du désir d’enfant et du droit a I’enfant.

Le désir d’enfant n’est pas une question juridique. Le droit ignore bien volontiers le
«désir », contrairement aux psychiatres ou aux psychanalystes qui 1’abordent plus
volontiers. Le juriste est plutdt centré sur le droit. Vous avez donc bien formulé la question
parfois brandie comme un étendard contre les possibilités d’ouverture : en droit positif,
personne n’a «droit » a un enfant. Le droit a I’enfant n’existe donc pas et consacrer
I’ouverture de 1’assistance médicale a la procréation aux couples de femmes ne consacrera
pas un droit a I’enfant.

La question se pose de la méme facon dans le cas de 1’adoption : souvenez-vous des
débats liés a 1I’adoption lors du vote de la loi du 17 mai 2013 ouvrant le mariage aux couples
de personnes de méme sexe. Dé€ja, la question du droit a I’enfant avait été brandie contre
I’ouverture du mariage et de 1’adoption aux couples de méme sexe. Le Conseil
constitutionnel, amené a se prononcer sur la constitutionnalité de la loi, a bien rappelé dans
sa décision que 1’ouverture de I’adoption aux couples de méme sexe ne consacrait pas un
droit a I’enfant, car ces couples étaient soumis aux mémes conditions que les autres pour
adopter.

De la méme fagon, la loi posera des conditions a 1’ouverture de 1’assistance médicale
a la procréation aux couples de femmes et aux femmes célibataires, la condition supprimée
étant simplement celle de I’hétérosexualité.

Si la question que vous posez est essentielle, elle est politique et personnelle, et non
juridique : 1’hétérosexualité est-elle une condition juridique suffisante pour estimer que
I’ouverture de 1’assistance médicale a la procréation aux homosexuels consacrerait un droit a
I’enfant ? L’orientation sexuelle consacrerait une différence selon la nature du droit.

M. le président Xavier Breton. Mais il me semble que 1’on supprimerait également
les criteres médicaux, et non uniquement ceux liés a I’hétérosexualité. ..

Mme Anne-Marie Leroyer. J'y venais puisque Mme Thill a évoqué cet argument
médical et que vous avez bien voulu le rappeler, monsieur le président. Il est essentiel et sans
doute plus puissant que celui du droit a I’enfant. La encore, ce n’est pas un argument
juridique, mais médical.

Quel est le role de la médecine ? Dans la premiere hypothese, vous ’avez dit, on
vient « réparer quelque chose », I'infertilité étant « pathologique ». Le role de la médecine
est alors de soigner. A I’inverse, dans 1’ autre hypothese, I’infertilité n’est pas pathologique et
donc les médecins ne soignent plus. Cette argumentation est treés largement développée par
ceux qui posent la question du role de la médecine.

La médecine qui consiste a faire une distinction selon que Dinfertilité est
pathologique ou sociale n’a rien d’une médecine de convenance — comme on 1’entend
parfois. Les médecins le disent : aider les couples a avoir des enfants est également lié a la
politique nataliste. Par ailleurs, les médecins sont souvent plongés dans une situation plus
ambigué qu’elle n’y parait, notamment lorsque des couples hétérosexuels ne peuvent pas
avoir d’enfants, sans qu’aucune raison médicale ne 1’explique et qu’aucune infertilité
pathologique n’ait été constatée... Or, méme dans ces cas, ils leur donnent acces a
I’assistance médicale a la procréation. Il s’agit simplement de pallier une impossibilité de la
vie, pour une raison qu’on ignore.
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Placés dans cette situation, les médecins s’interrogent : devraient-ils refuser I’acces a
I’assistance médicale a procréation aux couples concernés, méme si c’est une toute petite
partie de leur activité, au motif que 'infertilité n’est pas pathologique ? Ou est la frontiere
entre le pathologique et le non pathologique, entre le « normal » et 1’« anormal » ? Michel
Foucault démontre tres bien dans L’histoire de la folie a I’dge classique qu’il n’y a pas de
normal et d’anormal. Il est difficile pour le médecin de savoir ce qui est pathologique et ce
qui ne I’est pas, comme pour I’individu de savoir ce qui est normal et ce qui ne I’est pas.

L’argument que vous avez avancé peut donc s’effacer dans le cadre d’une autre
conception de la normalité, du pathologique et du non pathologique. En conclusion, quand
on s’interroge sur le pathologique, le normal et I’anormal, on ne fait pas que discuter sur les
mots, méme si la critique est extrémement puissante.

M. de Courson m’a ensuite interrogée sur deux points, que je le prie de me rappeler.

M. Charles de Courson. La France ne risque-t-elle pas d’étre condamnée par la
Cour européenne des droits de ’homme sur I’'impossibilité faite a certaines personnes
d’accéder a leurs origines personnelles ? En conséquence, le temps n’est-il pas venu de créer
un droit pour les enfants de connaitre leurs origines et dans quelles conditions 1’encadrer ?

Mme Anne-Marie Leroyer. La Cour européenne des droits de ’homme a déja
confirmé a plusieurs reprises dans sa jurisprudence que le systeme francais d’acces aux
origines personnelles était proportionné au but poursuivi, en particulier pour les enfants nés
sous X. Je ne pense donc pas que nous puissions étre condamnés.

Faut-il 1égiférer pour consacrer 1’acces des enfants a leurs origines personnelles ?
Dans le rapport que j’ai rendu avec Iréene Théry, nous sommes extrémement favorables a
I’acces aux origines personnelles, non pas compte tenu de 1’évolution des techniques
modernes — génétiques notamment — mais pour des raisons d’identité personnelle, élément
mis en avant par la Cour européenne des droits de I’homme. Au regard de 1’analyse de sa
jurisprudence, comme de celle de la Cour de cassation, la notion d’identité personnelle est
tres large : elle recouvre notre état civil — notre identité « objective », notre filiation — mais
renvoie aussi a ce que tout un chacun ressent — son identité « subjective » et son désir de
connaitre ses origines. A I’avenir, il est probable que cette notion d’identité entendue 2 la
fois objectivement et subjectivement se renforce et que la CEDH évolue dans un sens
beaucoup plus strict. Elle condamnera alors les Etats qui n’admettraient pas I’acces aux
origines personnelles, sur le fondement de la consécration de plus en plus large de cette
notion d’identité subjective — ce que la Cour appelle '« acces a la connaissance de ses
ascendants ». 1l ne s’agit alors pas des ascendants au sens du droit de la filiation, mais des
géniteurs. La Cour fait de la connaissance des géniteurs une question d’identité personnelle.

L’évolution des techniques est évidemment trés importante, mais ce n’est pas parce
que des banques de données génétiques permettent d’apprendre ses origines sur internet que
le 1égislateur doit s’incliner et suivre ces évolutions technologiques. Ce n’est pas parce que
la technique permet une évolution que la loi doit I’autoriser. En revanche, I’évolution de la
notion d’identité pourrait bien nous y conduire si le besoin que tout un chacun ressent de se
connaitre, et donc de connaitre ses origines personnelles, se renforce.

M. Charles de Courson. Dans quel cadre ?

Mme Anne-Marie Leroyer. Vous avez fait allusion a une convention internationale.
Il est évident que ces questions doivent &tre abordées au niveau international. C’était 1’objet
de la conférence de La Haye qui a réfléchi a 1’élaboration d’une convention internationale
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visant a limiter ’acces des étrangers aux gestatrices des pays qui 1’autorisent, lorsque les
conditions ne sont pas éthiques. Des évolutions sont en cours, a I’instar de ce qui a été réalisé
pour I’adoption internationale. Cela ne réglera pas tous les problemes, mais peut en régler
beaucoup.

Notons par ailleurs qu’un certain nombre d’Etats ont fermé leurs frontieres a la
gestation pour autrui pour les personnes venant de pays tiers. Malheureusement, cela n’a pas
réglé le probleme, puisque les gestatrices ont été conduites par les personnes qui les
exploitent dans des pays limitrophes plus tolérants. Le probleéme a pour le moment
simplement été déplacé et I’exploitation des femmes est toujours aussi importante.

Madame Tamarelle-Verhaeghe, vous m’avez interrogée sur le désir d’enfant, mais je
n’ai pas saisi I’exacte portée de votre question.

Mme Marie Tamarelle-Verhaeghe. Je n’ai sans doute pas été claire. J’évoquais
I’égalité hommes-femmes. Les femmes ont beaucoup lutté pour cette égalité et elles le font
encore. Du fait de leur physiologie et de leur identité génétique, la société permettrait aux
femmes d’accéder a ’AMP de par la loi, alors que ce ne serait pas possible pour les
hommes. Ne faut-il pas traiter les deux simultanément, de facon a ce qu’il n’y ait pas de
discrimination induite par la génétique ?

Mme Anne-Marie Leroyer. La question que vous posez est trés importante car elle
concerne 1’égalité entre les couples d’hommes et les couples de femmes dans 1’acces a la
procréation. C’est d’ailleurs le contre-argument utilisé contre 1’ouverture de 1’assistance
médicale a procréation aux couples de femmes, au motif que, si on le fait pour les femmes,
on va devoir le faire pour les hommes, et donc ouvrir la gestation pour autrui, ce qui nous
entrainerait sur une pente fatale et aboutirait a ce que 1’on ne voulait pas.

Comme vous le savez, 1’égalité en droit est soumise a des conditions tres strictes. La
notion de discrimination ainsi interprétée, tant par le Conseil constitutionnel que par la Cour
de cassation, la Cour européenne des droits de I’homme ou la Cour de justice de 1’Union
européenne, répond a des conditions tres strictes.

Lorsqu’un controle de proportionnalité est opéré en matiere d’égalité ou de
discriminations, ces conditions sont rappelées. Quelle est la premiere condition ? Les
personnes placées dans des situations semblables sont-elles traitées de maniere
dissemblable ? En matiere d’acces médical a la procréation — qu’il s’agisse d’AMP ou de
GPA -, les couples de femmes et les couples d’hommes sont-ils placés dans des situations
semblables ? Si I’on considere que ces couples sont placés dans des situations semblables et
qu’ils sont traités de maniere différente, alors il y a discrimination.

Dans ce cas, il convient de se poser une deuxieme question : cette discrimination est-
elle proportionnée au but poursuivi ?

Dans le cas qui nous occupe, les situations sont-elles semblables ? On peut en douter.
Les situations ne sont pas semblables car, biologiquement, les personnes ne sont pas
semblables. On ne peut donc aller plus loin et dire que la consécration de I’AMP va conduire
a la consécration de la gestation pour autrui sur le fondement de I’inégalité.

Si tant est que ’on considere les situations comme semblables au regard de 1’égal
acces a la procréation — je ne crois pas du tout a cette interprétation, mais essaie d’aller au
bout du raisonnement — et que les couples sont traités de maniere différente, ce traitement
différent est-il proportionné, rationnel et justifié par rapport au but poursuivi ? La encore, la
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réponse est positive car le fait de traiter de maniere dissemblable ces deux catégories de
couples est justifié par rapport au but poursuivi. Quel est ce but ? En interdisant la gestation
pour autrui, on souhaite protéger les femmes et les enfants. Cette considération d’intérét
général, primordiale, justifie 1’inégalité de traitement.

Juridiquement, le raisonnement se tient dans les deux cas.
M. le président Xavier Breton. Madame la professeure, je vous remercie pour votre

disponibilité. J’ai privilégié les collegues qui n’avaient pu poser de questions lors de
I’audition précédente et prie les autres de bien vouloir m’excuser.
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M. Jacques Testart, biologiste
Jeudi 6 septembre 2018

M. le président Xavier Breton. Monsieur Testart, nous vous remercions d’avoir
accepté de venir échanger avec nous et vous prions d’accepter nos excuses pour le retard
avec lequel commence cette audition.

Ce n’est pas la premiere fois que le Parlement vous entend sur des sujets liés a la
bioéthique. Vous €tes bien connu, notamment pour étre, avec le professeur René Frydman, le
pere scientifique du premier bébé éprouvette né en France, en 1982. Vous vous étes
distingué de votre collegue en appelant a un encadrement des activités de recherche et en
dénoncant un « eugénisme mou, consensuel et démocratique ». Vous avez publié récemment
un ouvrage portant sur les enjeux liés au transhumanisme, un sujet que notre mission
d’information abordera également.

Apres avoir entendu votre exposé, nous engagerons un échange de questions-
réponses.

M. Jacques Testart. Je vous remercie pour cette invitation. J’ai eu ’honneur d’étre
auditionné de nombreuses fois ces trente dernieres années dans le cadre de 1’élaboration, puis
de la révision, des lois de bioéthique — sans grand succes 1égislatif, je dois le dire.

Je vous ferai part une nouvelle fois de mes réflexions et de mes propositions,
concernant 1’usage des technologies biologiques dans la procréation humaine.

Le don de gametes pose deux problemes : I’anonymat du donneur et son appariement
avec la receveuse.

L’anonymat du donneur a €té institué en France par les banques de sperme il y a plus
de quarante ans, puis entériné par les lois de bioéthique en 1994. Avec le recul, il apparait ce
qui était prévisible : des situations psychologiques insupportables, qui peuvent amener les
enfants a rechercher et a découvrir leur géniteur, en particulier grace a internet. Les
arguments pour le maintien de ’anonymat — menaces sur la paix des ménages, crainte de
raréfaction des donneurs — ne pesent rien au regard du but légal de I’'insémination avec
donneur (IAD), qui est de faire naitre un enfant disposant des mémes chances
d’épanouissement que tous les autres. Et la concession récente des banques de sperme
consistant a délivrer des données non identifiantes ne répond absolument pas a cet objectif.

Nos grands principes d’égalité et de « refus de toute eugénisme » sont aussi mis a
mal par I’assistance médicale a la procréation avec don de sperme — IAD ou fécondation in
vitro (FIV) avec donneur —, qui donne de facto aux praticiens la responsabilité de choisir le
pere génétique de I’enfant, c’est-a-dire d’abord de sélectionner les donneurs de sperme
potentiels, puis d’apparier chaque femme receveuse avec le donneur estimé le plus
compatible, a la fois pour sa ressemblance avec le pere social mais aussi pour éviter le cumul
chez I’enfant de certains facteurs de risques génétiques portés simultanément par les deux
géniteurs.

Ces opérations débordent les pratiques sociales usuelles pour le choix d’un
partenaire, auquel on ne demande pas un bilan médical. Elles reposent sur des criteres établis
par les banques de sperme elles-mémes et demeurent largement opaques. Ainsi, les
praticiens s’accaparent un pouvoir eugénique potentiellement sans limites, si la loi n’établit
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pas les regles nécessaires et suffisantes. Le développement rapide des identifications
génétiques par le séquencage des génomes, actuellement interdit en France mais accessible
par internet, devrait alimenter 1’eugénisme de tels appariements.

Contrairement a ce que beaucoup croient, ce n’est pas la violence autoritaire qui
caractérise 1’eugénisme, c’est la volonté plus ou moins consciente d’améliorer 1’espece.
Celle-ci est de plus en plus pressante dans la biomédecine, dont les moyens scientifiques,
techniques et économiques ont une puissance absolument inédite. Je rappellerai que le
Conseil d’Etat énoncait en 2009 que 1’eugénisme « peut étre le fruit d’une politique
délibérément menée par un Etat et contraire a la dignité humaine. Il peut aussi étre le
résultat collectif d’'une somme de décisions individuelles convergentes prises par les futurs
parents dans une société ou primerait la recherche de « ’enfant parfait » ». Nous y
sommes. ..

Avec le tri des embryons a l'issue de la FIV, via le diagnostic génétique
préimplantatoire (DPI), I’eugénisme nouveau, bienveillant et consensuel, que je combats
depuis longtemps, pourra se manifester pleinement. Le DPI permet la sélection anticipée des
personnes, finalité officiellement interdite par divers textes francais et internationaux. Ce
n’est qu'en jouant sur le stade précoce du développement, ou 1’on opere la sélection
humaine, que celle-ci est autorisée, c’est-a-dire avant que I’embryon ne devienne une
personne. La ségrégation de ces personnes potentielles, qui est donc celle des enfants a venir,
ne peut que s’intensifier avec les progres génétiques d’une part, et d’autre part avec la
révolution biologique qui devrait permettre de concevoir sans douleur, c’est-a-dire hors de
toute épreuve médicale, de tres nombreux embryons.

En effet, des résultats montrent chez la souris la possibilité de fabriquer des gametes
— spermatozoides ou ovules — a partir de cellules banales, des cellules de peau par exemple.
Il s’agit potentiellement d’une véritable révolution pour I’assistance médicale a la
procréation (AMP), puisque I’effectif des embryons produits pourrait étre treés largement
augmenté. Par ailleurs, ’obtention de ces nombreux embryons se passerait des épreuves
médicales imposées jusqu’ici aux patientes. Hors de toute intervention gynécologique,
I’engendrement procéderait exclusivement de la biologie cellulaire, jusqu’au transfert de
I’embryon in utero. Les conséquences de cette nouvelle forme de sélection humaine, qui
échappe a la coercition et a la violence qu’imposait I’eugénisme classique, sont variées et
potentiellement dramatiques, sans rapport avec celles de 1’avortement médical — interruption
médicale ou thérapeutique de grossesse (IMG ou ITG).

I1 faut comprendre que le DPI permet de choisir le « meilleur » enfant possible, alors
que 'IMG n’a pour but que d’éviter « le pire ». Aussi I’eugénisme de I'IMG se trouve-t-il
définitivement contenu par deux caractéristiques du foetus : le nombre — un seul est présent —
et le statut — il se trouve in utero. C’est une situation completement différente de celle du
DPI, qui intervient ex vivo et simultanément sur plusieurs embryons. De fait, le nombre
d’embryons disponibles apres FIV peut-étre tres élevé, alors que la demande du couple est
celle d’un enfant.

Cette évolution possible du tri des futurs enfants n’a pas été suffisamment bien
percue pour que le DPI occupe une place dans les débats en cours. Ainsi, dans la thématique
« embryon » des Etats généraux de la bioéthique de 2018, le Comité consultatif national
d’éthique (CCNE) ne situe la «tension éthique » qu’entre « le respect dit a I’embryon
comme personne potentielle et 'importance de poursuivre des recherches ». C’est tout.
Encore une fois, la sélection humaine basée sur le tri des embryons ne sera pas au
programme — en attendant que soit disponible le tri de milliers de caractéristiques génétiques
parmi des centaines d’embryons, c’est-a-dire la fabrication a la demande de tous les enfants.
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Car on voit mal ce qui empécherait les couples, y compris fertiles, d’accéder a cet
extraordinaire « saut évolutif ». D’autant que les colits engendrés seraient vite inférieurs a
ceux qu’imposent les « naissances malheureuses ». Alors, on énoncera doctement que la
science est encore une fois allée « plus vite que 1’éthique ».

En attendant, les indications du DPI se sont élargies en France, depuis les maladies
« particulierement graves » qu’évoque la loi de 1994, jusqu’au risque de telles maladies.
C’est dire que le DPI concerne potentiellement tous les géniteurs: nous portons tous
plusieurs facteurs de risque pour des maladies graves. Aussi I’ancien président de 1’Office
parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et technologiques — OPECST — vient-il de
demander 1’application du DPI a tous les embryons « a risque », ce qui peut viser tous les
embryons disponibles in vitro. En effet, le « dépistage d’un risque d’une particuliére gravité
du développement embryonnaire » que propose le député concerne potentiellement tous les
embryons, comme ceux qui seraient issus de couples dont la tentative précédente de FIV a
échoué — soit 80 % des couples —, mais aussi tout embryon montrant un aspect atypique, cas
fréquent qui n’exclut pas la naissance d’un enfant normal.

Affirmons-le : si la sélection vient a porter sur de trés nombreux embryons issus de
nombreuses personnes, elle aura vite en effet sensible sur le génome de I’humanité. C’est
seulement en limitant le DPI a la détection d’une seule mutation pour tous les embryons
d’un méme couple que 1’on pourrait en circonscrire 1I’eugénisme. Il s’agirait d’une restriction
1égislative, que je demande depuis bient6t vingt ans, et qui figurait dans les propositions des
citoyens a I'issue des Etats généraux de la bioéthique de 2009. Mais elle n’a pas été prise en
considération.

En I’absence d’interrogations sur les dérives du DPI, les débats, parfois délirants,
portent plutdt sur I’hypothese de modifier les embryons grace a de nouveaux outils. On parle
beaucoup de CRISPR-Cas9. Pourtant, la « crispérisation » semble loin d’étre maitrisée. Des
effets « hors cible » sont rapportés, ils sont imprévisibles et largement inexpliqués. De tels
effets de la modification du génome peuvent étre tolérables pour les animaux et les plantes,
quand des avantages productifs sont ainsi obtenus. Mais on congoit mal leur acceptation dans
notre espece, donc la faisabilité de I'« édition » du génome embryonnaire si la sécurité
absolue pour I’enfant ne peut étre certifiée. Aussi les discours abondants sur les pouvoirs
supposés des nouveaux « ciseaux moléculaires » occultent la réalité et les perspectives de
I’alternative, déja opérante, du tri des embryons.

Un mot sur le theme du « bébé a trois parents », ou la précaution devrait aussi étre la
regle. Les praticiens et les médias parlent de bébé a trois ADN pour qualifier I’enfant qui
hérite des ADN nucléaires de son pere et de sa mere et des mitochondries d’une donneuse.
Les résultats des premiers essais internationaux chez la souris et I’humain devraient
inquiéter, car ils révelent des aneuploidies, ainsi qu'une mixture d’ADN mitochondrial sain
et muté et des altérations métaboliques.

Par ailleurs, il faut noter que ce transfert de matériel nucléaire dans un ovule énucléé
correspond aux gestes nécessaires a la technique de clonage : ces manipulations deviennent
donc aussi I’occasion de mettre au point cette technique prohibée. Remarquons toutefois que
le clonage n’est prohibé en France que s’il a pour « but de faire naitre un enfant
génétiquement identique a une autre personne vivante ou décédée ». Or le matériel génétique
d’un embryon que I’on transfeére dans un ovule ne correspond a aucune personne « vivante
ou décédée ». Il semble alors que le clonage serait une pratique licite, pourvu qu’il soit
réalis€ avec un noyau embryonnaire. Notons que I’on retrouve ici la méme ambiguité
qu’avec I’eugénisme résultant de la sélection embryonnaire. Aussi, I'interdit 1égislatif devrait
porter sur 1’étre humain plutdt que sur la personne.
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Les recherches sur I’embryon ont été finalement autorisées sous la pression des
praticiens, qui les prétendaient nécessaires pour révolutionner la connaissance et les
pratiques médicales. En réalité, elles sont demeurées exceptionnelles, et leurs résultats ne
semblent pas répondre aux promesses. La loi pose en effet que la recherche sur I’embryon
doit étre « susceptible de produire des progrés thérapeutiques majeurs ». Méme dans les
pays ou I’encadrement est moins strict, comme la Grande-Bretagne, qui mene de telles
recherches depuis bientdt trente ans, elles n’ont pas apporté de réelle percée thérapeutique ou
scientifique. Par ailleurs, la recherche est freinée par I’impossibilité de connaitre la viabilité
et la normalité ultérieures des embryons qui ont été soumis a des études ou a des
manipulations, ce qui n’est actuellement possible que chez 1’animal. C’est certainement
pourquoi le comité d’éthique de 1’Institut national de la santé et de la recherche médicale
(INSERM) vient de franchir une étape décisive : il demande la possibilité de transférer in
utero I’embryon humain a I’issue des recherches — lesquelles sont alors qualifiés de « soins »
— car, justifie-t-il, la recherche « bénéficie directement a I’embryon lui-méme quand, dans un
deuxieme temps, il peut étre transféré dans 1’utérus a fin de gestation ». Cette considération
« compassionnelle » ouvre un nouveau champ pour la réification de I’embryon humain.

Je veux dire quelques mots sur les pratiques actuelles de la FIV. On assiste a une
escalade : I’AMP voit se développer des techniques de plus en plus intrusives, méme sans
raison objective. Par exemple, la FIV n’a pas de véritable indication médicale une fois sur
trois ; elle est aussi souvent I’occasion de pratiques inutiles, mais susceptibles d’effets
indésirables. D’ores et déja, les regles de précaution sont négligées dans la pratique
quotidienne de la FIV quand des risques épigénétiques sont délibérément mis en jeu : par
exemple quand les embryons sont cultivés in vitro plus des deux jours nécessaires et
suffisants, ou sont soumis a des stress variés. Ainsi, 1’éclosion assistée, la culture prolongée
ou la microcinématographie en continu sont des pratiques dont le bilan bénéfice-risque est
plus que douteux. Pourquoi I’Agence de la biomédecine recense-t-elle ces techniques,
qu’elle nomme « particulieres », plutdot que d’en exiger I’évaluation en termes
d’ « efficacité », de « reproductivité » et d’« innocuité », selon I’arrété du 18 juin 2012 ?

Je conclurai sur les Etats généraux de la bioéthique de cette année. Depuis les
discussions qui ont précédé les premieres lois de bioéthique en 1994, je n’avais jamais
constaté ce qui est arrivé lors des derniers Etats généraux : une telle offensive organisée des
défenseurs d’une science mythifiée, placée au-dessus des valeurs culturelles, le principe
cardinal d’indisponibilité des éléments du corps humain étant de plus en plus écarté au profit
du désir des personnes. En méme temps, les promesses transhumanistes contaminent les
institutions scientifiques et poussent a réhabiliter I’eugénisme qu’exigeraient la modernité et
la compétition économique. Cette déshumanisation de fait se trouve maquillée par la
novlangue de ses promoteurs et par leur prétention a maitriser les effets pourtant
imprévisibles des actes qu’ils proposent.

Aux fins de participation, le CCNE a constitué en 2018 un groupe dénommé « comité
citoyen », plutdt que « conférence de citoyens » comme le prévoit la loi de 2011. Cela
souleve une interrogation sur '« indépendance, le pluralisme et la pluridisciplinarité » de
cette procédure, en particulier sur le protocole permettant I’information contradictoire la plus
complete possible de ces citoyens. Par ailleurs, le CCNE s’est déja prononcé, par exemple,
en faveur de la « PMA pour toutes ». Cela questionne sa 1égitimité pour organiser avec
objectivité un débat citoyen.

Pourquoi la bioéthique ne prend-elle pas en compte la procédure des conventions de
citoyens, pour laquelle une proposition législative a été rendue publique il y a dix ans ? Dans
cette procédure, les jurés citoyens sont indépendants d’intéréts particuliers puisqu’ils sont
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issus d’un tirage au sort, suivi d’une vérification d’indépendance, puis de 1’aménagement
d’une diversité maximale. Ils sont completement informés puisqu’un comité de pilotage
pluriel assure le concours d’experts aux points de vue contradictoires, et que le processus se
donne le temps indispensable pour que se développe le débat interne au groupe. Ils sont
abrités des diverses pressions lobbyistes, puisqu’ils demeurent anonymes jusqu’au rendu de
leur avis, qu’ils rédigent eux-mémes. Surtout, ils sont portés a définir le bien commun grace
a la manifestation des vertus conjuguées de I’intelligence collective et de I’empathie, comme
le démontrent clairement les divers jurys de citoyens tenus dans le monde.

La question bioéthique n’est pas celle des petits pas, toujours justifiables parce qu’ils
ont I’évidence du bon sens: elle est celle de la limite. Dans certaines situations
conflictuelles, estime la juriste Mireille Delmas-Marty, la pondération est inefficace, seule
vaut « l’existence de bornes infranchissables ». Ce sont ces bornes qu’il faut rapidement
ériger. En effet, il n’y a pas de véritable construction éthique si tout changement consiste en
une permissivité progressive et indéfinie, par 1’addition de nouvelles exceptions a ce que 1’on
présentait auparavant comme une regle. La singularité francaise tant vantée ne serait alors
que la marque de notre retard sur ce que font déja nos voisins.

De plus, la réflexion ne devrait pas se limiter a des pratiques déja disponibles, alors
qu'un futur préoccupant se profile activement dans les laboratoires. Ne devrait-on pas
affronter en amont des situations plus ou moins imminentes concernant I’humanité — la
sélection humaine, 1’humanité augmentée, la conformité a des standards, les inégalités
biologiques — plutdt que focaliser le débat sur les exigences de quelques-uns avec la GPA ou
la « PMA pour toutes » 7 Comme si rien ne devait permettre de refuser tout ce qui est
faisable, selon une idéologie de puissance illimitée dont s’est emparé le transhumanisme.
Peut-&tre faudrait-il convenir qu’il existe des situations ou la biomédecine n’est pas la
meilleure réponse a tous les problemes que posent les difficultés de conception.

M. le président Xavier Breton. Merci, monsieur le professeur. Ma premiere
question porte sur I’infertilité, et son évolution qui va croissant : les recherches dans ce
domaine sont-elles suffisantes en France ? Quelle est votre position sur 1’autoconservation
des ovocytes et la légalisation de cette possibilité scientifique ? Enfin, avez-vous un
éclairage a apporter sur la question de 1I’'insémination post mortem, qui s’était déja posée lors
de la révision précédente ?

M. Jacques Testart. Les recherches sur I'infertilité sont a peu pres inexistantes. Il
existe tres peu de laboratoires qui se préoccupent de travailler sur le sujet et qui en ont les
moyens. On parle beaucoup des perturbateurs endocriniens : quelques recherches sont
conduites sur 1’animal, mais chez ’humain, c’est trés difficile. S’il est aisé d’étudier les
spermatozoides — ils sont produits chaque jour sans douleur par des hommes volontaires —, il
est plus compliqué de faire des recherches sur I’ovule, la cellule la plus rare du corps, et les
perturbations de I’ADN qui seraient apportées par des substances chimiques, entre autres. Il
est certain qu’il existe une carence dans ce domaine. Mon point de vue est qu’il faut
augmenter le nombre des recherches mais, avant méme d’obtenir des résultats, il faut
s’abstenir d’utiliser des substances dont on a de bonnes raisons de penser qu’elles sont
responsables d’infertilités animales et humaines.

Pour ce qui est de la conservation des ovules, mon avis est mesuré. On voit déja les
dérives aux Etats-Unis, ot cette technique s’est répandue. Aujourd’hui, elle constitue une
précaution en vue de la procréation, que prennent méme celles qui n’ont pas de raison d’étre
inquietes. C’est logique : il existe une offre technique, elle a un cofit, on s’efforce de
convaincre de plus en plus de monde. Il faut savoir par ailleurs que les chances pour une
femme autour de la quarantaine d’obtenir une grossesse grace a des ovules conservés ne sont
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pas tres élevées. Donneuse d’ovules pour elle-méme, en quelque sorte, il lui aura fallu subir
de nombreux traitements hormonaux et beaucoup d’interventions, lourdes, pénibles, pour
prélever les ovules destinés a la congélation. Cela vaut-il vraiment le coup ? N’a-t-on pas
créé une espece d’angoisse permettant de recruter des volontaires ?

Si la loi autorise cette technique en France, ce ne sont pas seulement les femmes
présentant les signes annonciateurs de la ménopause — raréfaction des ovules, cycles
perturbés — qui I’utiliseront, mais beaucoup d’autres. On verra la méme chose que pour les
FIV : des femmes parfaitement fertiles ou qui ont un petit probleme — peut-étre conjugal 7 —
passant par les artifices des biotechnologies. Il faudrait limiter ’'usage de cette technique a
des indications médicales tres strictes.

Il est drdle que seule I’insémination post mortem donne matiere a parler des dérives
de I’'insémination, alors qu’elles sont présentes dans la pratique de I'TAD au quotidien, avec
la sélection des donneurs et leur appariement avec les receveuses. Le risque eugénique
n’existe pas dans le cas de I'insémination post mortem — puisque c’est le sperme du
partenaire masculin qui sera utilisé. Ce sujet ne pose pas a mes yeux de probleme
fondamental, sinon qu’il peut étre débattu avec les psychologues, dans la mesure ou il peut
étre traumatisant pour I’enfant d’€tre né d’un mort, mais je n’ai aucune compétence pour en

juger.

M. Jean-Louis Touraine, rapporteur. Chacun le sait, vous étes le pere scientifique
d’Amandine, le premier enfant issu d’une fécondation in vitro en France. A ce titre, votre
parcours est tres proche de celui de Bob Edwards, lauréat du prix Nobel, dont les recherches
ont permis la naissance de Louise Brown en Grande-Bretagne. J’aimerais que vous
expliquiez comment vos positions sur la bioéthique ont pu étre a ce point opposées !

Tandis que Bob Edwards, décédé récemment, s’enthousiasmait pour toutes les
avancées scientifiques qui ne posaient pas de problemes éthiques nouveaux, vous avez
manifesté davantage de prudence a I’égard du progres médical, suggérant que la réflexion
bioéthique devrait conduire a des décisions a priori, avant méme que les progres ne soient
développés. Pensez-vous qu’il aurait été possible de réaliser des FIV dans I’espeéce humaine
si une réflexion bioéthique avait été menée sur cette hypothese au préalable ? Aurait-on
méme inventé la vaccination — une forme de transhumanisme — dans I’état d’ignorance ou
I’on se trouvait ? N’est-il pas un peu dangereux de vouloir définir la regle éthique opportune
a priori, avant que les progres ne soient développés ?

Si nous sommes tous d’accord pour privilégier ’hyperhumanisme sur quelque
transhumanisme effrayant que ce soit, il est peut-étre responsable de décider que la réflexion
bioéthique ne peut survenir que lorsque 1’on sait exactement de quoi est constitué le progres
proposé, quand les bénéfices et les inconvénients potentiels en sont connus. Conduire la
réflexion a priori, c’est risquer de porter un coup d’arrét au progres médical.

Par ailleurs, n’étes-vous pas embarrassé par le fait que 1’on utilise le méme terme,
« eugénisme », pour qualifier deux choses tout a fait différentes ? L’eugénisme d’Etat,
I’eugénisme de masse lié aux idéologies totalitaire du milieu du XX° siecle, I’eugénisme
auquel est associé le nom d’Alexis Carrel, qui a conduit a la stérilisation des femmes
présentant des troubles psychiatriques dans de nombreux pays, n’a rien de comparable a la
pratique du DPI, qui prévient des pathologies graves dans des cas individuels. Le DPI n’a
jamais évolué vers des choix de caracteres jugés positifs : personne ne I’a utilisé pour faire
naitre des enfants blonds aux yeux bleus. Faut-il user du méme vocable pour désigner deux
réalités aussi distinctes ?
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M. Jacques Testart. Effectivement, j’ai bien connu Bob Edwards. Ce qui nous
séparait déja a 1’époque, c’est que Bob Edwards était un scientiste, ¢’est-a-dire un homme
fasciné par la science, pensant que le sort de I’humanité ne pourrait changer que grace a la
science — comme énormément de gens en Angleterre, en France et ailleurs, encore
aujourd’hui. Cela n’est pas mon cas. Je ne suis pas antiscience, mais j’estime que 1’on doit
chaque fois s’interroger sur ce que 1’on appelle « progres ». Un progres, c’est ce qui permet
aux humains de vivre mieux, ce n’est pas le fait de réussir a implanter une nouvelle
technologie et de la vendre a beaucoup de monde.

A T1’époque, Bob Edwards voyait déja beaucoup plus loin. Il m’avait expliqué en
1978, au moment de la naissance de Louise Brown, que le but de la FIV n’était finalement
pas d’apporter une réponse a la stérilité, mais d’obtenir des embryons que 1’on pourrait
couper en deux pour créer de vrais jumeaux, dont I’un serait transplanté et 1’autre congelé —
J attire votre attention sur le fait que la technique n’existait pas encore — pour fournir des
« pieces détachées » de rechange, parfaitement compatibles. Il expliquait cela avec un
enthousiasme délirant.

L’idée est tout a fait intelligente d’un point de vue technique, bien plus que ce qu’on
appelle le clonage aujourd’hui. D’ailleurs, je pense qu’elle I’emportera un jour: les
médecins proposeront d’ici quelques années de couper les embryons en deux, sans que cela
ne présente de risque, pour constituer une réserve de picces détachées. C’est une idée qui
finira par passer, comme toutes les autres... personnellement, cela me révulse. Voila les
bases de mon différend avec Bob Edwards, comme avec beaucoup de mes collegues.

S’agissant de fixer en amont des regles d’éthique, je reviens aux travaux sur la souris,
dont je parlais tout a 1'heure, qui montrent la possibilité, non seulement de produire des
gametes, mais de fabriquer, avec ces gametes issus de cellules banales, des embryons qui
survivent et se reproduisent a 1'état adulte. Cela fonctionne donc, mé€me si c’est encore tres
rare. Il me semble que ce fait doit recevoir une interprétation éthique, parce que, bien
évidemment, la tentation d'utiliser cette technique pour l'espéce humaine surgira aussitot
qu’elle aura été reproduite chez deux ou trois mammiferes et qu’elle donnera des résultats
probants. Du fait que c'est faisable, le probleme se posera pour 1'espece humaine.

Quand je parle de réfléchir en amont et de poser les problemes d'éthique bien avant,
c'est a cela que je pense. Aujourd'hui, on devrait s'interroger sur le fait que, dans dix ans
peut-€tre, on aura la possibilité, avec trées peu de risques, de fabriquer des centaines
d'embryons pour chaque couple, sans passer par les étapes actuelles de la procréation
assistée. Cela me parait quelque chose de considérable, avec des conséquences absolument
énormes en termes d’eugénisme.

Vous avez demandé ce qui se serait passé si 1’on avait appliqué ce principe de
précaution — rendu aujourd’hui obligatoire, je le rappelle, a la suite de son inscription dans la
Constitution — au moment de concevoir la vaccination ou la FIV. Pour ce qui est de la
vaccination, je crois que cela n’aurait pas posé trop de problemes, dans la mesure ou la
balance entre les bénéfices et les risques était telle que cela revenait a offrir une chance a des
enfants qui, sinon, étaient condamnés a mourir. Sans doute cela aurait mérité d'étre discuté
démocratiquement, ce qui ne se faisait pas a 1'époque ; mais cela aurait pu passer, en perdant
un peu de temps, je le concede.

Pour ce qui est de la FIV, le processus aurait peut-&tre été un peu plus lourd. Par
exemple, je me suis souvent étonné de la chance que nous avons eue d'utiliser un milieu de
culture qui convienne a I'embryon humain, sans disposer, bien siir, de la moindre référence
puisque, par principe, on ne pouvait pas tester des embryons humains qui n'existaient pas, en
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les cultivant. Un milieu de culture, c'est une soupe tres compliquée, avec des dizaines
d'ingrédients, qui varie un peu selon les especes. Or on a repris ce qui avait servi pour la
fécondation in vitro chez la lapine — un milieu en vente dans le commerce sous le nom de
B2, produit par les laboratoires Mérieux — sans plus s'interroger, puisqu’on n'en avait pas
d'autre. C'était un milieu de culture qui convenait a des embryons de mammiferes et que, par
la suite, en 1’adoptant, les Anglo-Saxons ont appelé le French medium. Depuis lors, il y a eu
des changements, mais ce milieu a marché pendant tres longtemps, dans beaucoup de pays.

Quelle audace avons-nous eue ! On sait en effet maintenant que, par exemple, la
concentration de calcium ou de potassium dans un milieu de culture modifie les caracteres
du petit a la naissance. Sachant cela pour 1’animal, on pourrait s'inquiéter. Un chercheur de
I'Institut national de la recherche agronomique (INRA), M. Jean-Pierre Ozil, a montré qu'en
modifiant, chez la souris, le jour de la fécondation, pendant seulement quelques minutes, la
concentration de calcium ou de potassium, tout en restant a l'intérieur de normes convenues,
on modifie systématiquement le poids des petits a la naissance. Ce ne sont pas des
statistiques : c’est vrai dans cent pour cent des cas ! Si I’on avait su cela avant de faire la
FIV, on n'aurait pas osé la tenter. Mais comment aurait-on pu faire ? On aurait attendu que
les Chinois aient davantage d'audace, peut-étre...

On dit, sans doute a raison, que le principe de précaution est un frein a la recherche.
Mais il me semble que, dans cette période ou tout va tellement vite et ou 1I’on prend tellement
de risques, on a davantage besoin de freins que d'accélérateurs. C’est pourquoi je suis plutot
favorable a la slow science, comme disent les Anglo-Saxons, c'est-a-dire a une science qui se
développe lentement, qui perde un peu de cet esprit de compétition qui anime actuellement
les laboratoires et les entraine, de plus en plus, jusqu'a la fraude, ce qui est tres grave. Le
choix, a ce niveau-la, est politique. On n'a pas forcément intérét a pousser toujours plus vite,
pour que les choses arrivent.

Concernant le terme « eugénisme », vous avez raison de dire qu’il est ambigu. Je
I’utilise pour que les gens s’interrogent. Ils pensent aussitdt au nazisme, ce qui est idiot,
puisque le terme «eugénisme » a été inventé en 1880, bien avant l'arrivée d'Hitler au
pouvoir, et que l'eugénisme a été mis en pratique dés 1907, aux Etats-Unis d'abord, puis dans
beaucoup de pays d'Europe, dont 1'Allemagne. Avons-nous le droit d'utiliser ce mot-l1a ? Oui,
a condition de le redéfinir. On pourrait parler, comme le Conseil d'Etat, d'un eugénisme
d'Etat pour qualifier celui qui est autoritaire et d'un eugénisme individuel pour qualifier
l'autre. Cependant, on voit bien, comme le dit le Conseil d'Etat, qu’ils se rejoignent : il y a
une convergence des critéres qui fait que tout le monde, finalement, désire le méme bébé. Il
existe un archétype de l'enfant, peut-€tre pas parfait mais convenable, qui est largement
partagé.

Cela ne me géne donc pas d’utiliser ce terme, sans doute aussi un peu pour provoquer
et faire réfléchir, étant donné que personne n'en parle. Mais je rappelle toujours qu’il y a
plusieurs types d'eugénisme et que, s’il ne s'agit pas du tout d’un eugénisme autoritaire, mais
démocratique, mou et bienveillant, il n’en reste pas moins que c'est un eugénisme, c'est-a-
dire quelque chose qui a pour ambition d'améliorer l'espece humaine, ce qui nous fait
retomber dans tous les mythes du transhumanisme.

M. Jean-Francois Mbaye. Je souhaite tout d’abord vous interroger sur votre
perception de la finalité thérapeutique des actes de santé. A lire votre derniere publication
sur le transhumanisme et écouter vos prises de position, tres médiatiques, on s'apergoit que
vous étes farouchement opposé a toutes les velléités transhumanistes. Il n'est pas besoin
d'étre un professionnel de santé pour constater que les progres effectués en matiere médicale

atteignent aujourd'hui des sommets vertigineux. Eu égard a ces avancées, la question de
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l'opposition entre 1'homme réparé et 1'homme augmenté, qui s’est déja posée a de
nombreuses reprises par le passé, s'impose a nouveau au coeur du débat éthique. Pouvez-vous
nous dire s’il est possible de tracer une limite claire et objective entre ce qui releve de
l'augmentation, du transhumain, et ce qui releve simplement du médical ou du
thérapeutique ?

Par ailleurs, se pose la question de la gouvernance de la bioéthique et de la place de
lI'individu, de 'humain, en son sein. L'éthique a souvent été confisquée par les professionnels
et les décideurs. Or, la bioéthique étant 1'éthique du vivant, elle concerne chacune et chacun
d'entre nous. Vous semble-t-il opportun de repenser notre modele de gouvernance
bioéthique, afin de permettre aux individus d'y contribuer avec plus de force, a l'instar de ce
qui s'est fait durant les Etats généraux de la bioéthique ?

M. Jacques Testart. Réparer ou augmenter, c'est la question fondamentale que pose
le transhumanisme, puisque son ambition, tres clairement, est d'augmenter, c'est-a-dire de
donner a I'humain des capacités qu'il n'a pas naturellement, dans différents domaines : la
durée de vie, la santé, les capacités intellectuelles, la course a pied, tout ce que vous voulez.
J’ai été conduit a réfléchir a cette question apres avoir été attaqué plusieurs fois par des
personnes qui me disaient qu’alors méme que j’avais été ’'un des pionniers de la FIV, je me
contredirais maintenant en expliquant qu’il ne faut pas augmenter 'homme. Pas du tout ! J'ai
dit qu'il ne fallait pas augmenter I'homme, parce que la FIV n'est pas une augmentation de
I'humanité : c’est une procédure de type médical, c'est-a-dire qu'elle vient pallier une
insuffisance que manifestent non pas des individus mais des couples. C'est uniquement de la
médecine.

Cela ne modifie pas non plus les descendances, parce que de plus en plus de petits
nés de FIV auront eux-mémes besoin d'avoir recours a la FIV, parce qu'ils seront
certainement porteurs de tares transmises par leurs parents, ce qui est normal. C’est bien
ainsi, et cela n'a rien a voir avec le transhumanisme, parce que ca ne releve pas d’une volonté
d’améliorer l'espece. Ce serait le cas, en revanche, si I’on rendait obligatoire la fécondation
in vitro pour tout le monde, avec un tri des embryons. Mais il n’est pas impossible que cela
se fasse dans quelques dizaines d'années, au vu des progres technologiques et de la capacité
qu’ont les populations a accepter beaucoup de choses, pour peu qu’on les angoisse un tout
petit peu.

Laurent Alexandre, qui est le pape du transhumanisme en France, prétend que I’on
pourra redonner la vue a des aveugles, voire augmenter leur acuité visuelle au-dela de
l'acuité normale. Voila un cas ou la médecine interviendrait sur des individus, en leur
donnant des qualités que n’ont pas les individus normaux. Se poserait alors la question de
savoir s'il est 1égitime d’augmenter 1’acuité visuelle de gens qui ont une vue tout a fait
normale, parce qu’ils le demandent. Puisqu’on le ferait pour les aveugles, pourquoi pas pour
eux ? Cette question se posera dans bien d’autres domaines que celui de la vue.

C’est pourquoi, en effet, il faut completement revoir le modele actuel de la
bioéthique. Je ne crois pas qu’elle puisse, dans sa forme actuelle, répondre a tout cela : aussi
bien courir au devant des propositions techno-scientifiques que répondre a la demande
démocratique des populations. Les conventions de citoyens me paraissent vraiment 1'outil
idéal, au lieu de ces machines trés lourdes que sont les Etats généraux de la bioéthique et
leurs conférences de citoyens. Il serait bien plus simple d'organiser des conventions de
citoyens, procédures dans lesquelles les individus n'ont pas d'intérét particulier et sont
completement informés. L'expérience mondiale le prouve dans un tas de domaines, malgré
des carences procédurales que nous avons voulu compenser a la Fondation Sciences
Citoyennes, en inventant les conventions de citoyens, dont je vous parlais tout a 1'heure :
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celles-ci sont des conférences de citoyens rationalisées, selon des regles et un protocole qui
n'existent pas actuellement. De telles procédures permettraient d'y voir clair.

Vous me direz qu’il y a toujours un risque : si quinze ou vingt personnes tirées au
sort nous disent d’autoriser l'insémination post mortem, qu'est-ce que cela vaut par rapport a
I’ensemble de la population ? Mais ce n'est pas tant 1'effectif qui compte que les conditions
dans lesquelles se forge 1’avis des citoyens. Or elles sont vraiment différentes de celles qui
existent actuellement, aussi bien dans les référendums et les sondages qu’a l'intérieur du
débat public, ou beaucoup de gens vont pour exprimer un point de vue qui leur est personnel
et dont ils peuvent étre bénéficiaires.

Au-dela de la bioéthique et des techno-sciences, j'imagine, d’un point de vue
politique, que dans la démocratie a venir, on aura recours fréquemment a des conférences ou
a des conventions de citoyens multiples sur le méme sujet, simultanément, avec des experts
variés. Il y aurait un comité de pilotage différent pour chacune de ces conventions, des
citoyens différents et des experts différents. Elles se tiendraient simultanément pour
qu'aucune n'influence le résultat des autres.

Une fois venu le moment de rédiger les avis, il conviendrait de considérer comme
bon ce qui serait commun a toutes les résolutions des citoyens. Il y aura sirement des points
sur lesquels ils auront des divergences ; mais quand ils auront répondu exactement la méme
chose aux questions posées, pour moi, cela aurait quasiment force de loi. Evidemment, il
faudra passer par le Parlement. Les parlementaires seraient obligés de justifier toute
opposition a ce type de résolution completement démocratique et de prendre devant 1’avenir
une responsabilité qu'actuellement ils ne prennent pas vraiment, parce qu'ils recoivent des
informations qui ne sont pas forcément exactes ou completes.

M. Thibault Bazin. Monsieur le professeur, si I’on veut mieux encadrer la recherche
sur les embryons, quelle serait pour vous, biologiste, la limite du temps de culture in vitro,
des lors que les cellules souches reprogrammées permettent la recherche ? Pensez-vous
qu'on doive limiter la recherche utilisant les cellules souches embryonnaires humaines a
l'objectif de soigner 'embryon ? Est-ce qu'il y a pour vous des finalités justifiant d’autoriser
des modifications ciblées du génome ? Enfin, ne doit-on pas envisager la protection des
données génomiques, en les considérant comme une partie intégrante de la personne
humaine, en tenant compte également d’une dimension temporelle, de maniere a ce qu'on ne
les réutilise pas indéfiniment ?

M. Jacques Testart. J'ai tres souvent dit que mener les recherches sur 1'embryon
humain avant de les mener sur I'embryon animal était absolument inacceptable, parce que,
dans les principes généraux qui devraient €tre ceux de la bioéthique, est quand mé€me inscrit
le respect qu'on doit a I'embryon humain. On en doit moins a I'embryon de souris ou a
I'embryon bovin. Or il y a assez peu de différences entre eux. Ceux de mes collegues qui
veulent absolument faire des recherches disent qu'il y a des différences énormes et ont, de ce
fait, trouvé quelques petits éléments allant dans ce sens, mais il n’y a pas de différences
fondamentales entre les embryons de mammiferes. Si 1’on peut faire une recherche sur deux
ou trois especes animales, cela pourrait justifier la recherche sur l'embryon humain, a
condition que les résultats, bien siir, aient un intérét en biomédecine. Commencer par la
recherche sur I'animal, c'est un point clé.

Pour ce qui est des cellules souches, on peut évidemment faire des recherches sur du
matériel humain, puisque ces cellules sont aujourd’hui clonées et disponibles en abondance.
Personnellement, je n’ai pas d'opposition sur ce point. J’en avais quand on prétendait les
prélever sur des embryons humains, ce qui supposait de les détruire, alors qu'on peut
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disposer de cellules reprogrammées, un peu comme dans le cas dont je parlais tout a I'heure
pour les gametes. Des les années 2000, on a montré qu'on pouvait obtenir des cellules
compétentes pour des types de développement multipotents a partir de cellules banales, de la
peau par exemple. Pourquoi ne pas utiliser ces cellules, qui montrent de plus en plus qu'elles
sont tres proches des cellules embryonnaires et, quand on a réellement besoin de cellules
embryonnaires, avoir recours soit a des stocks existants, soit a des cellules animales ?

Alors que cela me parait absolument indispensable, je ne suis pas siir que I'Agence de
la biomédecine, qui donne les autorisations de recherche, prenne en compte de telles
précautions, que I’on peut résumer a la question : est-ce qu'une recherche animale a été
menée, qui justifierait de passer a I'embryon humain — démarche qui demeure traditionnelle
en médecine ?

Pour la protection des données génomiques, je n'ai pas de compétences, n’étant pas
juriste. Je vous dirais qu’il faut les protéger, mais je ne peux en dire davantage, parce que je
ne sais pas.

Mme Annie Vidal. Monsieur le professeur, dans votre exposé, vous nous avez parlé
de l'embryon avant qu'il ne devienne une personne, ce qui me conduit a poser la question
essentielle de ce qui définit 1'étre humain, sujet qui a ét€ largement exploré et sur lequel
j’interroge le biologiste. Est-ce la naissance qui consacre la nature humaine, c'est-a-dire le
passage du ventre de la mere au monde extérieur — un changement de lieu, si j'ose dire, pour
respirer et se nourrir ? Est-ce la potentialité de devenir un étre capable de penser, de parler,
de se mouvoir, ce qui, me semble-t-il, est le cas de I'embryon des sa conception ? Ou est-ce
un moment déterminé pendant la grossesse qui permettrait de dire, d'un point de vue
biologique, que 1'embryon a acquis la nature humaine ?

M. Jacques Testart. Comme vous l'avez fait remarquer, c'est une question qui a été
largement ressassée, surtout par les religieux de différentes tendances. La biologie n'étant
pas une religion, quand je parle d'étre humain, c'est comme quand je parle d'étre murin pour
qualifier un embryon de souris ou d'étre bovin pour qualifier un embryon de bovin. L'étre
humain n'a pas de connotation morale : c'est un constat biologique.

Cela dit, la loi peut tres bien, comme elle le fait d'ailleurs, mais sans vraiment définir
ce qu'est un embryon, reconnaitre le droit au respect de 1'embryon des la fécondation, soit le
droit au respect de 1'étre humain des sa conception. Vous demandez si c'est la naissance, la
conception ou un moment pendant la grossesse qui définit I’étre humain. Cela a déja été
largement discuté. En France, la loi reconnait la personne a la naissance et pas avant ; dans
d’autres pays, c'est différent. Le biologiste n'a pas d'opinion la-dessus. Le biologiste dira :
c'est un enfant qui est né, c'est tout.

A la conception, on a affaire effectivement 2 quelque chose d'original qui n'a jamais
existé, qui est un nouvel étre appartenant a I'espece humaine, ne serait-ce que génétiquement,
et qui a pour destinée de s’intégrer, comme chainon, a I'espece humaine. Qu'on lui doive le
respect me parait légitime ; qu'on le sacralise, je ne suis pas pour. Cela ne veut pas dire que
j’y suis opposé. J’ai évoqué tout a l'heure le cas de certaines recherches qui seraient
amplement justifiées, parce qu'on aurait fait tout ce que 1’on peut avec des embryons
animaux et parce que l'enjeu thérapeutique, par exemple, serait considérable. Je n’ai rien
contre I'utilisation des embryons pour la recherche. Il y a des embryons abandonnés que 1’on
détruit bétement, alors que I’on pourrait faire autre chose avec. Mais il faudrait définir au
moins cette précaution, fixer une limite.
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Des la conception, pour moi, c'est un €tre humain, parce qu'il est biologiquement
incomparable avec un embryon de souris et qu’il est incomparable avec 1'embryon qui est a
coOté, son frere, faux jumeau. Il est completement original ; il est un étre dans son espece.

Quant a ce qui se passe au cours de la grossesse, ce sont des considérations qui ont
fait beaucoup parler. C’est assez étonnant de voir que l'embryon acquiert davantage de
respectabilité au cours de son développement. Au début, il n’y a pas grand-chose. Mes
collegues biologistes parlent souvent d'un amas de cellules. Effectivement, c'est ce qu'on voit
dans le microscope. Pendant la gestation, il va bouger, le coeur va battre et, a la fin, un
enfant va naitre. Au fur et a mesure de son développement, il fait I’objet de plus en plus de
respect et croit en dignité.

Mais ce processus pose un réel probleme, dans la mesure ou il va a rebours des
possibilités techniques. Les modifications génétiques, le clonage, la conception
homosexuelle sont autant d’actes qui sont théoriquement possibles dans I'ceuf, au tout début,
le premier jour, au moment de la fécondation, mais qui ne le sont plus deux jours apres.
Vous ne pouvez plus refaire completement 1'embryon, le changer. Si vous voulez introduire
de l'acide désoxyribonucléique (ADN) étranger, c'est au moment de la fécondation, sinon
vous aurez une chimere, un embryon qui sera composé de cellules différentes, ce qui n’est
pas le but. Autrement dit, la protection qui est accordée a l'embryon augmente
progressivement, alors qu'elle devrait étre maximale au début. Je ne parle pas d'un point de
vue moral, mais d'un point de vue anthropologique. Tout ce qu'on peut faire a l'espece
humaine, on le fait au niveau de 1'ceuf, a la fécondation, le premier jour. Or, a ce moment-la,
on ne sait pas le définir, comme vous l'avez remarqué, ni jusqu'a quel point on doit le
protéger.

Pour moi, ce qui importe, ce n’est pas tant de protéger 'embryon que 1'espece. On
m'a souvent dit que j’avais la méme attitude que les catholiques, alors que je suis
completement athée. C'est vrai qu'il nous arrive de nous retrouver, par exemple sur des
précautions concernant la recherche sur l'embryon, méme si je n’y suis pas absolument
opposé. S’agissant du diagnostic préimplantatoire, pour moi, ce qui est en cause, c'est
l'eugénisme a venir et non pas, comme le disent les catholiques, la destruction des autres
embryons au motif qu’il y en a huit, qu’on va en garder un ou deux et que les autres, on les
«met a la casse ». Quoi qu’il en soit, on n'a pas tellement 1'usage de ces embryons et il est
tres difficile, pour des raisons techniques, de n’en produire que deux. Dans ce cas de figure,
je ne suis pas trop géné par le fait qu'on les élimine, alors que les catholiques le sont
absolument. Ce qui me géne, c'est que l'espece est menacée quand on sélectionne un ou des
individus qui vont devenir des enfants et appartenir a l'espece, et que ce phénomene peut se
généraliser.

M. le président Xavier Breton. Merci, monsieur le professeur, pour ces échanges
tres riches. Merci aux collegues présents en cette matinée, qui nous aura éclairés d’un point
de vue philosophique, juridique, scientifique et médical. Je vous donne rendez-vous la
semaine prochaine pour la suite de nos auditions.
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Mme Frédérique Dreifuss-Netter, conseillere a la chambre criminelle de la
Cour de cassation

Jeudi 13 septembre 2018

Mme Caroline Janvier, présidente. Nous accueillons Mme Frédérique Dreifuss-
Netter, que je remercie d’avoir bien voulu accepter notre invitation.

L’objectif de cette mission est de nous préparer au débat en nous informant sur les
enjeux liés a la bioéthique. Vous &tes, madame, conseillere a la chambre criminelle de la
Cour de cassation, et vous avez été membre du Comité consultatif national d’éthique pour
les sciences de la vie et de la santé (CCNE) entre 2008 et 2016. A I’occasion d’un cycle
consacré a la bioéthique organisé par la Cour de cassation, vous avez mis ’accent sur les
tournants décisifs des dispositions juridiques encadrant la bioéthique. Mentionnant
I’adaptation traditionnelle du droit aux innovations technologiques, vous avez aussi souligné
I’enjeu lié a « la perception des valeurs qui sous-tendent les principes juridiques » de la
bioéthique. Nous reviendrons sur ces questions avec vous.

Mme Frédérique Dreifuss-Netter, conseillere a la chambre criminelle de la Cour
de cassation. Je suis honorée d’intervenir devant vous, méme si mes fonctions actuelles a la
chambre criminelle de la Cour de cassation m’éloignent un peu de la bioéthique.

J’ai choisi de vous parler d’'une question quelque peu technique, liée a mon activité
de rapporteure au sein de la premiere chambre civile lors des premiers arréts relatifs a la
gestation pour le compte d’autrui (GPA) rendus en 2011 et en 2013 et, ce faisant, appeler
votre attention sur la vie de la loi au fil de la jurisprudence — une jurisprudence qui fait
parfois s’interroger sur la pérennité du texte.

J’aborderai ensuite I’extension éventuelle de 1’assistance médicale a la procréation
(AMP) aux couples de femmes et aux femmes seules ; I’avis du CCNE concernant cette
question a été rendu aprés mon départ, mais j’avais participé aux travaux du groupe de
préparation.

Pour une meilleure compréhension, je rappellerai rapidement I’évolution de la
jurisprudence relative a la GPA, dont vous connaissez les grandes lignes. En 2011, la
premiere chambre civile de la Cour de cassation a eu a statuer sur 1’affaire des époux
Mennesson, dont on peut citer le nom puisqu’ils ne recherchent pas du tout I’anonymat.
Nous avons estimé que les actes de naissance de leurs filles, qui avaient été établis a la suite
de jugements rendus par des tribunaux américains, ne pouvaient étre transcrits en droit
francais parce qu’ils indiquaient comme mere légale Mme Mennesson, la « mere
d’intention » pour employer le langage de la GPA, laquelle n’avait manifestement pas
accouché. Ces actes de naissance méconnaissaient donc le principe Mater semper certa est
qui fonde I’établissement de la filiation maternelle en droit civil francais.

En 2013, nous avons rendu une deuxiéme série d’arréts, concernant cette fois des
hommes qui demandaient la transcription d’actes de naissance établis en Inde. Il n’y avait
pas de jugement préalable ; ces actes de naissance indiquaient comme mere une femme
indienne et comme pere un Francais, le demandeur, qui avait reconnu I’enfant. Les
circonstances €taient tout a fait différentes et les actes de naissance n’étant pas rédigés de la
méme facon, nous ne pouvions utiliser la méme jurisprudence que précédemment. Estimant
que la naissance était «[’aboutissement d’un processus d’ensemble comportant une
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convention de gestation pour le compte d’autrui », nous avions refusé la transcription au
motif qu’il s’agissait d’une fraude a la loi francgaise.

Vous savez que la Cour européenne des droits de I’homme (CEDH) a condamné la
France pour cette jurisprudence. En statuant, le 26 juin 2014, sur deux affaires dont celle des
époux Mennesson, la Cour a estimé qu’il avait été porté atteinte a la vie privée des enfants,
en premier lieu parce que, tout en reconnaissant qu’ils étaient considérés comme les enfants
du couple aux Etats-Unis, la France leur avait refusé cette identité, ce qui portait atteinte 2
leur intérét et a leur intégration au sein de la société francaise. D’autre part, la Cour a estimé
que la jurisprudence francaise, en interdisant « totalement [’établissement du lien de filiation
des enfants avec leur pére biologique », allait « au-dela de ce que permet I’ample marge
d’appréciation que reconnait la Cour aux Etats dans leurs décisions relatives a la GPA ».
«Au regard de I'importance de la filiation biologique en tant qu’identité de chacun », lit-on
dans I’attendu de la CEDH, « on ne saurait prétendre qu’il est conforme a l’intérét supérieur
de Uenfant de le priver d’un lien juridique de cette nature ».

Je passe sur les autres arréts de la CEDH rendus a la suite de celui-la. L’assemblée
pléniere de la Cour de cassation a tenu compte de cette condamnation par deux arréts du
3 juillet 2015 et la premiere chambre civile a complété cette jurisprudence par cinq arréts
rendus le 4 juillet 2017. 1l en résulte qu’actuellement, la jurisprudence est fixée comme il
suit : dans I’acte de naissance d’un Francais dressé a I’étranger apres une GPA, la filiation
paternelle doit étre transcrite, mais pas la filiation maternelle.

La Cour de cassation a statué sur le fondement de 1’article 47 du code civil, selon
lequel tout acte d’état-civil étranger doit €tre transcrit sauf si « cet acte est irrégulier, falsifié,
ou que les faits qui y sont déclarés ne correspondent pas a la réalité ». La premiere chambre
civile a estimé que la paternité biologique pouvait étre considérée comme correspondant a la
réalité, tandis que la maternité d’une femme qui, telle Mme Mennesson, n’a pas accouché,
n’est pas conforme a la réalité, si bien que la filiation maternelle ne peut étre transcrite.

S’il m’a paru utile d’exposer tout cela, c’est que les choses bougent. Le 21 septembre
prochain, I’assemblée pléniere de la Cour de cassation sera amenée a statuer a nouveau dans
I’affaire des époux Mennesson, a la suite d’une décision de la Cour de réexamen des
décisions civiles. Cette Cour a été instituée par une loi de 2016 pour les justiciables qui ont
obtenu une décision favorable de la CEDH ; ils peuvent désormais faire réexaminer leur
pourvoi précédent. Les époux Mennesson ont utilisé cette procédure et, a 1’occasion de ce
réexamen, un mémoire a été déposé par les avocats au Conseil, par lequel ils invitent
I’assemblée pléniere a revenir sur sa jurisprudence de 2015 et demandent la transcription de
la totalité de la filiation, filiation maternelle comprise. A titre subsidiaire, ils engagent
I’assemblée pléniere, pour le cas ou elle ne suivrait pas cette demande, a appliquer un texte
encore plus récent — le protocole additionnel n°16 a la Convention de sauvegarde des droits
de I’homme et des libertés fondamentales, entré en vigueur le 1° aofit dernier et qui permet a
la Cour de cassation de demander un avis a la CEDH sur une question de principe — en la
circonstance, un avis sur la question de la filiation maternelle.

J’ignore évidemment ce que décidera 1’assemblée pléniere dont, bien sir, je ne fais
pas partie — pour des raisons d’impartialité objective, tous les collegues ayant si€gé dans
I’une des affaires sont a priori récusés — mais je trouve cette évolution problématique, et je
tenais a appeler votre attention sur la réduction de la marge d’appréciation du législateur
francais pour fixer des limites non seulement a la GPA mais a toute autre technique d’AMP,
notamment au motif de la vie privée ou de I’intérét de 1’enfant.
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Certes, la Convention internationale relative aux droits de 1’enfant, qui est
d’application directe en droit frangais, dit en son article 3, paragraphe 1, que « dans toutes
les décisions qui concernent les enfants (...), l’intérét supérieur doit étre une considération
primordiale ». Cette obligation s’applique au l1égislateur, mais je m’interroge. Si I’intérét de
I’enfant se comprend tres bien lorsqu’il s’agit de choisir entre deux options également
conformes a la loi — par exemple quand on se demande si I’enfant doit résider chez son pere,
chez sa mere ou chez les deux —, il y a une difficulté lorsque I’intérét de 1’enfant conduit a
consacrer une solution que le Parlement a jugé illicite. Si vraiment la CEDH nous obligeait a
transcrire systématiquement des actes de naissance faisant suite a des GPA qui, parfois, se
déroulent dans des conditions éthiques épouvantables comme nous I’avions vu en Inde a
I’époque, je me demande ce qui subsisterait de la prohibition en droit francais. Les partisans
de la GPA ne pourraient qu’étre écoutés lorsqu’ils diraient que mieux vaut organiser en
France de maniere a peu pres correcte ce qui est de toute fagon pratiqué a I’étranger dans les
pires conditions. J’avais a coeur d’appeler votre attention sur ce point.

J’en viens a I’extension de ’assistance médicale a la procréation. Ce changement de
société aura forcément des conséquences éthiques — « Il n’est point d’acte qui n’engage
autrui » écrivait Saint-Exupéry. Il serait naif de croire qu’il n’y aura aucune différence dans
I’éducation et la psychologie d’un enfant selon qu’il sera élevé par un couple formé d’un
homme et d’une femme, d’un couple de deux hommes ou de deux femmes, ou qu’il sera
élevé par une femme seule.

Toutefois, je suis de 1’opinion majoritaire du CCNE, qui a estimé qu’en dépit des
« points de butée » qu’il a identifiés, c’est-a-dire des divergences et des problemes qui
subsistent, il n’existe pas de raison majeure d’interdire I’acceés au don de gametes aux
couples de femmes et aux femmes seules. Il me semble qu’a certains moments, plutot que de
s’opposer aux demandes sociales et aux évolutions de la société, mieux vaut essayer de les
accompagner. Le bien-étre et I’intérét d’un enfant dépendent de multiples facteurs d’ordre
sociaux, économiques, culturels et affectifs tres difficiles a apprécier par avance ; a titre
personnel, je ne suis donc pas opposée a I’extension de I’AMP aux couples de femmes — et je
ne vois pas comment, dans cette hypothese, on pourrait I’interdire aux femmes seules.

Mes réflexions portent sur la filiation, question que vous avez déja abordée avec
I’une de mes anciennes collegues universitaires. Je suis réservée sur 1’opinion exprimée par
le Conseil d’Etat, qui estime pouvoir éviter de modifier fondamentalement le droit de la
filiation en créant un mode d’établissement spécifique qui, si j’ai bien compris, prendrait la
forme d’une déclaration commune anticipée réservée aux couples de femmes et qui figurerait
dans I’acte de naissance.

En premier lieu, je ne suis pas favorable a ce que les actes de naissance se présentent
différemment selon les personnes concernées. Surtout, méme si le droit peut tout faire et tout
défaire, sa cohérence n’est pas un gadget : elle construit la cohésion de la société et, quand il
s’agit de la filiation, la construction de I’individu et sa place dans la société. Aussi, je ne vois
pas comment on peut dire que faire figurer d’emblée deux meres dans un acte de naissance
ne remet pas en cause I’ensemble du droit de la filiation. Tout d’abord, pour la premiere fois,
la meére de naissance pourrait étre celle qui n’a pas accouché: c’est forcément un
changement puisqu’il s’agirait d’'une maternité purement volontariste. Etant donné ce que je
viens de vous exposer a propos de la GPA, comment conciliera-t-on cette conception
purement volontariste de la filiation avec celle que nous impose la CEDH et qui repose, je le
rappelle, sur le biologique ? 1l y a 1a une premiere incohérence. On remarquera également
que dans le droit de la filiation actuel, s’agissant de la paternité supposée, toute une série
d’actions contraignent un homme a devenir pere méme quand il a exprimé une volonté
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résolument contraire : les tribunaux vont jusqu’a ordonner I’exhumation pour permettre la
réalisation de tests d’ADN pour faire ensuite produire a la filiation tous ses effets
successoraux et familiaux.

Une autre incohérence apparaitrait d’ailleurs treés rapidement, car dans I’hypothese ou
I’on autoriserait le don de gametes pour les couples de femmes, certaines préféreront, pour
des raisons tout a fait honorables, faire des arrangements avec des personnes de leur
connaissance pour que 1’enfant ait une véritable relation avec son géniteur — et alors il faudra
bien appliquer le droit commun de la filiation. En outre, d’autres femmes, si la loi francaise
leur apparait trop restrictive, continueront d’aller a 1’étranger : devra-t-on, comme pour la
GPA, transcrire des actes de naissance contraires a ce que le 1égislateur francais aura décidé,
par exemple des AMP avec rémunération du donneur ?

Selon moi, la seule solution — dont je ne dis pas que c’est celle que vous devrez
adopter parce que je comprends qu’il y a des implications d’ordre politique au sens large —
qui ne modifierait pas 1’ordre juridique de la filiation, c’est 1’adoption, c’est-a-dire la
solution actuellement consacrée par la Cour de cassation, puisque dans les arréts de 2017 que
j’ai mentionnés, la premiere chambre civile a expressément indiqué qu’en matiere de GPA,
I’enfant pourrait étre adopté par le parent d’intention. La méme solution pourrait étre utilisée
en matiere d’AMP. Elle a pour avantage de s’appliquer aussi bien en cas d’insémination
artificielle avec donneur, si elle était autorisée, qu’en cas d’arrangement individuel.

L’inconvénient, entend-on dire, est que les parents — les deux femmes — ne seraient
pas a égalité a I’égard de I’enfant ; on met aussi en avant la période de latence avant que
I’adoption soit mise en ceuvre, pendant laquelle I’enfant n’a pas de sécurité juridique. On
observe enfin que ’adoption n’est actuellement ouverte qu’aux couples mariés, ce qui
constituerait une atteinte 2 la liberté individuelle. A ce sujet, comme on ne peut comparer
I’adoption dans cette hypothese avec 1’adoption d’un enfant confié a 1’aide sociale a
I’enfance, pour lequel I’Etat a la responsabilité de trouver la meilleure famille possible, on
pourrait simplifier et raccourcir la procédure d’adoption et, pourquoi pas ? réfléchir a la
nécessité de toujours exiger un mariage dans de tels cas — et, plus largement, a la nécessité
de continuer a faire du mariage 1’'une des conditions de I’adoption. Est-ce encore une
garantie de stabilité du couple ? Cette disposition n’est-elle pas archaique, alors que I’on n’a
pas besoin d’étre marié pour avoir un enfant par AMP ? 1l doit y avoir d’autres manieres de
vérifier la stabilité du couple des candidats a I’adoption. Quant a 1’inégalité, elle demeurera
quoi que I’on fasse, parce que méme si la filiation est établie par un mode égal pour les deux
femmes, 1’une aura accouché et 1’autre pas.

En résumé, je pense que le législateur pourrait s’en tenir a la solution actuelle, celle
de I’adoption, qui ne demande pratiquement pas de modifications législatives autres que
marginales. Sinon — parce que je sais bien que personne ne veut de cette solution, I’adoption
ayant mauvaise presse —, pourquoi ne pas simplement étendre la « présomption de
paternité » qui existe actuellement pour les couples hétérosexuels, en instituant une
« présomption de maternité » ? On me dira que cela n’est pas vraisemblable ; mais, déja,
lorsqu’il y a un donneur de gametes, la présomption de paternité est une fiction puisque, par
hypothese, pour que le couple ait acces au don de sperme, ’homme doit avoir fait la preuve
de son infertilit€. On pourrait donc pousser la fiction un peu plus loin et permettre aussi
I’établissement automatique de la filiation maternelle dans le mariage, et la reconnaissance
dans les autres cas. Cela aurait pour avantage de ne pas créer de distinction entre les couples
hétérosexuels et les couples de femmes.

Mme Caroline Janvier, présidente. Je vous remercie, madame, pour ces éléments
éclairants. La solution, proposée par le Conseil d’Etat, d’une déclaration commune anticipée
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ne vous parait pas satisfaisante car, pour vous, elle modifie notre conception de la filiation.
Vous lui préférez soit une adoption a la procédure modifiée soit I'institution d’une
« présomption de maternité ». Sur le plan symbolique et donc politique, 1I’adoption differe de
la filiation classique; c’est pourquoi cette alternative, méme si elle est possible
techniquement et peut-étre souhaitable, me semble compliquée a mettre en place. D’autre
part, vous avez évoqué lors du cycle organisé par la Cour de cassation 1’enjeu que représente
la perception des valeurs qui sous-tendent les principes juridiques de la bioéthique ; quelles
conséquences cela pourrait-il avoir sur le contenu et la portée de la loi de bioéthique ?
Comment, tout en le révisant, préserver le modele frangais de bioéthique et les valeurs qui le
sous-tendent ?

Mme Frédérique Dreifuss-Netter. Sur le premier point, je suis tout a fait d’accord
avec vous puisque j’ai dit la difficulté qu’il y a a intégrer 1’adoption dans la représentation
quon se fait de la filiation. Je le regrette, puisque la filiation adoptive, permettant
I’établissement d’un lien entre des personnes qui n’ont pas de lien biologique et produisant
les mémes effets que tout autre filiation, me parait totalement adaptée.

Dans les principes consacrés par le législateur figure au premier chef la non-
rémunération du don, c’est-a-dire la gratuité des éléments et des produits du corps humain.
Si I’on en vient a un systeme généralisé d’acces a I’AMP, le principe de la gratuité du don
étant déja posé, cela ne changera pas grand-chose. La question de 1’anonymat a été
largement développée par d’autres que moi ; je dirai a ce sujet qu’il faut distinguer le secret
et I’anonymat et je suis d’accord avec ce que vous a dit ma collegue Valérie Depadt. Pour
des raisons tenant a 1I’autonomie et la liberté individuelle, je ne vois pas comment on peut
obliger les couples formés d’un homme et d’une femme a révéler a I’enfant qu’il est issu
d’une insémination artificielle avec donneur ; il serait beaucoup mieux qu’ils le disent mais
on ne peut les y contraindre. Quand il s’agit de couples de femmes, la question ne se pose
pas : le secret tombe de lui-méme et c’est heureux. D’autre part, je suis personnellement
toujours réservée a 1’idée que la suppression de I’anonymat vaudrait pour tous les dons de
gametes et aussi pour I’accouchement anonyme. Mon opinion personnelle est que non
seulement la suppression de I’anonymat ne résoudra pas tous les problemes psychologiques
actuels des personnes concernées mais qu’elle en créera peut-étre d’autres — mais je crois
que I’on ne pourra pas éviter la levée possible de I’anonymat, non pas, comme I’a dit
Mme Depadt, entre le couple et le donneur, mais a 1’égard de 1’enfant. Aussi, si ’on établit
que la levée de I’anonymat peut avoir lieu a dater de la majorité 1égale de I’enfant, il faudra
prévoir des mesures transitoires, sans quoi il faudra encore attendre dix-huit ans pour que
I’anonymat soit levé ; je ne crois pas que c’est ce que veut la société, et il faudra donc s’y
résoudre.

M. Jean-Louis Touraine, rapporteur. Je vous remercie, madame, pour cet exposé
tres clair. Vous ne siégiez pas au CCNE quand ont été élaborées les premicres lois de
bioéthique, mais vous avez slirement pris connaissance de la transcription des débats de
I’époque ; pouvez-vous relater comment a été percue la nécessité de développer des lois
garantissant qu’au moins dans notre pays il n’y aurait pas de transgressions ? Le CCNE a été
créé en 1983 et les premieres lois de bioéthique ont été votées onze ans plus tard seulement.
Certains professionnels étaient réticents a 1’idée de 1égiférer sur ces questions ; ils préféraient
garder une certaine latitude d’actions ; d’autres, comme moi, ont au contraire souligné des
les années 1980 la nécessité d’un encadrement 1égal pour éviter certains risques.

Vous avez plusieurs fois évoqué les principes. Nous serons tous d’accord pour dire
que ces principes peuvent €tre utiles, mais qu’ils sont moins importants que les valeurs. Il
faut d’ailleurs distinguer les principes internationaux et constitutionnels, qui ont une force
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particuliere, des principes nationaux qui sont, eux, sujets a révision. Les deux principes qui
ont sous-tendu les premieres lois étaient 1’anonymat et la gratuité du don. Ils semblaient de
bon sens, mais 1’évolution a fait que I'un et I’autre sont en partie bafoués. Il faut dire que le
véritable objectif de I’anonymat, en matiere de procréation, était en réalité de dissimuler la
stérilité du pere légal. Malheureusement, on s’est rendu compte que 1’anonymat du don de
sperme a été a 1’origine d’énormes frustrations chez les enfants nés avec le concours d’un
tiers donneur, ce qui nous oblige a reconsidérer la question afin de rendre possible 1’acces
aux origines pour tous ceux qui sont nés au terme d’'une AMP avec tiers donneur.

Pour les transplantations d’organes, 1’anonymat n’existe pas pour le donneur vivant :
donneur et receveur se connaissent, et contrairement aux craintes qui avaient été exprimées,
I’absence d’anonymat n’a généré ni trafic ni rémunération illicite.

Le principe de la gratuité du don est largement transgressé. Certes, le don de sang est
gratuit en France, et les transfusions ont lieu dans notre pays grace a des donneurs qui
recoivent une compensation mais qui ne sont pas payés ; mais tous les dérivés sanguins —
immunoglobuline, plasma... — que nous achetons a I’étranger sont produits par des firmes
étrangeres qui rétribuent les donneurs. C’est une forme d’hypocrisie.

J’ exprimerai sur la question de la filiation un point de vue légerement différent du
votre. J’espere pour ma part que, le 21 septembre, la Cour de cassation aura la sagesse
d’entendre davantage la CEDH. Je trouve plutot humiliant que 1’on veuille se dresser contre
la CEDH qui, a mon sens, a raison de considérer que cela n’a pas de sens de demander a une
mere — mere a tous les sens du terme et reconnue comme telle dans le pays ou elle a eu un
enfant aprés que ses ovocytes ont été fécondés dans son utérus ou dans celui d’une autre
femme, qu’importe — d’abdiquer sa situation de mere reconnue dans tous les autres pays
pour, ensuite, adopter son enfant. Il me parait insensé que, pour pouvoir adopter en France,
une mere doive commencer par récuser sa propre maternité. Cette anomalie doit €tre
rapidement corrigée et je ne pense pas qu’il faille s’arc-bouter sur une erreur commise dans
le passé. Mieux vaut progresser.

Vous vous élevez contre le fait que I’intérét de I’enfant conduirait a consacrer une
solution illicite, mais il n’est pas illicite pour un couple frangais d’aller faire une GPA a
I’étranger ; ce qui I’est, c’est d’en faire une en France. On ne peut donc dire que I’intérét de
l'enfant est en conflit avec la loi puisque nulle loi frangaise n’interdit a un couple d’aller faire
une GPA ailleurs. Ensuite, on consideére évidemment I'intérét de 1’enfant, qui est d’avoir
deux parents qui I’élevent, I’aiment et pourvoient a son éducation.

Pour ce qui est de I’extension de I’AMP, il est important que les regles soient
identiques pour les enfants nés de couples homosexuels et de couples hétérosexuels. L’avis
du Conseil d’Etat, qui propose un systtme différent pour ces deux situations, pourrait
générer a ’avenir des frustrations chez certains enfants ; il serait préférable d’instituer un
systeéme identique pour tous les enfants, qui ne sont pas responsables des conditions de leur
procréation et qui doivent avoir la plénitude de leurs droits. Quelles que soient les conditions
dans lesquelles ils ont été concus et sur lesquelles on peut avoir des avis différents, les
enfants n’ont pas a en porter la responsabilité.

Enfin, vous avez, a raison, mentionné plusieurs fois les différences entre la France et
I’étranger. C’est un sujet de préoccupation réel de constater que, dans presque tous les
domaines couverts par la loi de bioéthique, des Frangais se rendent a 1’étranger : pour des
tests génétiques, puisqu’en France on n’a pas le droit d’en réaliser hors indication rédigée
par un médecin ; pour la procréation ; pour la fin de vie ; pour des transplantations, ce qui est

N

tres triste parce qu’elles confortent souvent des trafics d’organes. Ils allaient aussi a
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I’étranger pour se procurer des lignées de cellules souches. C’est moins le cas maintenant,
puisqu’il est enfin possible de développer des lignées de cellules souches embryonnaires
mais, jusqu’a une date récente, il était interdit en France de faire de la recherche sur les
cellules souches et de développer des lignées — mais tous les chercheurs avaient le droit
d’acheter les lignées de cellules souches fabriquées en Suede, en Angleterre ou ailleurs, ce
qui était une autre forme d’hypocrisie. J’aimerais connaitre votre avis, madame, sur la
maniere de traiter une disparité aussi considérable entre les regles de bioéthique en vigueur
dans des pays européens dont la culture est assez voisine de la notre et celles qui valent en
France, disparité qui amene de nombreux Francais a se rendre a 1’étranger faire ce qu’ils ne
peuvent faire dans leur pays. Ne vous méprenez pas ; je n’encourage quiconque, en aucune
facon, a se rendre a 1’étranger pour résoudre les problemes que nous n’avons pas résolu en
France mais, je constate le développement objectif de ce phénomene.

Mme Frédérique Dreifuss-Netter. Nous sommes de la méme génération, monsieur
le rapporteur, et j’ai suivi comme vous I’évolution des lois de bioéthique depuis le départ,
alors que, jeune assistante a la faculté de droit de Strasbourg, j’ai eu la chance d’assister en
1985 au premier colloque « Génétique, procréation et droit ». Il est étonnant de constater que
pratiquement aucune des questions qui se posaient a I’époque n’a été résolue.

Vous étes un peu sévere en disant, comme le font certains auteurs, que I’anonymat du
don de gametes tenait uniquement a dissimuler la stérilit¢ de I’homme. Cette donnée a
effectivement été prise en compte, mais I’anonymat du don de sperme n’était d’abord que la
déclinaison de I’anonymat général concernant tous les éléments et produits du corps humain,
qui tendait a éviter les trafics liés a la non-patrimonialité du corps. Il avait aussi pour
fonction de faciliter I'intégration de I’enfant dans sa famille juridique, sa seule famille
puisque le donneur n’a jamais été considéré comme un pere. Il était prudent de procéder
ainsi a I’époque, alors que 1’on se lancait dans une nouvelle forme de famille, inexistante
jusqu’alors et assez mal vue par une partie de la société. Peut-&tre pourrait-on raisonner
autrement aujourd’hui mais, comme je 1’ai dit, la levée de 1’anonymat résoudra le probleme
de certains mais en posera peut-étre d’autres, notamment en termes d’intégration dans les
familles si quelque chose ne se passe pas bien. Quand on fait un changement, on s’expose a
des conséquences que 1’on n’avait pas nécessairement envisagées — il en est ainsi pour
chaque modification.

Je n’interviens pas devant vous au titre de la Cour de cassation, dont 1’assemblée
plénicre décidera souverainement et collégialement, apres délibération, de 1’interprétation
qu’elle fera de la jurisprudence de la CEDH. Cela étant précisé, je ne pense pas que 1’on
puisse affirmer de facon certaine, comme vous le faites, que pour la CEDH, il est évident
que méme la maternité doit €tre transcrite et la reconnaissance de la maternité établie a
I’étranger immédiatement reconnue en droit francais — ne serait-ce que parce que, depuis
lors, la CEDH a rendu I’arrét Paradiso, qui concerne I’'Italie. Il s’agit d’un enfant congu par
GPA, sans lien biologique ni avec le pere d’intention ni avec la mere d’intention ; la CEDH,
loin de condamner 1’Italie, a au contraire validé le fait que le juge italien n’avait pas reconnu
cette filiation. I faut donc ne pas s’avancer dans un sens ou dans 1’autre, et attendre de
prendre connaissance de I’interprétation de 1’assemblée pléniere de la Cour de cassation et
voir si elle demande I’avis de la CEDH.

Sur le fait que certaines pratiques sont autorisées ailleurs en Europe et interdites en
France, je pense comme vous que la liberté de circulation au sein de 1’Union européenne fait
que I’interdiction pénalement sanctionnée de recourir a des tests a I’étranger est dépassée et
ridicule — en premier lieu parce qu’il ne faut pas maintenir un texte assorti de sanctions
pénales quand on n’est pas capable de le faire respecter. En revanche, je ne crois pas que, au
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motif de I’hypocrisie, terme que vous avez souvent utilis€, on puisse s’aligner
systématiquement sur le moins-disant, qu’il s’agisse des autres pays européens ou qu’il
s’agisse des transgressions. Je ne suis absolument pas d’accord avec I'idée que le fait qu’une
regle soit transgressée devrait systématiquement conduire le 1égislateur a 1’abandonner. Mais
je reconnais que, comme vous le dites, un véritable probleme se pose.

Enfin, je n’ai pas dit qu’il était illicite de se rendre a 1’étranger pour recourir a une
GPA, puisque ce ne I’est pas. Mais chacun comprendra que si I’on reconnait en France les
conséquences des GPA réalisées a I’étranger en les validant systématiquement, on fragilise
la prohibition de la GPA dans notre pays.

Mme Annie Vidal. Votre exposé, Madame, montre toute la complexité de ces
questions. Le juge doit certes appliquer la loi voulue par le 1égislateur mais les tribunaux font
face a des situations qui dépassent largement le cadre de dispositions générales et
impersonnelles. On le voit avec la question de I’acces aux origines, qui avait déja fait débat
lors de la précédente révision de la loi relative a la bioéthique. Dans plusieurs décisions, la
CEDH a estimé que la connaissance des origines correspond a un besoin fondamental. C’est
une remise en cause potentielle du principe de 1’anonymat du don de gametes. Pour se
conformer a cette jurisprudence, quelle législation la France pourrait-elle adopter ?
L’absence de réponse législative peut, me semble-t-il, entrainer une insécurité juridique si
des personnes se présentent pour cette raison devant un tribunal. D’autre part, les dons de
sperme et d’ovocytes, parce qu’ils aboutissent a la conception d’un étre humain, diffeérent
des dons d’organes, de sang ou de dérivés sanguins. Les dons de gametes ne devraient-ils
pas, pour cette raison, faire 1’objet d’'une mesure législative particuliere ?

Mme Frédérique Dreifuss-Netter. Je ne peux que souscrire a vos propos. Nous,
juges, regrettons souvent que le législateur « botte en touche » dans certains domaines, nous
laissant la responsabilité de questions de principe capitales qui auraient di étre tranchées
avant. Ainsi, si les dispositions relatives a I’anonymat des dons doivent étre modifiées, elles
doivent I’étre par le 1égislateur. Par quelle 1égislation ? Je n’entrerai pas dans les détails,
mais si le législateur a pu le faire pour I’accouchement anonyme en créant le Conseil
national pour I’acces aux origines personnelles (CNAOP), il est capable de le faire pour les
dons de gametes. La difficulté sera de prévoir des dispositions transitoires. En effet, si ’on
dit que I’enfant aura le droit de connaitre 1’identité du donneur a sa majorité, on ne peut pas
attendre dix-huit ans sans s’exposer a trois changements de législation entre-temps. Dans le
méme temps, les donneurs qui ont fait un don de gametes dans la période précédente I’ont
fait en ayant confiance dans une loi qui préservait leur anonymat. Il y a l1a une difficulté et je
souhaite vivement que le 1égislateur prenne ses responsabilités et tranche.

Mme Elise Fajgeles. Vous considérez 1’adoption comme une solution adaptée aux
couples de femmes qui ont un enfant par PMA. Mais c’est un mécanisme auquel on recourt
pour donner une famille a2 un enfant qui n’en a pas ; ce n’est manifestement pas le cas en
I’espece puisque 1’enfant considéré a bel et bien une famille — un couple de meres. Ne serait-
ce pas un dévoiement complet de I’adoption, ou en tout cas une évolution significative ?
Pourquoi remettre en cause le principe de 1’adoption plutot que celui de la filiation ? La
question se pose d’autant plus qu’en optant pour 1’adoption pour les couples de femmes, on
introduit forcément une discrimination entre les couples. La semaine derniere, M. Pierre
Le Coz nous disait qu'en bioéthique il y a forcément un équilibre entre des valeurs en
tension et des insatisfactions, et qu’il faut faire des choix. Pourquoi, en choisissant 1’option
de I’adoption, consacrer une discrimination liée a 1’orientation sexuelle ?

Mme Marie-George Buffet. Vous nous dites, madame, de ne pas « botter en
touche » lors des prochaines lois concernant la bioéthique ; je partage pleinement votre point
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de vue. Votre commentaire de I’évolution de la jurisprudence de la CEDH pour les couples
ayant utilisé la GPA a I’étranger est particuliecrement préoccupant puisque 1’interdiction de
cette pratique, que nous avons voulue pour éviter la marchandisation du corps, peut ainsi étre
progressivement remise en cause. Dans ce contexte, faut-il inscrire dans la loi des
dispositions relatives a I’ouverture de I’AMP aux couples de femmes ? Jusqu’ou faut-il aller
au niveau législatif ?

Mme Frédérique Dreifuss-Netter. Quand on parle d’adoption, on pense a I’enfant
confié au service de 1’aide sociale a I’enfance (ASE) ou a une ceuvre privée et a qui il s’agit
de donner une famille — ce qui suppose un processus pré-judiciaire de sélection et de
délivrance de 1’agrément pour étre siir que la famille sera capable de s’occuper d’un enfant.
Mais il y a d’autres formes d’adoption car cette technique juridique a aussi d’autres objectifs.
Ainsi de I’adoption de I’enfant du conjoint, qui n’a rien de nouveau — une femme qui a eu un
enfant seule peut tres bien faire adopter cet enfant par son futur conjoint ; actuellement, cela
n’est possible que dans le cadre du mariage. C’est une fonction de I’adoption un peu
différente de celle décrite précédemment. De méme, on sait trés bien que I’adoption simple
peut étre utilisée a des fins purement successorales, dans I'intérét d’une personne qui veut
transmettre ses biens et éviter qu’ils ne tombent en déshérence ou soient alloués a sa famille
éloignée. C’est donc exprimer une vision réductrice de 1’adoption de dire qu’il s’agit dans
tous les cas de donner une famille a un enfant.

L’argument de la discrimination est valide, mais encore faut-il savoir ce que I’on
entend par « discrimination ». Le Conseil d’Etat et le Conseil constitutionnel en donnent une
définition juridique : c’est « traiter de facon différente des personnes qui sont dans la méme
situation », et encore peut-on traiter de facon différente des personnes qui sont dans la méme
situation lorsque la loi poursuit un but légitime et que la différence est proportionnée. La
discrimination est donc une affaire beaucoup plus compliquée que de dire simplement : « On
les traite différemment, donc c’est de la discrimination ». On peut penser qu’il y aurait une
discrimination liée a I’orientation sexuelle et il est possible que le Parlement parvienne a
cette conclusion, mais on peut treés bien admettre que les couples formés de deux femmes
sont, pour des raisons biologiques, dans une situation différente de celles des couples formés
d’un homme et d’une femme.

Il est délicat, Madame Buffet, de dire jusqu’ou aller dans la l1égislation, car la loi ne
pourra jamais prévoir toutes les possibilités et, quel que soit le texte adopté, il existera
toujours des couples placés dans une situation qui les amenera a devoir le transgresser ; on
va déplacer le curseur, mais des gens, parce qu’ils trouveront la loi francaise encore trop
restrictive, continueront de la transgresser et d’aller a 1’étranger. Cette question ne peut avoir
de réponse parce que la loi, générale et impersonnelle, ne peut pas prévoir toutes les
situations individuelles et que les gens veulent toujours aller plus loin que ce qui est autorisé.

Mme Laétitia Romeiro Dias. Le dépistage néonatal est pratiqué en France sur tous
les nouveau-nés afin de dépister cinq maladies rares et graves a expression néonatale : leurs
symptomes et leurs conséquences s’expriment deés le plus jeune age. Le code de la santé
publique ne permet pas d’étendre le dépistage néonatal aux maladies qui peuvent s’exprimer
plus tard dans la vie de I’individu. Certains chercheurs plaident en faveur de 1’extension du
dépistage a d’autres maladies pédiatriques graves qui pourraient €tre dépistées de facon
fiable durant la période néonatale mais qui n’ont pas d’expression chez le nouveau-né. Selon
eux, I’identification précoce de certaines de ces pathologies ouvrirait la possibilité d’un
traitement pré-symptomatique permettant d’éviter des complications ultérieures, voire la
mort de ’enfant. Quelle est votre position sur 1I’éventuelle évolution de la législation en ce
sens ?



-136 -

Mme Laurence Vanceunebrock-Mialon. J’aimerais revenir sur les questions de
filiation. La libre circulation en Europe implique une adaptation de la pratique francaise et
nos juges sont confrontés a 1’existence d’enfants francais nés grace a une AMP réalisée a
I’étranger auxquels il faut reconnaitre des droits et une protection, et donc une filiation
complete. Le Conseil d’Etat, dans son étude du 28 juin dernier sur le cadrage juridique
préalable au réexamen de la loi relative a la bioéthique, a proposé différentes options. Le
législateur ne doit-il pas faire en sorte qu’en matiere de filiation tous les enfants de la
République soient égaux en droit, qu’ils soient ou non nés au terme d’'une AMP et que leurs
parents soient hétérosexuels, homosexuels ou célibataires ? Vous avez évoqué I'idée que la
filiation repose sur la biologie ; cela ne me semble pas tout a fait juste puisqu’il est déja
possible a un pere stérile de transmettre sa filiation, comme ce ’est pour deux parents
stériles qui ne transmettent pas non plus leur patrimoine génétique et biologique mais a qui il
est permis d’établir une filiation avec I’enfant. Que pensez-vous de cette petite tromperie
relative a la filiation biologique ?

Mme Frédérique Dreifuss-Netter. Je n’ai pas les connaissances scientifiques
suffisantes pour vous répondre sur le dépistage néonatal ; je suppose que vous entendrez, a
ce sujet, des professionnels de la santé. Ce que je puis dire est que le dépistage néonatal est
fondé sur le fait que le dépistage est fiable et qu’il existe des possibilités thérapeutiques.
J’ignorais que certaines maladies se révélaient plus tardivement mais pour lesquelles une
thérapeutique adaptée pourrait étre mise en ceuvre, sinon des la naissance du moins un peu
plus tard. Si c’est le cas, il faut effectivement réfléchir a I’extension du dépistage néonatal a
d’autres pathologies, a condition qu’il s’agisse de maladies identifiées de fagon fiable, soit
susceptibles d’un traitement, soit dont on estime que la présence fait que la naissance doit
étre évitée.

Ayant été membre du conseil d’orientation de 1’Agence de la biomédecine, ou j’ai
cotoyé votre rapporteur, et du CCNE, j’ai été frappée par la maniere tres satisfaisante dont
fonctionnent le diagnostic prénatal et le diagnostic préimplantatoire grice, notamment, au
centre de diagnostic pluridisciplinaire, et je ne comprends pas les reproches d’eugénisme
parfois faits a notre législation. Lorsque j’étais membre du CCNE, nous avions rendu un avis
dans lequel nous proposions un petit élargissement du dépistage qui fait penser a ce que vous
proposez ; cela a provoqué une levée de boucliers et le CCNE a été accusé de tendances
eugénistes. Qu’avions-nous proposé ? En I’état actuel du droit, une famille qui a recours a un
diagnostic pré-implantatoire — ce qui signifie en général qu’elle compte déja un enfant atteint
d’une maladie 1étale, si bien que le couple de parents a droit au diagnostic préimplantatoire
pour éviter la naissance d’un autre enfant atteint de la méme maladie — ne peut en profiter
pour faire diagnostiquer en méme temps une éventuelle trisomie 21. Il en résulte que la
femme enceinte devra, alors qu’il est extrémement compliqué d’€tre enceinte apres un
diagnostic préimplantatoire, repasser par le méme processus que toutes les autres femmes —
prises de sang, éventuelle amniocentese... Nous avions proposé que la loi soit modifiée sur
ce point et nous nous sommes heurtés a de trés vives réticences.

On peut affirmer que tous les enfants, quelle que soit la situation juridique
considérée, doivent €tre égaux en droit. Mais une fois ce principe affirmé, on est bien obligé
de reconnaitre que cela pose des problemes au regard de de la législation votée par le
Parlement ; qu’ils aient tous les mémes droits est une possibilité, mais ce doit &tre une
décision du législateur.

Je n’ai jamais dit que, pour moi, la filiation est fondée sur le biologique — au
contraire, puisque la jurisprudence de la CEDH sur ce point, qui fait prévaloir la filiation
biologique, me parait tout a fait regrettable. La filiation n’est évidemment pas uniquement
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fondée sur le biologique et ma défense de 1’adoption, que je considére comme une vraie
filiation, en elle la preuve.

Mme Bérengere Poletti. 11 existe des cas d’action en désaveu de paternité dans les
couples hétérosexuels. Qu’en serait-il a ce sujet dans un couple ayant eu recours a une AMP
si le parent qui n’est pas le parent biologique prenait une initiative de ce type ? Quelle est la
solution juridique la plus stire pour I’enfant dans une telle situation ?

Mme Frédérique Dreifuss-Netter. Lorsqu’on délibérait, dans les années 1980, sur
la nécessité de légiférer en matiere d’AMP, 1’une des raisons qui ont poussé le 1égislateur a
intervenir €tait I’insécurité juridique dans laquelle se trouvaient les enfants issus de don de
sperme — a 1I’époque, il n’y avait que celui-la. En effet, certains peres, apres avoir consenti a
I’AMP, intentaient une action en désaveu de paternité a laquelle les tribunaux étaient bien
obligés de faire droit. C’est pourquoi la filiation aprés don de gametes doit étre précédée
d’une déclaration devant un juge ou un notaire — en pratique, elle a presque toujours lieu
devant un juge. Apres que cette déclaration a été faite, aucun des membres du couple ne peut
plus avoir recours a I’action en désaveu — car il se produisait aussi qu’a 1’occasion d’un
divorce, la mere intente une action contre son mari pour contester sa paternité. Cela n’est
plus possible aujourd’hui puisque la filiation est incontestable — sauf, dit la loi, s’il est
allégué que I’enfant n’est pas issu de I’AMP. Je pense que si I’on admet 1’extension de
I’AMP aux couples de femmes, il faudra procéder de la méme maniere parce que 1’on ne
peut exclure 1’hypothese que la femme qui a accouché ait en réalité eu des relations avec un
homme.

Mme Caroline Janvier, présidente. Madame, je vous remercie, au nom de mes
collegues, pour la clarté et la précision de vos réponses
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Mme Caroline Janvier, présidente. Je remercie la Ligue des droits de 1’homme
d’avoir accepté notre invitation a ce cycle d’auditions organisées dans la perspective de la
révision de loi relative a la bioéthique. Nous accueillons Mme Francoise Dumont, présidente
d’honneur, M. Philippe Laville, membre du comité central de la Ligue des droits de ’homme
et coresponsable du groupe de travail «santé et bioéthique », et Mme Tatiana Griindler,
membre de ce groupe de travail. L audition, qui est filmée et enregistrée, nous permettra
d’entendre le point de vue de la Ligue ainsi que les points d’attention que vous pourrez
soulever.

Mme Francgoise Dumont, présidente d’honneur de la Ligue des droits de
I’homme. Nous vous remercions de I’invitation que vous nous avez faite. Je décrirai le cadre
dans lequel la Ligue des droits de I’homme (LDH) aborde ces questions. La LDH,
association généraliste, défend 1’ensemble des droits civils, politiques, économiques, sociaux
et culturels — cela donne une idée de I’ampleur de sa tache. Elle n’a pas vocation a prendre
position sur tous les sujets relevant de la bioéthique ; mais, en tant qu’association citoyenne
de protection des droits de ’homme, elle est attentive a ce que tous les étres humains, sans
discrimination, puissent bénéficier du progres scientifique tout en voyant leurs droits
garantis. Cela explique pourquoi nous limitons notre champ d’intervention, ce qui ne nous
empéche pas de nourrir depuis plusieurs années une réflexion sur ces questions. Le
document que nous vous avons adressé montre que nous avons un corpus de positions bien
ancrées, constitué de textes présentés lors de nos congres et d’articles parus dans notre
revue, Hommes & Libertés, qui n’engage pas la Ligue en tant que telle puisque nous faisons
éventuellement appel a des intervenants extérieurs mais qui refléte ses préoccupations.

L’ensemble de principes auxquels nous nous référons nous a conduits a établir une
charte sous-tendue sur le plan international par la Convention d’Oviedo de 1997 et aussi,
bien siir, par les principes énoncés par le 1égislateur frangais et formalisés dans le code civil
en 1994. Nous souhaitons en premier lieu que I’ensemble de ces sujets soient traités de facon
démocratique et non pas seulement technicienne, en toute transparence et a I’abri des lobbies
qui s’activent.

J’insisterai sur quatre points que nous considérons étre d’une importance particuliere.
Le premier, c’est que les pouvoirs publics contribuent au développement de la connaissance,
en garantissant pour cela la liberté de la recherche scientifique et la diffusion du savoir, de
maniere que, par la mise a disposition des travaux résultant d’une recherche critique
émancipée des dogmes et toujours ancrée dans la rationalité scientifique, nos concitoyennes
et nos concitoyens puissent se former un avis éclairé.

Le deuxieme point — notre feuille de route pour aborder ces problemes —, c’est le
respect de la personne. Les décisions prises doivent respecter les principes de I’intégrité et de
I’indisponibilité du corps humain ; celui du consentement, méme si I’on sait combien est
compliquée la question du consentement, comme 1’a montré la loi renforcant la lutte contre
les violences sexuelles et sexistes ; la préservation des données personnelles.
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Ces préoccupations doivent conduire a refuser toute logique économique, et avec elle
la marchandisation du vivant — les intéréts humains doivent primer sur les intéréts
économiques — et, bien siir, a exercer une ferme vigilance au sujet des conflits d’intéréts.

La Ligue demande enfin qu'une extréme vigilance s’exerce pour garantir I’égalité des
personnes, sans discriminations fondées sur le genre, I’orientation sexuelle, la situation de
famille, I’origine ou les richesses.

Les principes généraux qui sous-tendent 1’action de la LDH étant ainsi définis, mes
camarades traiteront de sujets plus précis.

Mme Tatiana Griindler, membre du groupe de travail « Santé-bioéthique » de la
Ligue des droits de I’homme. Au nombre des sujets auxquels la Ligue s’intéresse plus
particulierement figurent la procréation artificielle, la fin de vie, les données de santé, la
relation entre santé et environnement et l’intersexualité. Je traiterai de la procréation
artificielle, sujet qui, il y a un an environ, a fait I’objet d’une déclaration cosignée par la
Ligue sous la forme d’une tribune parue dans le journal Le Monde avant le lancement des
Etats généraux de la bioéthique mais aprés que le Conseil consultatif national d’éthique
(CCNE) a rendu son avis sur cette question. La position exprimée par la LDH n’est
évidemment pas d’affirmer un droit a I’enfant, qui n’existe pas. En revanche, le principe de
non-discrimination qui la guide implique qu’elle défende I’ouverture de 1’assistance
médicale a la procréation (AMP) a toutes les femmes, qu’elles soient en couples ou
célibataires. A I’inverse, la Ligue est trés réservée au sujet de la gestation pour le compte
d’autrui (GPA).

Pour ce qui est de I’AMP, la Ligue considere qu’il faut repartir de la décision prise
par le 1égislateur qui, en 1994, a choisi de régir des interventions jusqu’alors réalisées par les
médecins et les centres d’étude et de conservation des ceufs et du sperme humains (CECOS)
avec leurs seules regles éthiques. S’agissant de I’AMP, il a choisi de mimer le modele
naturel, charnel, de procréation, ce pourquoi 1’acces aux techniques d’AMP est actuellement
réservé aux couples formés d’un homme et d’'une femme vivants, en age de procréer et
souffrant d’une infertilité médicalement diagnostiquée. Une autre hypothese a toutefois été
prévue : I’ouverture de I’AMP quand existe un risque de transmission d’une maladie grave a
I’enfant, puis, a-t-il été ajouté, au conjoint. Un autre choix elt été possible : puisqu’il ne
s’agissait plus de procréation naturelle mais d’user de techniques de procréation, le
législateur aurait pu admettre I’ artificialité et d’autres modeles de procréation.

Il nous semble que, conformément au principe de non-discrimination, un autre choix
est nécessaire aujourd’hui : exclure les couples de femmes de I’acces a ’AMP est tout
simplement une discrimination fondée sur I’orientation sexuelle. Certes, le principe de non-
discrimination n’empéche pas de traiter différemment les personnes des lors qu’il y a a cela
un motif légitime, en particulier si les personnes sont dans des situations différentes. La
question est donc de savoir si un couple de femmes est dans une situation différente d’un
couple hétérosexuel pour I’acces a la parentalité. Il nous semble que le 1égislateur a déja
répondu a cette question en admettant, par la loi Taubira de 2013, qu’un couple
d’homosexuels mariés peut adopter. En admettant que les couples homosexuels mariés
peuvent devenir parents, le 1€gislateur dit qu’ils ne sont pas dans une situation différente de
celle des couples hétérosexuels par rapport a la parentalité.

Il nous semble donc qu’il faut désormais, pour respecter le principe de non-
discrimination, ouvrir I’AMP aux couples de femmes — d’autant que cela n’oblige en rien a
modifier la technique, le 1égislateur ayant aussi admis, des 1994, que I’AMP pouvait avoir
lieu avec un tiers donneur. Il en est déja parfois ainsi pour les couples hétérosexuels ; ce
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serait toujours le cas s’agissant des couples de femmes, mais la technique utilisée ne serait en
rien modifiée. Quant a I’argument selon lequel la condition d’infertilit¢ médicalement
diagnostiquée ne serait plus respectée, il est spécieux : en pratique, nombre de couples
hétérosexuels ont acces a une AMP sans que le diagnostic médical soit véritablement posé
sur la fertilité : selon les chiffres officiels, dans un quart des cas la cause de I'infertilité n’est
pas diagnostiquée.

Nous sommes également favorables a I’ouverture de I’ AMP aux femmes célibataires,
considérant que, a défaut, elles seraient victimes d’une discrimination fondée sur la situation
familiale. La Ligue estime qu’il n’y a pas de différence de situation entre couples et
célibataires : le 1égislateur ayant admis que des célibataires peuvent adopter, ils ont déja
acces a la parentalité.

Dans I’hypothese de 1’élargissement des indications de I’AMP, la LDH est favorable
a une prise en charge générale, quelles que soient les situations et les causes, 1a encore pour
respecter le principe de non-discrimination. Et si la prise en charge devait étre remise en
cause des lors que I’AMP n’a pas un motif médical, la distinction devrait s’appliquer aussi
aux couples hétérosexuels : ils ne devraient plus pouvoir prétendre a la prise en charge que
pour des motifs médicalement avérés, ce qui semble problématique.

Le principe du respect de l'intégrité du corps des femmes conduit la Ligue a
considérer que linterdit de la GPA est légitime. En l’espece, le principe de non-
discrimination est inopérant. On entend parfois dire que si I’AMP était élargie aux couples
de femmes et aux femmes célibataires, ce seraient les hommes, en couple ou célibataires, qui
seraient alors victimes d’une discrimination, étant alors les seuls a ne pas avoir acces a une
procréation artificielle leur permettant un lien génétique avec 1’enfant. Or, le principe de
non-discrimination s’applique pour une technique ou pour un droit existant — et si I’AMP
avec tiers donneur est déja légale en France, la GPA est prohibée. Elle supposerait 1’usage
d’une nouvelle technique, et la disposition du corps d’une femme ; la situation est donc
autre, et le simple principe de discrimination ne rend aucunement automatique cette
ouverture, qui supposerait que le législateur revienne sur le principe de I’indisponibilité du
corps humain.

Cela étant, la Ligue est attentive a la situation des enfants nés d’une GPA pratiquée
légalement a I’étranger. Mais sur ce point, le droit, grace a la jurisprudence, a beaucoup
évolué, et il nous semble largement satisfaisant.

M. Philippe Laville, membre du comité central de la Ligue des droits de
I’homme et coresponsable du groupe de travail « Santé-bioéthique ». Je traiterai de deux
thémes abordés au cours des Etats généraux de la bioéthique, et pour commencer de la
protection des données personnelles de santé.

L’exigence du consentement, qui va de soi, a été réaffirmée dans le reglement général
sur la protection des données européen récemment entré en vigueur, mais des éléments
nouveaux peuvent provenir de dispositifs 1iés a la bioéthique. Il en est ainsi des données
génétiques ou des greffes et dons, et des données génétiques recueillies a 1’occasion de tests
effectués a la demande des personnes, notamment pour la recherche de potentielles maladies
a caractere génétique si un traitement est possible. Cela fait partie des questions en suspens
dans I’évolution possible de la loi relative a la bioéthique. Le consentement doit s’appliquer
en ces cas comme pour I’ensemble des possibilités de collecte et de conservation de données
personnelles, en interdisant toutes demandes a finalit€é commerciale — faites par les assureurs
et les banquiers par exemple — et aussi toutes demandes des employeurs; il en va de
I’application des grands principes rappelés par Francoise Dumont.
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La Ligue considere que, comme le souligne le CCNE, il serait nécessaire de renforcer
les droits d’acces, de rectification et de refus de communication des données personnelles a
des tiers pour I’ensemble de des données de santé. C’est d’autant plus important que la
France, s’étant dotée du systeme national d’information interrégimes d’assurance maladie
(SNIIRAM), est le pays qui a sans doute I'une des plus grandes banques de données
personnelles de santé, et que le développement de I’open data permet de plus en plus un
acces libre a des données non identifiables ou, plus exactement, désidentifiées. Cela suppose
une vigilance permanente pour éviter les risques de réidentification par croisements.

Un mot, aussi, du dossier médical partagé (DMP). Le projet est ancien puisque les
premiers éléments de réflexion sont apparus en 1995 avant d’étre précisés par la loi Douste-
Blazy de 2004, qui n’a jamais abouti sous la forme du dossier public, vérifiable et
controlable prévu au départ. En revanche, des dossiers médicaux informatisés ont été
proposés par de multiples sociétés commerciales, si bien que des données personnelles
peuvent désormais étre partagées entre professionnels de santé sans que soit garantie
I’absence de risques de croisements pouvant donner lieu a une réidentification, sans que le
patient, méme s’il a donné un accord initial, ait nécessairement donné son consentement a ce
partage et sans qu’il sache rien de la conservation de ses données personnelles de santé. Le
DMP peut étre une protection pour le patient et un élément tres utile pour les soins, mais il
est nécessaire qu’a tous les niveaux les droit d’acces, de rectification et de refus de
communication des données personnelles a des tiers soient possibles pour tous. Les
inégalités sociales ne doivent pas avoir pour conséquence que certains n’aient pas ces droits.

La vérification de I’identité des personnes lors des soins doit étre plus attentive que
jamais car le traitement et le partage des données de santé recueillies sous forme numérique
multiplient les risques d’erreurs d’attribution, notamment au sein des groupements
hospitaliers de territoire. Et je me dois de souligner a nouveau le risque de dérives dans
I’utilisation des données personnelles de santé — a des fins autres que celles du soin — dans la
mesure ou l'usage en est parfois incontrolé, et au minimum moins contrdlé, lors des
hospitalisations dans les établissements privés commerciaux.

La Ligue se préoccupe enfin d’un risque qui a d’ailleurs entrainé 1’annulation d’un
arrété ministériel relatif 4 1’apnée du sommeil par le Conseil d’Etat en 2016 : le risque
d’obligation d’observance, passant parfois par des tiers commerciaux. Une extréme vigilance
s’impose au sujet des mesures de ce type et des conséquences qu’elles peuvent induire dans
la réduction de la prise en charge des soins par le systeme de protection sociale. La méme
vigilance doit étre de mise pour empécher 1’acces de I’employeur aux données personnelles
de santé.

Je dirai aussi quelques mots du théme « Environnement et santé », une des
dimensions nouvelles introduites par le CCNE lors des Etats généraux de la bioéthique. La
Ligue attache une grande importance a une approche globale des questions
environnementales par le biais des déterminants environnementaux de la santé tels que
définis par 1’Organisation mondiale de la santé¢ (OMS) depuis plusieurs années. L’OMS
integre les considérants environnementaux simples relatifs a 1’air, a I’eau et aux pollutions,
mais elle considere que doivent aussi étre prises en considération les conditions d’habitat,
d’éducation, de revenus, de vie et de travail, tous éléments qui contribuent a des inégalités de

santé assez importantes.

Enfin, on déplorera que le débat n’ait pas été plus fourni. De maniere générale, ces
questions demandent qu’un débat public soit organisé avec des supports médiatiques, ce qui
a manqué lors des Etats généraux. Nous faisons face a ’explosion du nombre de cas de
maladies chroniques : dix millions de personnes sont concernées en France — et encore
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s’agit-il uniquement du nombre de malades comptabilisés comme souffrant d’une affection
de longue durée ouvrant un droit théorique a la prise en charge a cent pour cent, si bien que
I’on peut considérer que le nombre de cas de maladies chroniques est plus important. Les
travaux de recherche mettent de plus en plus en évidence que, pour une large part, les
maladies chroniques relevent de déterminants qui pourraient €tre maitrisés : on parle
beaucoup des molécules toxiques d’origine industrielle et des perturbateurs endocriniens
mais d’autres éléments existent dont il faut se préoccuper. Ainsi, des études récentes classent
la France parmi les pays ou se manifeste le plus fort taux d’accroissement de cancers
hormono-dépendants, particuliecrement les cancers du sein et de la prostate. Cette
augmentation n’est pas sans rapport avec l’utilisation de produits toxiques dans les
traitements agricoles. On évoquera évidemment le chlordécone mais aussi de nombreux
autres produits chimiques expérimentés aux Antilles, en particulier en Martinique, depuis
plus de vingt-cinq ans.

La population devrait étre mieux informée sur toutes ces questions, et les chercheurs
devraient étre encouragés a mieux cerner le role de certains produits chimiques dans la crise
sanitaire liée a ces problémes environnementaux, crise qui s’aggrave malheureusement a
I’échelle mondiale. En France en particulier, la prévention a caractere social devrait €tre
renforcée plutdt que de se limiter, comme on I’a longtemps fait, a une prévention a caractere
individuel. Les choses évoluent avec la stratégie nationale de santé, mais 1’approche a tres
longtemps été de type comportementaliste, I’accent étant davantage mis sur le comportement
des individus que sur leur environnement.

Mme Caroline Janvier, présidente. Je vous remercie pour ces propos qui
permettent de lier les droits de I’homme et les principes qui fondent notre modele de
bioéthique. Vous considérez que le préalable nécessaire a la révision de la loi est une
approche « démocratique, et non pas seulement technicienne », mais aussi « transparente ».
Les citoyens doivent en effet s’approprier les éléments du débat pour que ce ne soit pas
uniquement 1’affaire d’experts ou méme du législateur. C’est pourquoi une consultation
publique a été organisée : pilotés par le CCNE, les Etats généraux de la bioéthique ont eu
lieu pendant six mois, de janvier a juin dernier. La LDH juge-t-elle satisfaisante la maniere
dont ils ont été conduits ?

D’autre part, des principes peuvent parfois €tre antinomiques ; en de tels cas, il
revient au législateur d’arbitrer entre des injonctions qui pourraient étre contradictoires. Je
pense notamment a la levée de I’anonymat du don de gametes. Jusqu’a présent, la 1égislation
francaise a privilégié la préservation du respect du droit a I’intimité des couples ayant
recours a I’AMP, entretenant de ce fait le secret sur le mode de conception de 1’enfant né
d’un tel don. Mais la prise de conscience s’est faite de la souffrance que le secret provoque
chez les enfants, et la demande est forte de levée de ’anonymat pour respecter un autre
principe : celui de I'intérét supérieur de 1’enfant, qui commanderait le respect du droit a
I’acces aux origines. Comment, selon vous, concilier ces deux principes ? Les hiérarchisez-
vous ?

M. Philippe Laville. Je me limiterai 2 quelques mots sur le déroulement des Etats
généraux de la bioéthique avant de laisser la parole a Tatiana Griindler qui a conduit une
étude approfondie a ce sujet. La consultation a fourni de nombreuses et intéressantes pistes
de réflexion a ceux qui pouvaient se procurer les documents. Je regrette néanmoins que,
méme si des progres ont eu lieu par rapport aux consultations précédentes, un relais
médiatique n’ait pas été prévu, avec des flashes d’informations télévisées et radiophoniques
et des incitations, sur les réseaux sociaux, a aller chercher 1’information. La consultation est
restée limitée a des personnes que les sujets abordés préoccupaient déja. Nous souhaitons
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que, dans le futur, on aille au-dela, de maniere que les citoyens s’approprient ces questions
vitales pour nous tous et pour I’avenir de notre civilisation.

Mme Tatiana Griindler. Méme si I’on peut exprimer certaines réserves sur sa mise
en ceuvre pratique, le processus suivi est tout a fait original et I’on peut difficilement faire
plus démocratique, sur le papier en tout cas. Le fait que le 1égislateur s’empare de ces
questions et prévoit que les lois de bioéthique seront révisées régulierement est en soi une
approche démocratique. Que, de plus, préalablement a la révision, soit nécessairement
engagés des Etats généraux, que l'on invite les citoyens 2 participer directement 2
I’élaboration du nouveau texte, c’est évidemment positif. Mais il est difficile de faire
participer les citoyens a des débats portant sur des sujets techniques. De multiples questions
se posent donc, notamment lors des débats organisés sous 1’égide des espaces régionaux
d’éthique, sur la formation des personnes : elle est évidemment faite par des savants, mais
les experts sont rarement neutres. La formation par des experts parait difficilement évitable,
mais elle crée une situation complexe.

D’autre part, le président du CCNE craignait des 1’origine que les débats se
concentrent sur certaines questions seulement — non sans raison, puisque c’est advenu.
Pendant les Etats généraux de la bioéthique, je suis intervenue sur la procréation artificielle,
mais méme si la Ligue consideére ce sujet comme trés important pour la société, 1a ne sont
pas les questions que posent les nouvelles technologies. Que par de longs débats, de
multiples interventions sur le site et des propositions spontanées, les citoyens se soient
focalisés sur cette question et sur celle de la fin de vie est tres intéressant pour prendre le
pouls de la société, mais cela ne me semble pas parfaitement éclairer les décideurs que vous
étes.

Enfin, on a constaté que des lobbies se sont aussi emparés de la question. Ceux-la
défendent un intérét particulier et non I'intérét général. Il y a eu beaucoup d’interventions de
type « copié-collé », et 1’on sait que les lobbies étaient aussi trés organisés et tres présents
dans les régions ; cela fait s’interroger sur I’influence des groupes de pensée, des entreprises
marchandes et des sociétés savantes sur le débat citoyen.

Pour avoir lu le rapport du CCNE sur les Etats généraux, j’ai été frappée de voir
revenir systématiquement la demande d’information des citoyens. Quel que soit le sujet
abordé — les données de santé, I’intelligence artificielle, la recherche en génétique... — les
gens expriment systématiquement le sentiment de ne pas €tre suffisamment informés, alors
méme qu’ils sont 13, et la volonté d’en savoir plus. Il faut entendre cette demande répétée et
y faire droit en dehors de ces grands moments de consultation ; c’est une nécessité pour que
les citoyens puissent faire front. Si I’on veut réellement un lien avec le citoyen, un peu
d’éducation a la technique me semble nécessaire.

Mme Francoise Dumont. Certains droits entrent en effet en conflit, dans de
nombreux domaines. Au sein de la LDH, je m’occupe du groupe de travail qui se consacre
aux droits des enfants et des jeunes ; nous constatons que la question de 1’acces aux origines
se pose de maniere récurrente et certains témoignages montrent le traumatisme que
I’anonymat du géniteur et le fait d’ignorer ses origines peuvent susciter. Notre fil conducteur
est la préservation du consentement. Cela ne signifie pas qu’il ne faille pas aussi réaliser un
travail d’encadrement et de formation, mais outrepasser le consentement peut aussi
provoquer des dérives extrémement graves.

M. Jean-Louis Touraine, rapporteur. Je suis d’accord avec la trés claire
démonstration concernant la PMA et la GPA faite par Mme Griindler. Je la résume : les
femmes homosexuelles et les femmes seules ayant le droit d’adopter des enfants, on ne peut
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les priver du droit a I’acces a I’ AMP déja ouvert aux couples hétérosexuels. A 'inverse, en
ce qui concerne la GPA, pour les hommes en particulier, le principe de non-discrimination
ne s’applique pas puisque cette technique n’est pas admise pour les couples hétérosexuels en
France. Mais comme il n’est pas interdit d’aller solliciter une GPA dans des pays voisins, se
pose la question de la filiation des enfants nés de GPA réalisées a 1’étranger. Dans ce
contexte, la Ligue est-elle d’accord avec la CEDH sur la nécessité de faire évoluer la loi
francaise pour que les droits de I’enfant né d’une GPA, qui n’a pas a porter la responsabilité
des conditions de sa procréation, soient reconnus, sans que cela implique de changer
forcément notre 1égislation sur la GPA elle-méme ?

D’autre part, la France est probablement, parmi les pays européens, I’un de ceux qui
essayent de limiter au maximum [’acces aux données personnelles de santé. Mais 1’on se
demande parfois si d’une part cet exces de souci de protection n’entraine pas une certaine
inefficacité et si, d’autre part, il ne va pas contre I’intérét des malades eux-mémes. Si je parle
d’inefficacité, c’est que les données du SNIIRAM comme celles du programme de
médicalisation des systemes d’information (PMSI) des hoépitaux sont vendues a des
personnes qui sont évidemment tous a fait dignes de les utiliser, mais que ces données se
retrouvent ensuite dans des sociétés commerciales, du fait de plusieurs intermédiaires. Cela
aboutit a des abus, comme des propositions d’objets connectés faites aux malades qui sortent
de I’hopital, les diabétiques par exemple. Visiblement, 1’efficacité alléguée de la procédure
n’a pas suffi a empécher qu’elle soit détournée. D’autre part, comme vous 1’avez indiqué, la
lenteur de la mise en place du DMP a eu pour conséquence 1’apparition d’alternatives. Les
médecins du XXI°¢ siecle n’entendant pas travailler comme du temps de Roger Martin du
Gard, des systemes commerciaux se sont développés, qui ne prévoient pas les mémes
controles.

Ce constat étant fait, comment progresser ? Ne pourrait-on se dire, comme le font
certains pays d’Europe du Nord, que le plus simple est de ne pas tout contrdler en amont
mais d’étre extrémement sévere en aval ? Notre prérogative serait alors de définir de lourdes
pénalités pour sanctionner tous ceux — I’employeur, 1’assureur, le commercial — qui, au
mépris de la confidentialité des données personnelles de santé, se seraient procuré indiiment
des listes de malades et utiliseraient ces données de fagon inappropriée.

Vous nous avez dit que le respect des droits de I’homme peut impliquer un droit plus
large a la connaissance de ses origines, ce qui recueille un assez large assentiment. La LDH
considere-t-elle aussi qu’il convient d’élargir le droit d’acces aux informations génétiques ?
Actuellement, on ne peut y avoir acces en France que sur prescription médicale mais on peut
recourir a des laboratoires d’autres pays européens ou américains. Selon la Ligue, est-ce un
droit de pouvoir connaitre les génes de prédisposition a une maladie, et donc de renforcer la
prévention d’une pathologie donnée — par exemple, si I’on a de forts risques de développer
un diabete, on consommera un peu moins de sucre et 1’on fera plus d’exercice physique ?

Enfin, le docteur Bertrand de Rochambeau, président du Syndicat national des
gynécologues-obstétriciens, vient de faire une déclaration tonitruante contre la pratique de
I’interruption volontaire de grossesse (IVG). Conformément a la clause de conscience, ce
médecin peut tout a fait signifier qu’il ne veut pas réaliser cet acte lui-méme, mais il va bien
au-dela en qualifiant I'IVG « d’homicide » et, si I’on comprend bien, en ne se soumettant pas
a I’obligation 1égale d’aider la femme qui le demande a trouver le praticien qui le réalisera.
Quel avis portez-vous sur les praticiens qui non seulement ne font pas d’IVG, ce qui est leur
droit, mais qui, de plus, font tout pour dissuader les femmes de trouver le praticien qui
satisfera leur demande ?



— 146 -

Mme Tatiana Griindler. Je I’ai indiqué, nous sommes tres vigilants sur la situation
des enfants nés d’une GPA pratiquée a I’étranger, qui n’ont pas a souffrir des effets,
notamment juridiques, tres insécurisants de la pratique de leurs parents. La situation s’est
grandement améliorée depuis 2014 sous l'influence de la CEDH qui, en imposant la
reconnaissance du lien génétique, c’est-a-dire un droit a I’identité biologique, a ouvert la
voie 2 la demande adressée aux Etats de reconnaitre le pere qui a donné ses gamétes pour la
GPA. La Cour de cassation s’est pliée a cette solution, ce qui était dans 1’ordre des choses en
termes juridiques. Depuis lors, les choses se sont encore améliorées puisque, depuis juillet
2017, il est admis que le conjoint du parent reconnu, qui figure sur I’acte d’état civil initial
établi a 1’étranger, peut adopter I’enfant. Cela signifie que dans tout couple marié —
hétérosexuel et, depuis la loi Taubira, homosexuel — le conjoint peut adopter 1’enfant de son
partenaire. Cela n’est pas encore completement satisfaisant, d’'une part parce qu’il faut étre
marié, d’autre part parce que pendant la période qui court jusqu’a I’adoption, la sécurité
juridique de I’enfant n’est pas assurée si le couple se sépare ou si I’un des conjoints décede —
a fortiori si c’est celui qui a un lien biologique avec I’enfant et qui est reconnu
juridiquement.

La Ligue estime que la situation actuelle, imparfaite, pourrait €tre améliorée, tant en
substance que dans la forme — car tout cela est I’ceuvre du juge, ce qui n’équivaut pas a la
protection de la loi —, sans reconnaitre la GPA.

M. Philippe Laville. La question de I’articulation entre la protection des données
personnelles de santé et 1’avantage que leur partage peut apporter au patient est complexe.
La position de la LDH n’est pas completement arrétée mais, dans le prolongement des
principes qui sous-tendent notre action, nous ne sommes pas favorables a ce qui se fait déja :
permettre que les données recueillies soient vendues a des compagnies d’assurance et des
opérateurs commerciaux. Nous considérons qu’il faut éviter toute dérive marchande et aussi
le risque de réidentification des personnes. Le contrdle préalable par des instances telles que
la CNIL ou I’Agence de biomédecine nous semble indispensable pour garantir que 1’acces a
ces données soit réservé a des recherches a caractere public, sous maitrise d’opérateurs
publics. La Ligue souhaite donc que 1’on revienne sur des pratiques que 1’on a laissé se
développer ces dernieres années.

Il est vrai que, dans le méme temps, de grands progres ont eu lieu dans le
prolongement des études réalisées. Mais si le risque de réidentification des données
personnelles est tres faible lorsqu’elles sont agrégées dans des ensembles tres larges, il n’en
va pas de méme quand les données traitées sont en faible nombre : en ce cas, la possibilité de
réidentification par croisements est réelle et il faut donc €étre tres vigilant.

Je ne suis pas convaincu que de lourdes pénalités ex post seraient dissuasives, a la
fois parce que cette approche n’a pas toujours tres bien fonctionné dans d’autres domaines et
parce que les données numériques peuvent se promener a 1’échelle internationale. La Ligue a
co-édité un petit guide intitulé Quels risques pour le citoyen ? qui traite de la finalité et des
dangers des fichiers. Nous avons proposé qu’a I’échelle européenne le dossier médical
électronique soit réservé aux patients dont 1’état demande des traitements lourds, coliteux et
de longue durée. Nous demandons, comme toujours, le respect du consentement du patient,
que I’on ne fasse pas de ce dossier une regle absolue et que 1’on n’accroisse pas le nombre de
fichiers relatifs a la personne quand cela ne s’impose pas. Principalement, il est nécessaire, je
I’ai dit, que chaque citoyen ait un droit d’acces, de rectification et de refus de
communication de ses données a tous les niveaux. La durée de conservation des données
personnelles de santé collectées sur papier était de dix ans en France. On parle de s’aligner
sur les durées de conservation plus longues en vigueur dans d’autres pays européens, au
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motif que cela permettrait des études au long cours. La encore, il ne peut s’agir que d’études
sur des données agrégées en trés grand nombre mais méme en ce cas, la vigilance s’impose
en amont car, en dépit des garanties données, des études montrent que la possibilité de
réidentification existe.

M. Thibault Bazin. Madame Griindler, vous avez évoqué 1’argument de la non-
discrimination pour justifier que I’AMP, technique déja autorisée pour les couples
hétérosexuels, soit ouverte aux couples de femmes. Si I'on pousse un peu plus loin la
réflexion sur la non-discrimination, ne doit-on pas aussi s’interroger sur le critere relatif a
I’age de procréer ?

Mme Annie Vidal. La Ligue avait vivement critiqué les consultations préalables a la
révision de la loi de bioéthique en 2011, principalement parce que le projet de loi ne tenait
pas compte des avis formulés lors de ces consultations. Cette année, beaucoup de gens qui ne
sont pas des experts se sont exprimés au cours des débats. Je m’en réjouis, car nous sommes
ainsi passés d’un débat d’experts a un débat plus sociétal. Mais il est compliqué de faire
converger les avis émis lors des Etats généraux ; il est donc possible qu’une fois encore la
Ligue juge les opinions émises insuffisamment prises en compte dans le futur projet de loi.
Quelles sont vos recommandations a ce sujet ?

Mme Tatiana Griindler. La LDH fonde son analyse sur le principe juridique de la
non-discrimination et constate que 1’élargissement de I’acces a I’AMP est rigoureusement
indépendant de la question de la GPA, a la 1égalisation de laquelle elle est hostile.

On ne peut arguer d’une discrimination que lorsqu’un droit existe. La France ne
reconnait pas un « droit a I’enfant ». Le 1égislateur établit les criteres dont il estime qu’ils
valent pour devenir parents, ce qui explique toutes les conditions posées en 1994. Le
raisonnement qui a été tenu pour I’adoption montre que les lignes ont aussi bougé sur la
vision de la famille, ce qui n’empéche pas de poser la question de I’age de procréation. Cette
question devra effectivement €tre tranchée en raison d’une discrimination tres forte entre les
hommes et les femmes : la question de 1’4ge est beaucoup plus problématique pour I’acces a
la parentalité pour les femmes que pour les hommes et il existe donc une discrimination
fondée sur le genre. D’autre part, comme 1’indique le rapport du Conseil d’Etat, accorder a
une femme seule 1’acces a I’AMP pourrait faire craindre au législateur « de créer des
situations présentant un risque accru de vulnérabilité face aux accidents de la vie du fait
mathématique de [’existence d’un seul parent » Cela peut justifier que le 1égislateur estime
que I'acces a la parentalité ne doit pas se faire trop tardivement. Je ne suis pas favorable a
une ouverture absolue : certains criteéres d’interdiction me paraissent justes, mais ni celui de
I’ orientation sexuelle ni celui de la situation familiale.

Mme Francoise Dumont. La Ligue a en effet critiqué la précédente consultation
relative a la révision de la loi de bioéthique. Pour dire les choses de maniere directe, nous
souhaitons que les consultations ne servent pas a rien, et aussi que la parole des membres de
la société civile dans toute sa diversité soit entendue comme celle des experts, de maniere
que les conclusions de la consultation refletent la diversité des expressions. Nous savons la
difficulté de I’exercice, mais rien n’est pire pour nos concitoyennes et nos concitoyens que
des consultations dont ils ont le sentiment qu’elles sont de pure forme. Cela ne les encourage
pas a participer aux suivantes.

M. Philippe Laville. M. le rapporteur a mentionné les praticiens qui s’efforcent de
dissuader les femmes de recourir a une IVG. Dans un cadre plus large, la Ligue, qui s’est
beaucoup impliquée dans I’élaboration de I’avis rendu par la Commission nationale
consultative des droits de ’homme au sujet des maltraitances dans le systtme de santé,
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considere qu’une telle maniere d’agir participe de ces violences. Certaines personnes que
nous avons auditionnées ont témoigné de diverses dérives: absence d’informations,
informations tres orientées visant a les faire changer de point de vue, désintérét complet pour
leur approche.

Mme Francoise Dumont. Nous ne sommes pas favorables a la suppression de la
clause de conscience relative a 'IVG pour les médecins. Mais nous constatons que des
groupes et des groupuscules tels que SOS Tout-Petits s’agitent et que des voix dites
autorisées s’élevent pour obtenir un retour en arriere au sujet de I'IVG. Les pouvoirs publics
doivent n’avoir aucune bienveillance pour le discours et les actions de ces groupes, montrer
que ces mouvements s’inscrivent dans une vision globale de la situation de la femme et les
dénoncer pour ce qu’ils sont.

D’autre part, ce qui est en question aujourd’hui est la politique globale en matiere
d’IVG, avec ce qu’elle suppose de crédits. Ainsi, il est anormal que la survie du Planning
familial soit en permanence suspendue a I’attribution ou a la non-attribution de crédits.
D’autre part, méme si, en ma qualité d’ancienne enseignante, je considere que I’on charge
beaucoup la barque de 1’Education nationale, je pense qu’au sujet de 'IVG elle n’a pas fini
son travail, qu’il s’agisse du contenu ou des personnels qui peuvent contribuer a informer les
jeunes a ce sujet.

Mme Marie-George Buffet. Quand il est question de GPA, il faut avant tout
souligner le principe de la non-disponibilité et de la non-marchandisation du corps humain. Il
n’en reste pas moins que l’enfant né dans ces conditions ne doit en effet pas porter la
responsabilité de sa procréation, si bien que, la GPA se pratiquant dans d’autres pays, un
probleme se pose a nous. Je suis assez partagée au sujet de I’AMP, qui est un parcours
extrémement difficile pour un couple quel qu’il soit ou pour une femme seule. Quelques
conditions ne doivent-elles pas €tre maintenues, dont celle de 1’age de procréer,
singulierement pour les couples hétérosexuels ?

M. Guillaume Chiche. Je vous remercie pour la qualité de vos interventions et de
vos travaux. Je partage votre approche, celle du respect du principe de non-discrimination
dans I’acces a I’AMP, pratique médicale établie mais technique aujourd’hui interdite en
raison de leur orientation sexuelle aux couples de femmes, et en raison de leur statut
matrimonial aux femmes célibataires ; c¢’est inacceptable et il faut y remédier — le politique a
d’ailleurs un temps de retard sur la société. Une question connexe : quel est votre avis sur
I’ AMP post mortem et sur la garantie de consentement en ce cas ?

Mme Tatiana Griindler. Peut-&tre mon propos sur la GPA n’a-t-il pas été assez
clair ; je le précise donc. La position de la Ligue est que pour la GPA le principe de non-
discrimination n’opere pas. Ensuite, la question se pose au législateur de savoir si I’interdit
doit ou non demeurer ; a notre sens, il doit demeurer au nom du principe de I’indisponibilité
du corps humain. On peut ajouter la référence a la non-marchandisation, mais quand bien
méme la GPA n’aurait pas lieu a titre onéreux, usage est fait d’un corps pendant neuf mois,
des contraintes existent et il faut déterminer ce que I’on fait en cas de malformation du
foetus : impose-t-on une IVG ? C’est en premier lieu en raison du principe d’indisponibilité
du corps humain que la LDH est opposée a la GPA.

Pour ’AMP, des conditions doivent bien siir étre maintenues et notamment
I’exigence d’un projet parental, qu’il soit celui d’une femme seule, d’un couple de femmes
ou d’un couple hétérosexuel, examiné et pris en compte par le médecin — bien davantage que
ne I’est celui des couples qui procréent de maniere naturelle.
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Je n’ai pas souvenir que la Ligue ait pris position sur I’AMP post mortem, mais le
développement du « tourisme procréatif » a 1’étranger, les demandes qui ont été adressées a
I’ Agence de la biomédecine pour autoriser des exportations de gametes, les jurisprudences et
le fait que le Conseil d’Etat ait dii se prononcer, I’hypothése, enfin, d’une éventuelle
ouverture de I’AMP a des femmes seules impliquent évidemment que 1’on s’interroge sur la
pertinence de I'interdit d’utiliser les gametes du membre du couple qui viendrait a décéder.
Dans notre grille de lecture, la question s’analyse en fonction du consentement donné au sein
d’un couple engagé dans une AMP. Actuellement, méme dans les pays ou ’AMP post
mortem est autorisée, elle I’est dans un délai tres bref apres la disparition du conjoint ;
comme elle est généralement due a une longue maladie, on sait que les parents potentiels
étaient engagés dans une démarche commune. On pourrait d’une part faire une distinction
entre embryons déja créés et gametes recueillis, d’autre part prévoir dans le dossier rempli au
moment d’entreprendre le parcours d’AMP une question relative au consentement ou a
I’absence de consentement du couple a la poursuite du projet parental en cas de disparition
de ’'un d’entre eux. Les principes qui fondent la LDH ne posent pas un interdit absolu — et,
d’une certaine maniere, accepter I’hypothese de I’AMP post mortem serait cohérent avec
I’ouverture de I’acces a I’AMP aux femmes seules.

Mme Caroline Janvier, présidente. Mesdames, monsieur, je vous remercie pour
vos présentations et pour vos réponses précises et €clairantes
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France Assos santé — M. Sylvain Fernandez-Curiel, coordinateur national,
et M. Yann Mazens, chargé de mission produits et technologies

Jeudi 13 septembre 2018

Mme Caroline Janvier, présidente. Monsieur le rapporteur, mes chers collégues,
nous achevons cette matinée d’auditions en accueillant MM. Sylvain Fernandez-Curiel et
Yann Mazens, représentants de France Assos Santé, que je remercie d’€tre venus échanger
avec nous.

France Assos Santé fédere les associations agréées d’usagers du systeme de santé.
Créée en mars 2017, elle inscrit son action dans la continuité de celle du Collectif
interassociatif sur la santé (CISS) et représente les usagers aupres des autorités sanitaires et
des hopitaux publics mais aussi des comités de protection des personnes (CPP), instances
éthiques chargées de I’examen préalable des projets de recherche impliquant la personne
humaine.

Je suis certaine que ’action associative menée par France Assos Santé va nous
apporter un éclairage sur les grands enjeux de la bioéthique.

M. Sylvain Fernandez-Curiel, coordinateur national de France Assos Santé. Je
vous remercie pour votre invitation. M. Yann Mazens, qui m’accompagne, est chargé de
mission produits et technologies de santé a France Assos Santé ou je suis pour ma part
coordinateur national apres y avoir été chargé de mission santé.

Vous avez indiqué que France Assos Santé fédérait les associations agréées d’usagers
du systeme de santé. Elle est plus exactement une union d’associations et il est 2 mon avis
important que vous auditionniez également celles de ces associations qui en ont fait la
demande, comme Renaloo et France Rein au sujet du don d’organes, ou I’ Association pour
le droit de mourir dans la dignité (ADMD) sur la fin de vie. En effet, en tant qu’union
d’associations, France Assos Santé prend position sur les questions de bioéthique qui font
consensus parmi ses membres. Mais il n’est pas rare que, sur certains sujets, des associations
membres aient des positions plus précises ou plus avancées que celles que nous soutenons,
voire que leur opinion soit divergente. Ces différences, inévitables dans une union
regroupant pres de 80 associations, sont 2 mon avis une richesse.

Yann Mazens abordera les questions de bioéthique relatives au don d’organes. Je vais
quant a2 moi envisager les questions concernant la fin de vie sur lesquelles nous avons réalisé
un travail collectif au printemps dernier, au moment des Etats généraux de la bioéthique. Les
associations de France Assos Santé qui, je le répete, ont souvent des positions différant
fortement, se sont accordées sur plusieurs recommandations dont je me fais 1’écho.

Il a d’abord été proposé que la fin de vie donne lieu a plus d’évaluations. La loi du
2 février 2016 a eu pour principaux effets de renforcer le role des directives anticipées et de
consacrer le droit a une sédation profonde et continue. Nous nous étions alors étonnés que ne
soient prévues d’évaluations ni du nombre de demandes de sédation profonde et continue, ni
du nombre de réponses données a ces demandes. Le Centre national des soins palliatifs et de
la fin de vie (CNSPFV) a fait paraitre récemment une étude sur ce sujet mais cette enquéte
aurait besoin d’étre complétée et, surtout, d’€tre réalisée en routine.

Concernant I’offre de soins palliatifs, évaluer non seulement la demande mais aussi le

recours qui y est fait apparait nécessaire. D’apres les témoignages portés a notre
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connaissance, ce n’est que trop tardivement, lors des derniers jours de vie, que les usagers
ont connaissance des soins palliatifs et recourent a cette forme d’accompagnement. Dans
quelle mesure 1’offre de soins palliatifs est-elle insuffisante ? Répondre a cette question ne
peut qu’étre tres difficile en 1’absence d’évaluations, et c’est pourquoi le travail
interassociatif que nous avons réalisé insiste sur ce manque. Avant d’envisager de nouvelles
évolutions législatives, il nous a semblé qu’il faudrait pouvoir disposer de données sur 1’effet
des lois existantes, et particulierement celle de 2016 sur la fin de vie.

Des propositions plus précises, que je vais présenter sans entrer dans les détails, ont
également été faites sur plusieurs sujets. L’une de ces propositions concerne les patients dans
un état végétatif chronique ou dans un état pauci-relationnel. L’affaire Vincent Lambert, qui
continue de faire 1’actualité, illustre le cas oi n’ont pas été rédigées de directives anticipées
et ou aucune personne de confiance n’a été désignée. Il faudrait trouver le moyen d’associer
tres en amont les proches a la décision sur la fin de vie. Et, quand ceux-ci sont en désaccord,
pouvoir recourir a une médiation extérieure. Actuellement, les textes prévoient que, dans ces
cas, la décision revienne aux médecins, ce qui n’est pas satisfaisant ainsi que I’expérience 1’a
montré.

La loi de 2016 a par ailleurs rendu contraignantes les directives anticipées sauf
lorsque les médecins jugent manifestement inapproprié de les suivre. Il serait nécessaire de
préciser en quoi consiste ce caractere manifestement inapproprié, par exemple en demandant
a la Haute Autorité de sant¢ (HAS) un travail scientifique sur ce sujet. Nous pensons
également qu’il conviendrait de consulter les proches afin qu’ils concourent a déterminer si
les directives anticipées sont manifestement inappropriées. Certes, la loi prévoit qu’ils
puissent donner leur avis, mais il serait préférable qu’ils soient systématiquement consultés
dans la mesure ou ils portent un regard différent sur les intentions qui étaient celles du
patient quand il a rédigé ces directives.

Enfin, je voudrais présenter la proposition que nous avons faite sur un sujet annexe
qui concerne également les proches. Depuis 2011 existe une allocation journaliere
d’accompagnement d’une personne en fin de vie, qui est limitée aux situations ou la
personne est a domicile, mais qui peut continuer a étre attribuée si elle est par la suite
hospitalisée. Par contre, les proches ne peuvent toucher cette allocation si la personne se
trouve d’emblée a I’hopital. Nous trouvons cette restriction regrettable car une personne en
fin de vie, qu’elle soit a domicile ou a I’hopital, a besoin de la présence d’un proche. La
distinction qui est faite entre ces situations laisserait presque entendre qu’a domicile le
proche serait un peu plus qu’un proche et participerait par exemple aux soins, alors que tel
n’est pas son role. Lorsque cette mesure avait ét€ mise en place, on nous avait déclaré que
son extension aux proches de toutes les personnes en fin de vie serait trop lourde
financierement, les patients concernés demeurant le plus souvent a I’hopital. Or, on ne
dispose aujourd’hui que de peu d’informations sur l’utilisation qui est faite de cette
enveloppe budgétaire alors que ces données permettraient de savoir si elle est utilisée a la
hauteur de ce qui était prévu, ce qui ne semble pas €tre le cas. Nous estimons qu’il est
certainement possible d’étendre cette allocation aux proches de I’ensemble des personnes en
fin de vie, afin qu’il puissent plus facilement interrompre leur activité et se trouver aux cotés
des leurs dans ces moments ol leur présence revét une si grande importance.

M. Yann Mazens, chargé de mission produits et technologies de France Assos
Santé. Je vous remercie pour votre invitation. Avant d’aborder la question du don d’organes,
je souhaite a mon tour insister sur la nécessité de compléter la présente audition en recevant
d’autres associations participant aux travaux de France Assos Santé qui, sur certains points,
ont des positions plus tranchées.
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Sur le consentement présumé rappelé par le décret du 11 aolit 2016, France Assos
Santé ne souhaite pas une modification de la loi. Les débats consacrés au principe du
consentement présumé ont été compliqués, y compris a France Assos Santé, et la loi est
encore récente. Nous insistons par contre sur la nécessité d’une meilleure information, qui
permette aux acteurs de s’approprier ce principe.

Un autre sujet qui a été longuement discuté dans notre structure, dont I’intérét est
justement de favoriser les échanges, est celui de la consultation anticipée du registre national
des refus (RNR). Nous ne souhaitons pas que la loi évolue pour autoriser la consultation du
RNR avant déces, notamment dans le cadre du programme « Maastricht III », car nous
jugeons que cette évolution, non dénuée de risques, serait prématurée.

La transparence de l’acces a la greffe est également une question essentielle.
L’inégalité d’acces a la greffe sur le territoire est en effet un grave probleme, les différences
de temps d’attente d’une greffe entre les centres pouvant dépasser cinquante mois. L’une de
nos associations, qui a largement réagi dans la presse, vous a demandé une audition sur le
sujet de la greffe du rein locale. Le centre effectuant le prélevement sur un donneur décédé a
actuellement la possibilité de garder un rein, ce qui cause une répartition inégalitaire et non
transparente des greffons. Nous estimons que ce probleme sur lequel je pourrai vous apporter
des précisions mérite que le 1€gislateur s’y attaque courageusement.

Nous souhaitons aussi que soit abordée la question des dons d’organes solidaires
entre personnes atteintes de pathologies chroniques, particulierement entre personnes
séropositives au virus de I’'immunodéficience humaine (VIH). Des avancées récentes sur
I’hépatite B et I’hépatite C ont permis un acces plus rapide a la greffe et des échanges entre
personnes atteintes. Des procédures dérogatoires ont effet été mises en place pour
I’hépatite B, et I’hépatite C est désormais considérée comme une maladie « guérissable ».
Cette évolution n’a pas eu lieu dans le cas du VIH, alors que 1’échange solidaire entre
personnes séropositives faciliterait 1’acces a la greffe, notamment a la greffe rénale, qui est la
plus fréquente. L’atteinte rénale survient d’ailleurs souvent chez les personnes infectées par
le VIH. Poser clairement le probleme des dons d’organes solidaires pour ces malades
permettrait de répondre en partie a la pénurie de greffons et constituerait une avancée forte
pour les personnes en attente.

La question des organes provenant de donneurs sub-optimaux mérite aussi d’étre
soulevée. Nous estimons en effet que le déficit d’information donnée aux receveurs sur la
qualité du greffon qui leur est proposé est patent, alors que le partage de ces informations
avec le corps médical permettrait au patient de décider, de facon éclairée, s’il accepte un
greffon sub-optimal ou s’il préfere attendre. Les remontées dont nous font part nos
associations membres montrent que, pour les propositions de greffons sub-optimaux,
I’information du patient n’est ni complete ni transparente.

Un dernier point a fait 1’objet de débats a une époque assez récente : la question de la
greffe avec donneur vivant. Le cas des donneurs non-résidents pose un probleme sérieux et
nous estimons que cette pratique doit étre particulierement encadrée car, méme si le tribunal
de grande instance (TGI) est saisi pour ces greffes, des risques de dérives existent. Sur le
méme sujet, nous sommes fermement opposés au don d’organes des mineurs vers les
parents, dont il avait été question lors des Etats généraux de la bioéthique. Nous pensons que
le libre consentement n’est alors pas garanti et nous ne souhaitons donc pas que la loi évolue
sur ce point.

Enfin, la France nous parait trop timide sur la question des échanges croisés de
greffons. Ces échanges croisés restent peu nombreux et ne se font que par paires, alors que
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plusieurs pays mettent en place des échanges en chaine, multipliant ainsi les possibilités de
proposition de greffe.

Mme Caroline Janvier, présidente. Je vous remercie pour vos exposés. Je tiens
néanmoins a préciser que le périmetre de cette mission d’information n’inclut pas la fin de
vie. Ce théme, qui a fait I’objet de discussions lors des Etats généraux, ne figurera pas dans
le projet de révision de la loi de bioéthique de 2011. Mais nous avons eu a plusieurs reprises
des échanges de vues sur les deux sujets que vous avez évoqués, I’ignorance des dispositions
concernant les directives anticipées et la personne de confiance prévues notamment par la loi
Claeys-Leonetti de 2016, d’une part, et I’insuffisance des moyens mis en ceuvre pour une
bonne prise en charge des personnes en fin de vie, d’autre part.

Je laisse a notre rapporteur Jean-Louis Touraine, qui a beaucoup travaillé sur le sujet,
le soin d’évoquer la question du don d’organes. Je souhaite pour ma part élargir le débat a la
recherche sur I’embryon et les cellules souches embryonnaires. Vous avez souligné qu’au
sein de France Assos Santé, qui est une union et non un collectif, les positions sont diverses.
Vos travaux ont-ils permis de dégager une position commune des usagers que vous
représentez sur cette question complexe étroitement liée au statut donné a I’embryon et qui
met en jeu le principe de dignité humaine, si on considere I’embryon comme une personne ?

Ma deuxieme question porte sur les tests génétiques dont 1’usage est trés encadré
dans notre pays, puisqu’ils ne sont autorisés que pour des raisons médicales que justifient,
par exemple, des antécédents familiaux. Les usagers que représente France Assos Santé sont-
ils favorables a un élargissement des tests génétiques a d’autres maladies, voire a leur
utilisation sans visée thérapeutique ?

M. Sylvain Fernandez-Curiel. Ma réponse sera décevante car France Assos Santé
n’a pu travailler collectivement sur ces deux sujets pour les Etats généraux de la bioéthique.
Lorsqu’ils se sont tenus, France Assos Santé était en phase de restructuration et élaborait ses
orientations stratégiques pour les quatre années a venir. Comme nous avons recu plusieurs
demandes d’audition, nous avons participé aux Etats généraux de la bioéthique, mais sur des
thémes qui n’étaient ni les tests génétiques ni la recherche sur I’embryon. En revanche, nous
avions travaillé sur ces sujets du temps du Collectif interassociatif sur la santé, lors de la
précédente loi de bioéthique de 2011.

Je ne peux donc que vous renvoyer vers certaines de nos associations membres
comme AFM-T¢€léthon qui ne manqueront pas de vous apporter des éléments de réponse.
Car, en 1’absence de travail collectif, France Assos Santé ne saurait donner un avis sur ces
sujets.

M. Yann Mazens. France Assos Santé mene un travail sur un certain nombre de
sujets de santé sans les envisager tous pour autant. Nous veillons en effet a ce que
I’ensemble de nos associations puisse s’approprier les problématiques que nous défendons.
Nous travaillons sur le sujet d’actualité qu’est la recherche clinique et la réforme des comités
de protection des personnes (CPP), qui comporte de forts enjeux. Nous avons d’ailleurs été
auditionnés hier au Sénat sur ce sujet. Mais notre structure, qui n’existe que depuis un an, ne

peut malheureusement pas considérer I’ensemble des sujets qui intéressent la santé.

Mme Caroline Janvier, présidente. Au vu du nombre des sujets mais aussi de la
diversité des associations que représente France Assos Santé, parvenir a des positions
communes doit effectivement étre compliqué.
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M. Jean-Louis Touraine, rapporteur. Messieurs, vos exposés étaient tres instructifs
et je désirerais que vous nous en adressiez le texte par courriel afin que nous puissions en
prendre connaissance de fagon plus précise qu’en nous fiant aux notes que nous avons prises
en vous écoutant. Merci par avance de nous faire parvenir votre contribution.

Je commencerai par une remarque et des questions d’ordre général. Comme vous le
savez, il arrive encore aujourd’hui qu’on incrimine un certain paternalisme médical qui était
plus banal autrefois mais qui perdure malgré la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des
malades et a la qualité du systeéme de santé, dite loi « Kouchner ». Cette loi requiert que les
informations concernant leur santé soient fournies aux malades et que leur consentement aux
actes médicaux soit libre et éclairé. Or, il s’avere que, dans différentes branches d’activité, le
point de vue et la décision du médecin 1’emportent parfois sur ce que le malade aurait
souhaité.

En indiquant que les malades rencontrent parfois des difficultés a faire respecter leurs
droits, je n’exprime pas une opinion personnelle mais je rapporte les propos qui nous été
tenus. Il semble que renforcer la représentation des usagers de santé dans les différentes
instances permettrait de faire progresser les droits des patients. On pourrait également
envisager d’améliorer leur formation afin de les faire bénéficier du méme niveau de
connaissance que leurs interlocuteurs et leur faire acquérir ainsi plus de pouvoir. Quels
moyens permettraient selon vous, de faire que les décisions concernant les patients soient des
codécisions des soignants et des premiers concernés que sont les malades ?

Vous avez également abordé la question de la gratuité des dons, que vous souhaitez
maintenir et pour laquelle vous pronez un cadrage international. Je pense qu’il s’agit 1a d’un
veeu pieux. Au niveau international, la gratuité des dons est ultra-minoritaire : le don gratuit
du sang, par exemple, n’existe guere qu’en France et au Brésil. Et s’il a maintenu le principe
de la gratuité pour le don du sang, notre pays ne la pratique pas pour le plasma, les
immunoglobulines et les autres produits dérivés du sang de donneurs. Or, c’est bien parce
que la France ne collecte pas suffisamment de sang que les malades francais sont traités avec
ces produits dérivés du sang de donneurs rémunérés ! Par conséquent, ne craignez-vous pas
qu’une gratuité internationale ait pour effet d’augmenter une pénurie qui, en France, n’est
compensée que grace aux achats faits a I’étranger ?

Je souhaiterais vous entendre sur ce sujet et connaitre les solutions que vous
proposez. Personnellement, je n’en ai pas. Nous sommes tous d’accord pour dire que la
gratuité est éminemment souhaitable, mais comment faire pour la conserver dans ces
conditions de pénurie ? Les producteurs des dérivés du sang indiquent d’ailleurs que la
gratuité colite en fait nettement plus cher qu’une rétribution modérée des donneurs, car
solliciter les dons gratuits représente une dépense importante de moyens mais aussi
d’énergies. Et n’est-il pas un peu présomptueux ou inconsidéré de notre part de penser que
nous avons la capacité de faire adopter aux autres pays le principe francais de la gratuité ?

Concernant les dons d’organes, une mission flash portant principalement sur les
donneurs décédés a été conduite récemment. Elle a conclu que les acteurs ne souhaitaient pas
une nouvelle évolution de la 1égislation, qui a été renforcée pour mieux garantir le respect du
principe du consentement présumé et celui du droit de la personne donneuse. Car, comme
vous le savez, des dérives ont eu lieu par le passé, lorsque le prélevement d’organes ne
dépendait pas de I’avis que le donneur potentiel avait exprimé de son vivant, mais de 1’avis
de tel ou tel de ses proches. Il suffisait qu’un petit-cousin manifeste une réticence pour que le
prélevement n’ait pas lieu ! Le taux de prélevement avait alors chuté d’environ 50 %. Les
chiffres de 1I’Agence de la biomédecine sont de I’ordre de 35 % car ils prennent en compte
les prélevements non réalisés du fait de I'impossibilit¢é médicale d’une utilisation des
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organes. Mais si on prend seulement en compte les donneurs dont les organes pouvaient tre
greffés, les prélevements ne concernaient qu’une moitié des donneurs potentiels — une moitié
seulement, il faut connaitre cette proportion — car, pour 1’autre moitié¢, un membre éloigné de
la famille avait fait part de ses états d’ame. Dans certains cas, les prélevements d’organes
n’étaient pas faits alors méme que la personne était membre d’une association de donneurs.
Des professionnels de santé ont méme dit s’étre opposés a des prélevements pour lesquels la
personne et sa famille étaient d’accord, parce qu’ils avaient appris que le donneur en
question s’était comporté de facon un peu égoiste durant sa vie !

Cette situation méritait d’€tre corrigée et elle I’a été, les nouvelles dispositions étant
appliquées depuis un an. Il faut veiller a ce qu’elles soient mises en ceuvre partout mais,
d’apres les trois quarts des auditions que nous avons faites, elles sont d’ores et déja
appliquées sur une grande partie du territoire, conduisant a une augmentation du nombre de
prélevements. Ainsi que vous l’avez indiqué, un problemes d’inégalité d’acces subsiste,
notamment pour les transplantations rénales. Vous avez rapporté la position de 1’association
Renaloo qui demande que les centres préleveurs ne puissent plus garder un rein sur deux
pour un centre de transplantation proche. Mais cette demande a laquelle on ne peut étre a
priori que favorable aboutirait dans les faits a une diminution encore plus importante du
nombre de prélevements, et donc a une pénurie aggravée de greffons. Pour en comprendre la
raison, nous devons nous rappeler qu’avant l’instauration de la regle actuelle, tous les
organes prélevés étaient disponibles pour le centre proche, d’ou un déséquilibre entre les
régions. Afin de corriger ce déséquilibre, il a été décidé qu'un organe sur deux serait mis a
disposition a I’échelle régionale, et un organe sur deux a I’échelle nationale. Cette regle a
permis d’améliorer 1’équilibre entre les différents centres tout en maintenant une motivation
pour les centres de proximité qui conservent une moitié des organes prélevés.

On constate en effet que, sans motivation, les taux de prélevement diminuent : une
enquéte a montré qu’une activité de transplantation trés faible induisait un nombre de
prélevements faible lui aussi. Je crois donc que les inégalités de greffes d’organes sont
essentiellement dues aux inégalités de prélevements, et non a la regle de conservation d’un
organe sur deux. Ces inégalités proviennent de ce que certains professionnels recourent a des
arguments que n’a formulés aucune des personnes concernées chaque fois qu’ils considerent
que le contexte n’est pas assez favorable a un prélevement. Il faut par conséquent faire porter
I’effort sur I’application des regles selon lesquelles les prélevements ont lieu lorsque nulle
opposition n’a été d’une facon ou d’une autre exprimée, la manicre dont peut s’exprimer
cette opposition étant précisée par les décrets d’application et les guides de bonnes pratiques.
S’ils ne suivent pas ces regles, les centres doivent étre rappelés a 1’ordre. Nous pourrons bien
siir en reparler, mais je considére que la meilleure facon de lutter contre 1’inégalité que
subissent les malades attendant une greffe est de combattre les inégalités de prélevements.

Je suis entierement d’accord avec ce que vous avez dit des dons solidaires.
Concernant plus particulicrement le développement de chaines d’échange d’organes, vous
savez que subsistent des réticences qu’il faut effectivement vaincre. Mais si les dons croisés
se font uniquement par paire, c’est, semble-t-il, uniquement par crainte que certains
donneurs se dédisent, et qu’'une fois que le donneur de la famille A a donné pour la
famille B, la promesse de la famille B de donner a la famille A ne soit pas tenue. C’est
pourquoi les deux prélevements sont réalisés de fagcon simultanée. Or, la simultanéité est tres
difficile dans le cas d’une chaine car il n’est pas possible d’effectuer une douzaine de
prélevements le méme jour a la méme heure dans des conditions parfaitement standardisées.
Il nous faut donc trouver d’autres moyens que la simultanéité pour faire respecter les
engagements pris. Car les chaines d’échange d’organes permettraient d’augmenter le nombre
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de donneurs vivants et d’améliorer ainsi non seulement 1’acces aux organes mais les résultats
des greffes, qui sont supérieurs avec donneurs vivants qu’avec donneurs décédés.

Je ne veux pas aller trop avant sur cette question des greffes mais il me semble en
tout cas que les solutions que vous avez évoquées sont propres a améliorer le sort de malades
qui sont plus de 20 000 sur liste d’attente pour seulement 6 000 greffes par an. L’enjeu est
aussi d’accroitre la sérénité, pour le moment assez bonne, qui régne dans les équipes
receveuses et les équipes donneuses de notre pays.

Mme Marie-George Buffet. Je n’ai bien slir pas 1’excellente connaissance du dossier
qu’a notre rapporteur mais je souhaite cependant poser une question tres précise qui
concerne 1’impossibilité des dons solidaires pour les malades atteints du VIH. Pouvez-vous
nous dire quels en sont les motifs ?

N

M. Yann Mazens. Il existe une difficulté technique indéniable qui tient a la
compatibilité entre les sérotypes du VIH. Mais il est vrai également que la question des
greffes solidaires entre séropositifs n’a pas été abordée de facon complete, y compris par les
associations de malades qui font cette proposition depuis de longues années.

Ces greffes sont certes plus complexes a réaliser que celles qui concernent les
malades de 1’hépatite. Pour autant, rien ne s’y oppose pour peu que I’on se soit assuré de la
compatibilité entre donneur et receveur. Elles permettraient d’ailleurs de répondre en partie a
la pénurie de greffons.

Mme Caroline Janvier, présidente. Je vous invite a répondre également aux
questions de Monsieur le rapporteur.

M. Sylvain Fernandez-Curiel. Vous avez évoqué la décision médicale partagée
dont j’aurais aimé pouvoir parler lors de notre exposé liminaire. Mais, par manque de temps,
nous avons dii nous limiter aux propositions sur lesquelles nous avons travaillé avec les
associations que nous représentons. La décision partagée est cependant au cceur des
préoccupations de France Assos Santé et de toutes nos associations. Parce qu’elle releve du
principe d’autonomie, elle possede un enjeu éthique fort.

La loi « Kouchner » de 2002 a constitué une grande avancée mais les pratiques ne
progressent pas toujours a la méme vitesse que la loi. Aussi menons-nous depuis quinze ans
un travail afin que la loi de 2002 s’inscrive dans les pratiques médicales. Nous avons en effet
noté une dérive qui a consisté a susbtituer a la décision partagée ce qu’on pourrait appeler
une décision informée. Les professionnels de santé ont ainsi pu donner a signer aux patients
des formulaires de consentement, ce qui n’était pas prévu par la loi. Et, une fois les
formulaires signés, ces professionnels considéraient que les patients étaient consentants, sans
méme vérifier que ceux-ci avaient compris I’information qui leur avait été transmise.

Plus que la loi, ce sont donc les pratiques qu’il faut modifier. L’évolution des
pratiques passe par la formation et, a ce sujet, j’ai écouté avec beaucoup d’intérét ce que
vous avez dit en faveur d’une formation des usagers. La formation des professionnels est elle
aussi décisive. On note d’ailleurs des progres puisqu’une formation portant sur la vie avec la
maladie, notamment la maladie chronique, qui fait intervenir des patients enseignants est
désormais assurée lors de la formation initiale des professionnels de santé.

La décision médicale emporte en effet de nombreux enjeux. D’abord, celui de la
pertinence des soins, que le patient peut contribuer a déterminer, car les professionnels de
santé décident des soins dans une perspective trées médicale mais en n’envisageant pas
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toujours la qualité de vie et sans forcément donner toutes les informations souhaitables. La
question de I’adaptation de 1’information aux personnes constitue un autre enjeu important.
Tous les patients ne sont pas a méme de recevoir une information identique et il faut donc a
chaque fois adapter les informations données. Ces évolutions ne sauraient étre inscrites dans
une loi, aussi nous effor¢cons-nous de faire évoluer les pratiques sur ces sujets centraux pour
la démocratie sanitaire.

Je souhaiterais élargir le champ de votre question. Vous avez parlé du
paternalisme médical qui perdure malgré la loi de 2002. Des progres ont eu lieu depuis, mais
les efforts doivent €tre poursuivis : les patients, particulicrement les malades chroniques qui
sont tres informés sur leur maladie, souhaiteraient avoir avec les professionnels une relation
beaucoup plus équilibrée. Mais la question que je souhaite soulever est celle d’un
paternalisme, je dirais presque institutionnel, de la part non des professionnels de santé mais
des pouvoirs publics. Car les lois sont souvent faites sans que la population ou les
associations soient associées a leur élaboration. Ce fut le cas, par exemple, pour les
groupements hospitaliers de territoire (GHT) qui devaient répondre aux besoins de la
population mais qui ne 1’ont pas associée a leur mise en ceuvre.

De méme que le partenalisme médical, ce paternalisme institutionnel tient a ce que
d’aucuns considerent qu’ils agissent pour le bien d’autrui car ils savent ce qui est bon pour
lui. Mais la population, lorsqu’elle est interrogée, exprime parfois un point de vue tres
différent. C’est pourquoi il est souvent utile de prendre le temps de 1’associer aux projets la
concernant directement. Lors de la mise en place des GHT, le CISS a donc insisté pour que
les usagers y soient plus associés. J’ai choisi cet exemple parce qu’il est récent, mais je
pourrais en donner beaucoup d’autres qui montrent I’intérét de parvenir a une décision
partagée tant dans la relation au systtme de soin, au niveau individuel, que pour la
constitution et I’évolution de notre systeme de santé. Il faudrait associer beaucoup plus
fortement les associations mais aussi la population au processus de décision. Pour reprendre
I’exemple des GHT, la population a peu entendu parler de ce dispositif qui va pourtant
modifier profondément I’organisation de la santé dans les territoires. Nous devons donc nous
nous demander comment I’informer et, encore une fois, comment 1’associer.

M. Yann Mazens. Je souhaite ajouter quelques mots sur la décision partagée. Assez
récemment, France Assos Santé a décidé d’ouvrir un dossier consacré a l’intelligence
artificielle. Nous ne pensons pas qu’il faille placer des espoirs inconsidérés dans le recours a
I’intelligence artificielle. Néanmoins, elle va contribuer a changer les pratiques et conduire a
poser de nouvelles questions. En ce qui concerne la décision partagée, on va ainsi passer
d’une relation duale a une relation impliquant trois acteurs, a savoir le professionnel de
santé, le patient et I’intelligence artificielle qui aidera a établir le diagnostic et orientera
méme vers certains traitements. Il s’agit 1a d’une évolution majeure a prendre en compte des
maintenant. Nous nous sommes donc saisis de cette question en nous intéressant a la maniere
dont sont informés les malades et au partage des responsabilités dans cette nouvelle relation
tripartite. Actuellement se déroulent beaucoup de discussions sur le changement majeur
qu’apporte I’intelligence artificielle, mais cette euphorie va certainement décroitre et des
débats plus sereins auront lieu ol pourra étre posée la question de la décison partagée.

Votre propos sur les regles de répartition des greffons était intéressant, Monsieur le
rapporteur. Je souhaite pour ma part insister sur le point a nos yeux essentiel de 1’absence
d’espace prévu pour toutes ces discussions sensibles. On parle beaucoup actuellement de
démocratie sanitaire et de participation des usagers, mais sur ces regles de répartition des
greffons, les associations de patients sont toujours exclues des travaux de I’Agence de la
biomédecine.
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M. Jean-Louis Touraine, rapporteur. Des associations de patients atteints de
maladies rénales n’y sont pas représentées ?

M. Yann Mazens. Pas dans le cadre des travaux de I’Agence sur 1’évolution des
regles de répartition des greffons. Or, que des associations participent a ces travaux
permettrait de discuter sereinement des évolutions nécessaires.

Mme Caroline Janvier, présidente. Je vous remercie pour vos interventions, qui
nous ont apporté un éclairage différent de celui que avons eu lors des précédentes auditions.
M. Fernandez-Curiel, nous étions déja convaincus de la nécessité de faire participer les
usagers et, plus largement, les citoyens aux politiques publiques en développant la
démocratie sanitaire. Vous avez défendu celle-ci avec force, conformément au role qui est le
votre, et ’exemple de I’intelligence artificielle montre qu’il va falloir associer plus
étroitement nos concitoyens sur les questions de protection de données mais aussi de
changements induits par ce tiers qu’est le robot ou I’algorithme.

M. Yann Mazens. Monsieur le rapporteur, nous vous adresserons les éléments que
vous avez demandés. Nous joindrons peut-étre a ceux-ci des documents €manant de
certaines de nos associations comme la note sur la décision partagée de 1’association
Renaloo dont il a été question lors de 1’audition. Nous n’avons pu la valider au sein de
France Assos Santé mais son contenu recoupe néanmoins nombre de nos préoccupations.

Mme Caroline Janvier, présidente. Nous vous en remercions.
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Mme Dominique Thouvenin, professeure émérite de droit privé et de
sciences criminelles

Jeudi 18 septembre 2018

M. le président Xavier Breton. Mes chers collegues, dans le cadre de notre mission
d’information sur la révision de la loi relative a la bioéthique, nous accueillons cet apres-
midi Mme Dominique Thouvenin, professeure émérite de droit privé et de sciences
criminelles, et par ailleurs membre du Comité consultatif national d’éthique (CCNE) entre
2012 et 2016, que je remercie d’avoir accepté notre invitation.

Les travaux de notre mission d’information abordent plusieurs themes au sein d’un
large champ d’investigation, notamment le rythme de révision des lois de bioéthique, le don
d’organes, la procréation, la recherche ou encore I’intelligence artificielle.

Vous aurez, madame, I’occasion de nous faire part de votre avis sur ces enjeux a
I’occasion de votre exposé liminaire, avant que nous ne passions a un échange de questions
et de réponses. Je précise que la présente audition est filmée et enregistrée.

Mme Dominique Thouvenin, professeure émérite de droit privé et de sciences
criminelles. Monsieur le président, monsieur le rapporteur, mesdames et messieurs les
députés, je vous remercie de m’avoir sollicitée afin de venir échanger avec vous sur ces
questions auxquelles je m’intéresse depuis longtemps. Je vous précise que je suis professeure
de droit privé et de sciences criminelles, mais certainement pas d’éthique : c’est bien a une
juriste — jusqu’au bout des ongles ! — que vous avez affaire.

Peut-étre serez-vous étonnés d’apprendre que je me propose, au cours de cette
audition, d’effectuer un retour en arriere afin de tenir compte de la logique de construction
des regles, dont le respect me semble particuliecrement important lorsqu’on s’adresse au
législateur. La facon dont le systeme législatif frangais s’est emparé des regles relatives a la
bioéthique est a la fois originale et d’une trés grande complexité, ce qui fait que, s’il est
« bordé », le sujet n’est pas sans poser de nombreuses questions.

Je vais tout d’abord procéder a un bref historique, en commencant par rappeler que
dans le terme « bioéthique », né aux Etats-Unis, le préfixe « bio » ne désigne pas la vie, mais
la biologie. Ce terme est lié a ce que 1’on appelle depuis de nombreuses années la
biomédecine, ainsi qu’a la recherche. Il fait ainsi référence a de nouvelles pratiques, au
départ médicales, mais se rapportant désormais a la recherche, qui suscitent des
questionnements incessants, notamment en raison du fait que les progres de la connaissance
conduisent tres rapidement a s’interroger sur leurs éventuelles applications techniques.

En France, les chercheurs se sont bien vite rendu compte qu’ils étaient soumis aux
exigences nord-américaines, ne serait-ce que par le biais des contraintes attachées a la
publication. Aprés la naissance du mot « bioéthique » aux Etats-Unis en 1970, il n’a fallu
que quatre ans pour que les Francais réagissent en créant le Comité d’éthique de I’Institut
national de la santé et de la recherche médicale (INSERM) ; quant au Comité consultatif
national d’éthique pour les sciences de la vie et de la santé (CCNE) — je cite sa dénomination
in extenso car on oublie généralement les mots qui suivent le mot « éthique », ce qui me
parait problématique —, il n’a été institué qu’en 1983.

Des le départ, le CCNE — auquel j’ai pris part a compter de 1986 — s’est interrogé sur
les problemes moraux liés a I'utilisation de la technique et a la remise en cause des
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représentations traditionnelles. Si la création de ce Comité a pu induire I'idée qu’il
constituait la seule source d’inspiration légitime du contenu des lois et, qu’au fond, il
suffirait de passer d’un récipient a un autre pour que le tour soit joué, les choses se sont
avérées beaucoup plus complexes. Ainsi, il a fallu identifier les types de questions devant
faire I’objet de lois. On en a déterminé trois, auxquelles on continue de se référer de nos
jours : premierement, les pratiques nécessitant un acces au corps humain pour en obtenir des
éléments ou des produits ; deuxiemement, les pratiques nécessitant un acces au corps humain
pour I’identification des personnes ou des maladies a partir de 1’acide désoxyribonucléique
(ADN) ; troisiecmement, les pratiques cliniques et biologiques intervenant dans le processus
vital par la création d’embryons in vitro. Par ailleurs, il est apparu intéressant de pouvoir
utiliser des données médicales personnelles dans un objectif de recherche.

Parmi les nombreuses regles structurant notre société, il en est une, consubstantielle
aux pratiques médicales, qui veut que les médecins soient seuls a avoir la 1égitimité pour
porter atteinte a I’intégrité physique d’une personne — a la condition que ce soit dans son
intérét et dans 1’objectif de la soigner. L’ une des raisons pour lesquelles on a créé le CCNE,
c’est que I’appareil de regles qui préexistait, notamment dans le code de déontologie, était
tres insuffisant dans la mesure ou il avait été construit uniquement en fonction de cet intérét
strictement personnel — ce qui était tout a fait 1égitime. Or, la recherche a abouti a certaines
découvertes qui ont permis de soigner des personnes a la condition de porter atteinte a
I’intégrité physique d’autres personnes — n’y ayant, elles, aucun intérét. Comme vous le
savez, |’atteinte a I'intégrité physique correspond en droit francais a I’infraction de « coups
et blessures volontaires », voire d’« homicide volontaire ». Dans ces conditions, seul le
législateur peut se prononcer sur la question de savoir dans quelles conditions
exceptionnelles on peut accepter que I’atteinte a 1’intégrité physique ne donne pas lieu a
I’application de sanctions pénales.

Par ailleurs, tout ce qui a trait aux prélevements identifiants renvoie a la vie privée,
un domaine réglementé a la fois par le droit francais et par le droit européen. Un certain
nombre de ces prélevements identifiants sont susceptibles de mettre en cause 1’état des
personnes, ce qui nécessite également I’intervention du législateur ; il en est de méme de la
protection des informations, qu’elles soient nominatives ou génétiques, et vous n’ignorez pas
que, selon I’article 34 de la Constitution, tout ce qui a trait a ces questions releve du domaine
de la loi. Il y a eu de longues discussions — elles sont toujours en cours — pour savoir s’il est
vraiment nécessaire que ces questions relevent de la loi. Pour ma part, j’estime que oui, pour
des raisons d’ordre constitutionnel.

La premicre grande étape législative, qui remonte a 1994, a comporté un
« découpage » des questions bioéthiques qui n’a pas été sans incidences sur la maniere dont
elles sont traitées. Les lois de 1994, dites « de bioéthique », mais dont I’intitulé ne comporte
pas le mot « bioéthique », pour les raisons que vous savez, regroupent trois textes: le
premier, qui porte sur ce que certains appellent les « principes généraux », a été intégré au
code civil et préparé par le ministere de la justice ; le deuxieéme, qui porte sur les pratiques
médicales directement concernées par ces évolutions, a été intégré au code de la santé
publique et préparé par le ministere de la santé ; enfin, le troisiéme, qui concerne 1’utilisation
des données de santé dans un but de recherche, a modifié la loi « Informatique et libertés »
de 1978.

Le fait que ces textes relevent de trois grands corps de regles n’est pas sans poser
certains problémes : en particulier, cela nuit a la perception unitaire que 1’on devrait avoir du
dispositif 1égislatif relatif aux questions de bioéthique — un probleme qui ne se pose pas au
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Royaume-Uni ou au Canada, par exemple, ou un Act unique comprend I’ensemble des
dispositions applicables en la matiere.

Si les principes généraux contenus dans le code civil y figurent sous la forme
d’énoncés rappelant un certain nombre de droits et de principes fondamentaux, leur raison
d’étre est bien de pouvoir construire des exceptions. En d’autres termes, pour valider la
1égitimité des nouvelles pratiques, il faut paradoxalement que des principes généraux aient
pour fonction de supporter des exceptions.

On entend parfois employer, y compris au sein de diverses instances officielles — je
pense a certains comités dont j’ai fait partie — le mot « don » pour désigner le transfert
d’éléments d’un corps humain vers un autre. En la matiere, ce terme me semble
particulierement mal choisi, puisque le code civil est tres clair sur le fait qu’il n’existe aucun
droit patrimonial attaché au corps humain, ce qui implique qu’une personne ne puisse céder
quoi que ce soit de son corps, ni a titre onéreux ni a titre gratuit. Je n’ai pas le temps de
développer ce theme dans mon exposé liminaire, mais vous pourrez m’interroger a ce sujet si
vous le souhaitez.

Le code de la santé publique contient des régles spécifiques relatives a 1’utilisation
des éléments et produits du corps humain, a I’assistance médicale, ainsi qu’a la procréation
et au diagnostic prénatal. Initialement, ces regles faisaient 1’objet, dans le code de la santé
publique, d’un livre unique, ou se trouvaient précisées toutes les regles relatives aux
conditions de mise en ceuvre des activités exercées par les praticiens sur le corps des patients
et les divers éléments qui le composent ou en sont issus. De ce fait, il n’y avait pas de
différenciation entre les organes du corps et ses productions, par exemple le sperme.

Au sujet de I’embryon humain, dont le régime était réglé dans ce livre unique,
M. Jacques Toubon a introduit par voie d’amendement, dans un projet de loi de 1992, un
article proposant que la recherche sur les embryons surnuméraires soit possible. Le Sénat a
cependant estimé qu’une telle autorisation était impensable et que I’on ne pouvait mettre sur
le méme plan les éléments du corps humain pouvant simplement étre utilisés pour des
transplantations et ceux de nature a permettre de faire vivre un enfant.

A Toccasion de I’examen de ce méme projet de loi, les dispositions relatives a
umain, a tou ui ccessaire pour faire un éventu :
I’embryon humain, a tout ce est nécessaire pour faire un éventuel enfant et notamment a
I’assistance médicale a la procréation, ont été transférées dans un livre spécifique du code de
& publique, & 3 1 itair édico-soci veur ille,
la santé publique, consacré a 1’action sanitaire et médico-sociale en faveur de la famille
I’enfance et la jeunesse ; dans le méme temps, le Sénat a voté D'interdiction de toute
recherche sur ’embryon. Ce cloisonnement, dont je ne fais qu’indiquer les conditions dans
lesquelles il s’est opéré, sans me prononcer sur son bien-fondé, est toujours en vigueur.

Pour ce qui est du troisieme texte, réunissant les regles relatives a I'utilisation des
données de santé dans la recherche, il a en quelque sorte été perdu de vue apres avoir été
intégré a la loi « Informatique et libertés ».

Deux corps de regles permettent de ménager deux catégories d’intéréts qui se
révelent contradictoires : d’une part, ceux de toute personne, grace aux droits subjectifs qui
lui sont reconnus dans le code civil au titre du « statut du corps humain » ; d’autre part, ceux
des personnes qui ont besoin de ces différents soins, définis par le code de la santé publique.
Ainsi, I’intérét d’une personne en attente de greffe est d’obtenir un greffon, tandis que la
personne sur laquelle ce greffon pourrait étre prélevé n’a pas d’intérét a le fournir. Il était
extrémement important qu’une délibération politique et sociale permette de trancher cette
question.
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Compte tenu de la construction historique de la médecine, le médecin est focalisé sur
I’intérét de la personne qu’il soigne, ce qui est 1égitime et réconfortant. Cependant, je ne suis
pas persuadée qu’il soit si simple d’avoir a gérer des intéréts contradictoires, et cette
difficulté me parait méme constituer une question tout a fait centrale.

On me demande parfois ce qui a justifié de passer de trois lois de bioéthique a une
seule en 2004. La raison en est simple : le législateur avait prévu, dans le texte de 1994
intégré au code de la santé publique — ce point n’est pas sans importance, car il montre que la
loi de 2004 est focalisée sur les questions relatives aux pratiques médicales —, qu’il soit
procédé au bout de cinq ans a une analyse rétrospective du texte. Si cette loi comportant des
modifications extrémement importantes n’est intervenue que dix ans apres les textes de
1994, cela s’explique par I’apparition de deux éléments nouveaux, a savoir le clonage de la
brebis Dolly en 1996 et I’identification des cellules souches embryonnaires chez 1’homme en
1998, qui ont posé en des termes nouveaux les questions de la reproduction humaine et de la
recherche sur I’embryon — des sujets extrémement sensibles et donnant lieu a de vives
discussions, notamment parce qu’ils font 1’objet de conceptions et de valeurs qui ne sont pas
nécessairement partagées par tous.

La loi de 2004, qui a unifié les regles gouvernant I’ensemble des pratiques médicales
et de recherche dont 1’objet est le corps humain en tant que ressource biologique et
I’embryon en tant qu’entité biologique, a également créé 1’ Agence de la biomédecine, qui
intervient dans le domaine de tout le vivant humain biologique, a savoir la greffe, la
reproduction, 1’embryologie et la génétique. On lui doit en outre un acte extrémement
important, consistant a avoir admis le changement de finalité du geste.

Selon les regles posées par les lois de 1994, un geste était 1égitimé afin de pouvoir
obtenir un résultat correspondant a une pratique. Or, on s’est aper¢u qu’il pouvait Etre
intéressant de récupérer sur une personne faisant I’objet d’une opération des éléments du
corps humain pouvant étre utilisés au profit d’autres personnes. La loi de 2004 est venue dire
qu’il était 1égitime que I’embryon puisse étre utilis€ pour la recherche. Cependant, aussi
étrange que cela puisse paraitre, la méme loi a posé le principe d’une interdiction de la
recherche, assortie de dérogations et d’un régime transitoire. L’espoir secret d’un certain
nombre de personnes était que les nouvelles connaissances susceptibles d’étre acquises au
cours des cinq prochaines années seraient de nature a résoudre le probleme éthique, ce qui
était tres illusoire.

L’échéance du régime dérogatoire et transitoire ayant été fixée a 2011, c’est au cours
de cette année qu’a été votée la troisieme loi de bioéthique, relative a I’assistance médicale a
la procréation. La question s’est posée de savoir s’il fallait étendre la possibilité d’acces a
I’assistance médicale a la procréation aux couples de femmes, ou s’en tenir a la construction
initiale ne visant qu’a répondre a la problématique de I'infertilité — comme vous le savez,
c’est la seconde option qui a été retenue. Par ailleurs, le principe d’interdiction de la
recherche sur I’embryon et les cellules souches embryonnaires humaines a également été
maintenu, cette recherche n’étant autorisée qu’avec la loi du 6 aott 2013.

Jai lu le rapport du CCNE ainsi que celui du Conseil d’Etat et, en tant que juriste,
j’ai été frappée de constater que certaines dispositions des lois de bioéthique n’ont en fait
rien a avoir avec la bioéthique : je pense notamment a I’accompagnement de la fin de vie,
aux problématiques liées aux rapports entre santé et environnement, ou encore a celles
relatives a I'intelligence artificielle. La vraie question serait de savoir si, en la matiere, il ne
faudrait pas légiférer en se limitant aux questions de bioéthique proprement dites, ou au
contraire 1égiférer sur les questions relatives a I’éthique en général — sans se focaliser sur
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I’aspect « biologique ». Cela dit, une telle question ne releve pas de mes compétences, mais
uniquement de celles du 1égislateur.

J’ai également pu noter que 44,8 % des contributions recueillies sur internet a
’occasion des Etats généraux de la bioéthique 2018 — organisés officiellement, comme le
prévoit la loi — étaient relatives a ’acces des couples de femmes a 1’assistance médicale a la
procréation.

Si D'utilisation des big data en santé, qui donne également lieu a de nombreuses
discussions, est limitée a la recherche tant qu’on reste dans le champ de la bioéthique, tout ce
qui a trait a 'intelligence artificielle renvoie a la relation interindividuelle classique entre le
patient et le médecin, si ce n’est qu’elle fait intervenir de nouvelles techniques.

En effectuant ce rappel de I’historique de construction des regles relatives a la
bioéthique, j’ai voulu mettre 1’accent sur I’aspect contraignant de ces regles, qui constituent
une espece de carcan dont le législateur ne peut se défaire que difficilement.

M. le président Xavier Breton. Nous vous remercions pour votre intervention, ainsi
que pour l'invitation que vous nous faites a réfléchir sur 1’aspect contraignant du cadre
1égislatif existant.

Je souhaite approfondir un point que vous avez bricvement évoqué, a savoir la
patrimonialité, notamment dans ce nouveau domaine que constitue la question de la
protection des données personnelles, qui donne lieu a des interprétations et des conceptions
trés diverses. Aux Etats-Unis, les données personnelles sont considérées comme faisant
partie d’un patrimoine négociable, ce qui n’est absolument pas le cas en France. Avez-vous
un éclairage a nous apporter sur ce point ? Nous souhaitons notamment savoir si vous
estimez que nous devons défendre notre conception non patrimoniale des données
personnelles avec opiniatreté, ou si ’extension du champ de la patrimonialité aux données
personnelles s’inscrit dans un mouvement inéluctable auquel il est vain de prétendre résister.
Au-dela de cette question, nous aimerions vous entendre développer votre conception
générale de la patrimonialité en matiere de bioéthique.

Mme Dominique Thouvenin. A vrai dire, monsieur le président, je ne pense pas que
la question se pose dans les termes que vous avez indiqués. Certes, les systemes juridiques
en vigueur en Europe d’une part, aux Etats-Unis d’autre part, sont tout a fait différents.
Ainsi, selon le systéme européen auquel nous nous référons, les données personnelles ne font
pas ’objet d’un droit de propriété. En 1977, lorsque j’ai soutenu une theése portant sur « Le
secret médical en droit francgais », I’'idée selon laquelle le patient dispose d’un droit de
propriété sur ses données commencgait a se répandre. Or, il n’en est rien: la notion de
propriété n’a aucunement vocation a s’appliquer en la maticre. Le droit du patient sur ses
données est un droit de type personnel, ne pouvant donner lieu a une négociation
commerciale. Le probleme ne se situe donc pas a ce niveau.

Avyant travaillé sur cette question dans le cadre d’un colloque organisé par le Conseil
de I’Europe, je suis en mesure de vous dire que nous sommes surtout confrontés a une
déterritorialisation des regles. Si une personne est en relation avec un médecin frangais sur le
territoire francais, les choses sont claires. Elles le sont moins des lors que I’on utilise des
objets connectés dans le champ de la santé — qui ne se limite évidemment pas a ce qui est
relatif a la maladie —, car cela entraine I’intervention des GAFA et I’application des regles du
droit américain. De ce point de vue, nous avons loupé le coche, et je ne vois vraiment pas
comment nous pourrions sortir de la situation actuelle.
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Il subsiste cependant une vraie question, consistant a savoir si une personne désirant
récupérer ses données sur le territoire américain dispose de la possibilité de le faire.
Lorsqu’on utilise internet, on est tres fréquemment amené a devoir confirmer les conditions
d’utilisation de telle ou telle application, ce qui nécessite de reconnaitre avoir pris
connaissance des termes du contrat correspondant, donc d’avoir lu chacune des quelque
cinquante pages de ce contrat... vous aurez compris que tout le probleme est la.

M. Jean-Louis Touraine, rapporteur. Comme vous, madame, j’ai longtemps cru
que le terme de « bioéthique » avait été inventé par un médecin américain au début des
années 1970 — étant précisé que certaines regles d’éthique figuraient dans le code dit de
Nuremberg, élaboré en 1947 dans le cadre du jugement des médecins nazis. Or, il a
récemment €té porté a notre connaissance qu’en 1927, un auteur allemand employait déja le
terme Bioethik pour désigner 1’éthique des relations entre ’homme et le vivant — une notion
tres large a cette époque ou la biologie n’était pas ce qu’elle est devenue. La notion de
bioéthique a donc des frontieres assez mal définies, selon qu’elle fait référence aux
implications éthiques de la biologie ou, plus largement, a celles touchant a toutes les sciences
du vivant.

Par ailleurs, je sais que vous €tes attachée a dénoncer un pouvoir de décision un peu
excessif des médecins francais, dans lequel d’aucuns voient la marque d’un certain
paternalisme médical. Il est clair que I’on se dirige aujourd’hui vers une réduction de ce
pouvoir et vers une appropriation par les patients de 1’exercice du choix de leur destinée.
Cependant, en dehors de la loi relative aux droits du malade, rien n’est actuellement organisé
en vue de définir et de mettre en place de nouvelles regles, ce qui fait que 1’on se trouve dans
une situation intermédiaire peu satisfaisante, quels que soient les défauts de I’ancien
systeme.

Je suis tout a fait d’accord avec vous sur le fait que nous avons besoin d’une loi en
France, puisque notre systeme juridique difféere de celui, essentiellement jurisprudentiel, qui
prévaut dans certains pays anglo-saxons. Cela dit, estimez-vous que cette loi a vocation a
rester stable et ne faire 1’objet d’analyses que lorsque se pose un probléme particulier, ou au
contraire doit donner lieu tous les cinq ans a une évaluation portant sur I’ensemble des
questions relatives a la bioéthique, et aux révisions qui s’imposent ? Nous sommes pour
notre part favorables a cette révision périodique, et estimons méme qu’il conviendrait de
mettre en place, au sein du Parlement, une instance permanente chargée d’effectuer des
analyses et de présenter un rapport annuel — ce qui permettrait que les différentes structures
compétentes en matiere de bioéthique, notamment au niveau régional, ne se démobilisent
jamais.

Par ailleurs, vous avez parlé de la recherche sur I’embryon et les cellules souches
embryonnaires. Cette recherche est nécessaire en ce qu’elle porte sur des cellules différentes
des cellules souches pluripotentes induites — en anglais induced pluripotent stem cells, soit
iPS ou iPSCs —, a savoir des cellules adultes reprogrammées qui, contrairement, a ce que
I’on a espéré un moment, ne peuvent se substituer aux véritables cellules souches
embryonnaires. La recherche sur I’embryon est longtemps restée tres bridée en France.
Permise depuis 2013, comme vous 1’avez dit, elle reste cependant soumise a 1’autorisation de
I’Agence de la biomédecine, ce qui amene certains chercheurs a déplorer que le dispositif
reste beaucoup plus contraint que dans d’autres pays présentant le méme niveau de
développement que la France : on entend parfois méme dire que la recherche sur I’embryon
humain est infiniment plus bridée que la recherche sur le nouveau-né humain. Cet état de fait
se traduit par une absence d’amélioration, d’une part, des conditions de la procréation
médicalement assistée (PMA), dont on sait qu’elle présente un pourcentage de réussite
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encore relativement faible, d’autre part, de la prévention de certaines pathologies de la mere
et de I’enfant. Seriez-vous favorable a ce que soit permise une recherche sur I’embryon, qui
pourrait se faire dans les mémes conditions que celle actuellement pratiquée sur le nouveau-
né, c¢’est-a-dire dans le cadre d’un systeéme strict de protection et d’autorisation ?

Vous dites que le terme « don » vous parait inapproprié, mais seriez-vous favorable a
une autorisation de prélevement d’organes ou de cellules de moelle osseuse en cas d’accord
d’un donneur vivant, ou quand il n’y a pas de refus pour une personne décédée ?

Enfin, dans une étude récente, le Conseil d’Etat a indiqué que les modalités de
filiation des enfants nés grace a la PMA devraient étre un peu différentes selon que ces
enfants sont nés au sein d’un couple hétérosexuel ou au sein d’un couple de femmes
homosexuelles. Si minime qu’elle soit, cette inégalité de traitement nous semble poser
probléme. J’aimerais connaitre votre position a ce sujet.

Mme Dominique Thouvenin. Monsieur le rapporteur, je tiens a dire d’emblée que
mon propos, quelle que soit sa franchise, ne vise pas a dénoncer, mais bien plutot a tenter
d’expliquer le systeme. Les médecins ont une tres forte 1égitimité, a tel point qu’on peut
parler de « normativité médicale » - et ¢’est pourquoi médecins et juristes peuvent ne pas tres
bien se comprendre. Je considere que c’est tres important, tres intéressant, et j’y reviendrai
sans doute.

La premicre question était relative a la recherche sur I’embryon. L’état de notre
législation sur ce sujet s’explique tres clairement. J’ai écrit a ce propos, et je peux vous
communiquer mon texte. A cette fin, j’ai repris tous les travaux parlementaires : j’attache en
effet beaucoup d’importance a ce genre de lecture, qui permet de se rendre compte de ce
qu’il en est.

La raison pour laquelle le Sénat a isolé toutes les regles ayant trait a la reproduction
humaine, a commencer par I’embryon, est qu’on ne doit pas assimiler un embryon humain a
un élément du corps humain, parce qu’il est destiné a devenir un enfant. La particularité de
I’embryon est d’exister in vitro et non pas in vivo, et son extériorité a focalisé un certain
nombre de fantasmes et de critiques.

Derriere cela, il y a toutes les conceptions que 1’on connait, qui sont discutées depuis
le texte de la loi de 1975 sur l’interruption volontaire de grossesse (IVG): puisque
I’embryon est un étre en devenir, il ne devrait pas y avoir de distinction entre cet €tre en
devenir et I’étre humain. Mais je vous rappelle que du point de vue juridique, il n’y a d’étre
humain et de personne humaine qu’a partir du moment ou cette personne est née : voila le
probléme.

Il y a ensuite des représentations diverses et variées : en détruisant I’embryon, ce qui
est effectivement le cas dans un certain nombre de recherches, on détruit I’enfant potentiel.
Cela étant, nous sommes dans une démocratie et en I’occurrence, il n’y a pas d’obligations,
mais des possibilités offertes aux couples. Et certains d’entre eux acceptent 1’utilisation de
leurs embryons par la recherche.

Je pense que I'intérét de la derniere loi est d’avoir enfin autorisé la recherche sur
I’embryon. En effet, la raison du choix politique des sénateurs d’abord, de la droite ensuite —
car il y a eu des changements de majorité parlementaire au moment de ces lois de bioéthique
— était claire : faire en sorte que la recherche apparaisse comme illégitime. Et I’enjeu, pour
les chercheurs — que j’ai vu défiler, et dont je connais un certain nombre — était tres
important : dire d’emblée que la recherche est autorisée, c’est la légitimer.
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Maintenant, quelles en sont les modalités ? Je suis incapable, parce que je n'ai pas
établi de comparaison, de parler de la différence existant entre les modalités anglaises, qui
sont effectivement tres compréhensives, et les modalités francaises. Mais au moins a-t-on
affaire a une autorisation.

Vous avez par ailleurs avancé 1’idée que les recherches sur I’embryon pouvaient
permettre d’améliorer les conditions de I’assistance médicale a la procréation. Puis-je vous
suggérer de faire quelques modifications dans les derniers énoncés qui ont été votés, et qui
sont d’une absurdité totale ?

Il se trouve qu’initialement existaient des dispositions relatives aux recherches et
d’autres relatives aux études sur les embryons — la différence est que dans les recherches, on
intervient sur I’embryon, et que dans les études, on ne touche a rien et on se contente
d’observer. A 1’occasion du vote de la loi de 2013, les dispositions relatives aux études ont
disparu. Puis, a I’occasion du vote de la loi du 26 janvier 2016 sur la modernisation de notre
systeme de santé, un député a proposé un amendement modifiant les dispositions relatives a
la recherche sur I’embryon.

Je rappelle qu’en France, on distingue bien I’embryon de la personne humaine. Ce
n’est pas le choix du législateur de bioéthique, ce sont des regles juridiques acquises depuis
le code civil. C’est-a-dire qu’il n’y a de personne, juridique et humaine, qu’a partir du
moment ou un individu est né. Il n’existe qu’une exception, dans le cadre de la transmission
des biens a cause de mort : si la femme est enceinte, on va postuler que cet enfant a une
existence juridique et pourra donc revendiquer une partie de 1’héritage a condition qu’il
naisse vivant et viable. C’est la seule exception. Donc, on distingue bien la personne
humaine qui est vivante, qui est née, de I’embryon humain.

Mais en 2016, dans ’article L. 2151-15 du code de la santé publique, on a ajouté un
V ainsi rédigé : « Sans préjudice du titre IV du présent livre I, des recherches biomédicales
menées dans le cadre de ’assistance médicale a la procréation peuvent étre réalisées sur
des gametes destinés a constituer un embryon, ou sur [’embryon in vitro avant ou apres son
transfert a des fins de gestation... »

Je précise qu’a I’époque, quand le texte a été voté, s’appliquaient les regles relatives
aux recherches biomédicales. La loi relative aux recherches impliquant la personne humaine,
dite loi « Jardé », avait bien été votée en 2012, mais, pour des raisons liées a I’adoption du
reglement européen sur les essais cliniques de médicaments, on était en stand-by.
Aujourd’hui, s’applique un nouveau corps de regles, relatif aux « recherches impliquant la
personne humaine ».

Comment peut-on imaginer sérieusement que, dans un énoncé d’ensemble de regles
relatives a la recherche sur I’embryon, on puisse affirmer que des recherches impliquant la
personne humaine, c’est-a-dire qui est née, pourront tre réalisées sur des gametes ? Cela ne
va pas du tout ! Donc, les malheureux chercheurs, a commencer par M. Pierre Jouannet, que
je connais bien et qui m’a demandé de l’aider parce qu’il n’y comprenait plus rien,
s’arrachent les cheveux.

Il y a donc aujourd’hui: d’un c6té la recherche sur I’embryon, qui releve de
I’Agence de la biomédecine, et de I'autre ce « machin », que je ne sais pas nommer
juridiquement, une espece d’oxymore, intégré aux recherches impliquant la personne
humaine, qui releve donc de I’ Agence de sécurité du médicament et des produits de santé.
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Il faut que vous fassiez quelque chose! Ce n’est pas possible ! J’ai appelé
Mme Laure Coulombel en lui demandant de m’expliquer, mais elle m’a répondu qu’elle ne
comprenait pas non plus ! Malgré tout, nous comprenons bien 1’'une et I’autre que, lorsque
I’embryon est transféré, il deviendra éventuellement un enfant. On sera alors en présence
d’une femme enceinte. Or les dispositions juridiques qui s’appliquent a une femme enceinte
font partie des regles impliquant la personne humaine.

Je suis préte a vous aider, si vous le souhaitez. Il faut absolument sortir de cette
situation : c’est absolument n’importe quoi ! On mélange les regles impliquant les personnes
humaines qui, comme vous et moi, sont vivantes, et celles qui s’appliquent a I’embryon.

Vous avez ensuite parlé d’un systetme de protection et d’autorisation. Je pense que
I’on pourrait avoir des conceptions beaucoup plus souples. Pour avoir été membre du conseil
d’orientation de 1I’Agence de la biomédecine, j’ai pu constater que les projets de recherche
présentés devant 1I’Agence sont généralement impeccables, passés en revue par je ne sais
combien de personnes. S’il faut lever des doutes, c’est a la fois sur la qualité du projet de
recherche et sur la facon de procéder. Mais, évidemment, je ne peux vous faire part que de
ma modeste expérience personnelle sur les sujets qui nous étaient présentés.

Vous envisagez de ne pas attendre cinq ans pour procéder a une réévaluation des
questions de bioéthique. Je crois que c’est une bonne idée, d’autant qu’il vous suffit, en tant
que législateur, de modifier le texte instituant ce rythme de cinq ans. J’ajoute que la
périodicité actuelle donne lieu a un rituel, a une sorte de grand-messe, ou tout le monde
raconte la mé€me chose, ce qui manque d’intérét. En outre, un tel exercice est tres coliteux, a
une époque ot le budget de 1’Etat est contraint.

J’en viens aux modalités de filiation. Il n’est pas pensable que le statut juridique d’un
enfant varie avec son mode procréation !

Rappelons au passage que la reproduction humaine ne peut pas €tre assimilée a la
filiation. Les ethnologues et les anthropologues, qui ont fait des travaux remarquables sur ces
questions, n’ont jamais confondu les deux. Et n’oublions pas que la France a di s’incliner il
y a quelques années devant les conclusions d’un arrét extrémement important de la Cour
européenne des droits de ’homme, qui concernait la distinction alors faite entre les droits de
I’enfant 1égitime, de I’enfant naturel et de I’enfant adultérin. En 1’occurrence, a I’occasion
d’un héritage, une jeune femme, enfant adultérine de la personne décédée, avait estimé
qu’elle faisait I’objet d’une discrimination. La France a donc dii modifier sa législation : on
ne différencie plus I’enfant 1égitime de I’enfant adultérin et de I’enfant naturel.

Je ne vois pas comment on pourrait, dans ce contexte, imaginer que les enfants issus
de PMA, dont vous avez parlé, aient une filiation spécifique. Non seulement c’est

impensable, mais compte tenu du fait que la France a adhéré a la Convention européenne des
droits de ’homme, c’est juridiquement impossible.

Je terminerai sur les dons ou prélevements d’organes.

En la matiere, tous les textes, qui sont d’ailleurs tres bien rédigés, 1égitiment des
pratiques médicales, donc des gestes. Ce sont les médecins, plus précisément des
chirurgiens, des spécialistes qui, compte tenu de leurs compétences tout a fait spécifiques,
sont en mesure de prélever des organes. Dans une logique de droit pénal, en cas d’atteinte a
I’intégrité physique de la personne, c’est évidemment celui ou celle qui fait le geste qui
pourrait €tre en difficulté. Voila pourquoi 1I’énoncé est construit a partir de celui ou de celle
qui fait ce geste. Cet énoncé a tres peu changé depuis la premiere loi de 1976, qui décrit le



-170 -

prélevement d’organes et en fixe les conditions juridiques. Ainsi, « le prélevement d’organes
sur une personne décédée est possible des lors que de son vivant, la personne n’a pas
exprimé de refus. »

Ce geste est donc bien un prélevement. Et pour plusieurs raisons, cela ne peut pas
étre un don. D’abord, on ne peut pas faire parler les morts. Ensuite, contrairement a la
présentation habituelle, ce n’est pas un consentement présumé, ne serait-ce que parce qu’en
droit francais, le consentement ne se présume pas. Le consentement suppose I’expression de
la volonté. Et si la personne n’a rien dit, on ne sait rien de ce qu’elle voulait.

De quoi s’agit-il alors ? D’un droit d’opposition. Celui-ci est fondé sur 1’expression
de la volonté. Mais c’est aussi un systeme facilitateur pour celui qui doit faire la
démonstration que la personne ne s’est pas opposée au prélevement. Rares sont les personnes
qui vont exprimer une opposition. On est donc autorisé a dire que lorsque la personne ne
s’est pas opposée de son vivant, le prélevement est licite.

Je vais vous livrer une anecdote. A 1’époque, ’Etablissement francais des greffes, qui
financait un certain nombre de travaux de recherche, avait lancé un projet sur le theme du
consentement présumé. J'avais donc présenté un projet, ou je me proposais d’analyser les
présomptions dans le systeme juridique frangais, et de vérifier si les conclusions tirées
pouvaient s’appliquer au cas qui nous intéressait. J’ai donc repris tout le systeme juridique
des présomptions qui figurent dans le code civil, et démontré qu’en I’occurrence, il ne
s’agissait pas d’une présomption, mais d’un droit d’opposition. J’ai ajouté qu’il serait
judicieux de faire une communication réaliste aupres de la population francaise. En
substance, on dirait : « Mesdames et messieurs, vous étes titulaires du droit de vous opposer.
Sachez que si vous ne vous opposez pas, un prélevement sera possible. » Evidemment, ce
genre de démarche n’est pas treés « vendeur ». Mon étude est allée directement a la corbeille,
sans avoir été publiée, alors que mon analyse était trés complete et que je ne critiquais pas le
systtme. Je disais simplement que I’on ne pouvait pas faire face avec réalisme a une
situation, si I’on s’appuyait sur des arguments dépourvus de pertinence.

Les Suisses, avec lesquels j’ai travaillé un temps, distribuaient des documents qui
étaient ainsi rédigés : « En cas de déces, j'autorise qui de droit a prélever sur mon corps
tous les organes pouvant étre transplantés. » C’est cela, la réalité. Certes, il s’agit 1a d’un
consentement expres. Mais on autorise un prélevement, sans dire que 1’on donne...

Les personnes se trouvent « engluées » dans un discours de générosité, alors que ce
n’est pas un probleme de générosité. Discutez avec certaines personnes, notamment celles de
votre entourage : en fait, elles n’osent pas dire qu’elles trouvent horrifique qu’on aille
prendre des organes, éventuellement les leurs, et que la famille y soit confrontée. C’est la-
dessus qu’il faut travailler, pas sur la générosité. Sinon, encore une fois, on est a coté de la
plaque !

Mme Caroline Janvier. L’acces au corps humain est réservé aux médecins dans le
but de soigner un étre humain. Vous constatez cependant que la recherche médicale vise un
autre objectif car, comme vous le rappelez dans un de vos articles, «la médecine
expérimentale vise la compréhension des regles du vivant, et non la guérison d’une personne
unique en son genre ».

Notre modele frangais de bioéthique est caractérisé depuis 1994 par le respect du
corps humain. Le rapport de syntheése des Etats généraux de la bioéthique élaboré par le
CCNE rappelle par ailleurs 1’attachement de nos concitoyens a ce principe.
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Au-dela des problemes spécifiques de la recherche, quelles sont les remises en cause
du principe du respect du corps humain que vous identifiez aujourd’hui ? Dans quels
domaines ce principe du respect du corps humain, et plus largement le principe
d’indisponibilité du corps sont-ils les plus contestés ? Enfin, pensez-vous qu’il existe
aujourd’hui un risque de commercialisation du corps humain, de ses éléments ou de ses
produits en France ?

Mme Annie Vidal. Merci, Madame, pour votre exposé. Vous avez pu vous exprimer
a diverses reprises sur le terme « bioéthique » et sur ce que ce sujet veut dire dans notre
société. Ainsi, alors que les domaines concernés sont sous-tendus par des valeurs
contradictoires, la bioéthique « interroge sur ’acceptabilité sociale que les progres rendent
possibles. »

Si la pratique médicale se doit de respecter la dignité de 1’individu, et elle le fait, elle
doit aussi faire face a 1’évolution rapide de la science, a celle des demandes et attentes des
patients, mais aussi a la nécessité de conduire la recherche. Des lors, en matiere de recherche
sur les cellules souches embryonnaires, comment pouvons-nous concilier tous ces points ?
Pouvons-nous envisager voire proposer un encadrement différent de I’encadrement actuel ?
Est-il souhaitable d’encadrer différemment ces recherches, de maniere que le plus grand
nombre de cellules soit utilisé pour la recherche, et pouvoir ainsi limiter, voire réduire a zéro
le nombre de cellules surnuméraires qui sont appelées a la destruction ?

M. Guillaume Chiche. Madame Thouvenin, vous avez été membre du Comité
consultatif national d’éthique pour les sciences de la vie et de la santé entre 2012 et 2016, et
je voudrais vous interroger sur les travaux qui ont été réalisés sur les thématiques de filiation
et de procréation. En effet, le CCNE s’est autosaisi de la question de la PMA en 2013, et a
prononcé son premier avis favorable a I’extension de cette pratique médicale aux couples
lesbiens et aux femmes célibataires en 2017.

J’aimerais que nous puissions revenir sur la maniere dont ont été conduits les travaux
et sur le processus intellectuel, scientifique, philosophique, certainement un peu politique,
qui a conduit le CCNE a émettre un avis favorable.

Mme Dominique Thouvenin. La premiere question qui m’a été posée porte sur le
respect du corps humain. Je ne crois pas qu’il y ait de difficultés, a cet égard. Encore une
fois, il y a toute une série de principes, qui sont a prendre au sérieux. Mais méme si c’est
paradoxal, qui dit principe dit exception.

J’ai relu un certain nombre de décisions du Conseil constitutionnel, et j’y ai vu une
certaine continuité : le Conseil exprime ’idée que I’Etat francais est attaché 2 telle et telle
valeur, mais qu’en méme temps on peut admettre des exceptions, a condition de ménager la
liberté des uns et des autres. C’est le cas pour I’interruption volontaire de grossesse : en
aucun cas, une femme ne sera tenue d’avorter, et le médecin pourra faire valoir la clause de
conscience.

Cette articulation revient de maniere constante. S’agissant des prélévements
d’organes sur les personnes décédées et les personnes vivantes, les transactions d’intéréts se
font de la fagon suivante : lorsque la personne est décédée, on ne reconnait qu'un droit
d’opposition, ce que 1’on ne fera pas si la personne est vivante. Et on ne pourra pas 'y
obliger. Apres, qu’elle soit 1’objet, par exemple, de pressions intrafamiliales, c’est possible.
Mais dans la construction juridique, on ménage toujours la liberté de la personne.
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S’agissant de la recherche sur I’embryon, c’est la méme chose. Aucun couple n’est
tenu, lorsqu’il a utilisé certains de ses embryons pour avoir des enfants et qu’il n’en veut
plus d’autres, de donner les embryons surnuméraires. Nous sommes dans une société
libérale, ou les positions sont diversifiées, et il n’est pas question d’obliger les uns ou les
autres.

Je reviens a la question de Mme Janvier : oui, il y a bien un principe de respect du
corps humain, mais on admet des exceptions, au nom des intéréts des autres.

C’est ainsi qu’on a pu critiquer un énoncé juridique figurant dans le code civil, et qui
avait été repéré par M. Jean-Francois Mattei. Il s’agissait de 1’article 16-3 du code civil, ainsi
rédigé : « Il ne peut étre porté atteinte a l’intégrité du corps humain qu’en cas de nécessité
médicale pour la personne. » J’avais alors remarqué, un peu ironiquement, qu’effectivement
les médecins étaient la pour soigner les personnes. En 2004, on a donc précisé : « ou a titre
exceptionnel dans ’intérét thérapeutique d’autrui ». C’est extrémement clair.

J’en viens au principe de 1’indisponibilité du corps. Le corps humain ne fait pas partie
du patrimoine d’un individu — constitué d’un actif et d’un passif. C’est pour cette raison que
j’ai toujours dit qu’on ne pouvait pas en faire le don. Car une transmission peut se faire a
titre onéreux, mais aussi a titre gratuit.

Maintenant, je ne crois pas du tout que nous ayons a craindre des actes qui
s’assimileraient a des achats d’organes. Vous 1’avez bien compris, ces prélevements sont de
véritables interventions chirurgicales. Lorsque quelqu’un vient de décéder, que les
conditions médicales sont remplies et que I’on peut procéder a des prélevements de reins, du
ceeur, etc. plusieurs équipes sont mobilisées. Tres sincerement, si j’avais un probleme rénal
et que je connaissais quelqu’un de plus jeune, méme si je lui faisais la proposition aberrante
de lui acheter un rein, je ne vois pas qui pourrait réaliser le prélevement. Mais bien sir, je
parle de la France. Clairement, dans d’autres pays, la situation est différente.

Madame Vidal, je ne vois vraiment pas ce qui empécherait le 1é€gislateur de modifier
les regles de la recherche sur les cellules souches embryonnaires et d’en élargir le champ. En
effet, pour pouvoir utiliser des embryons, il faut ’accord du couple qui est a I’origine de ces
embryons. On ne 1’obligera pas a donner son accord. De la méme fagon, on n’obligera pas
ceux qui considerent qu’il ne doit pas y avoir de césure entre I’embryon, le feetus et 1’étre
humain, a changer d’opinion.

Mais vous posez les termes d’un probleme central auquel nous avons été
constamment confrontés quand j’étais membre du CCNE. Deux positions s’affrontent. La
premiere consiste a dire que depuis I’éternité, ’humanité a toujours fait d’une certaine
maniere, et que si I’on modifie la moindre parcelle de telle ou telle pratique sociale, la
civilisation s’écroulera. Et bien évidemment, pour éviter que la civilisation ne s’écroule, on
tente d’imposer son point de vue a tous les autres. La seconde position, plus compréhensive
dans une société démocratique comme la ndtre, consiste a dire que 1’on peut admettre des
positions diversifiées, et que 1’on n'obligera jamais quelqu’un a modifier son opinion ou son
positionnement ; il n’est pas pensable de contraindre qui que ce soit au nom d’une
représentation de la société qui serait immuable.

Cela me permet, M. Chiche, de vous répondre : que s’est-il passé lorsque le CCNE a
réfléchi a I’extension de 'AMP ? Au départ, le CCNE avait été saisi de la question de
I’autoconservation des ovocytes. Il s’est dit ensuite qu’il serait peut-&tre judicieux d’élargir
le champ de sa réflexion.
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Mais il y a eu deux temps: le temps ou le Comité comptait en son sein des
philosophes qui défendaient I’idée que, depuis le début de I’humanité, on avait toujours fait
ainsi, et qu’il ne fallait rien modifier. Puis il y eut un changement avec l’arrivée de
M. Jean-Claude Ameisen, qui a fait prévaloir une autre conception que je trouve bien
meilleure.

Pendant longtemps, j’ai été assez critique vis-a-vis du Comité, qui prétendait faire de
I’éthique tout en s’appuyant sur le droit pour expliquer que tout était interdit. D’une certaine
facon, il transformait le droit en interdit, ce qui est tout de méme assez bizarre. C’était une
facon de conforter la position morale. Jean-Claude Ameisen a impulsé une autre idée : nous
rendons compte de la diversité des positions dans la société, nous les exposons ;
éventuellement, nous ne prenons pas partie ; éventuellement, nous disons que nous sommes
favorables a certaines évolutions parce que, dans une société démocratique, il peut y avoir
des positions diversifiées et que, des lors qu'on ne va pas les imposer a I’ensemble de la
population, c’est acceptable.

Ma réponse vous a-t-elle satisfait ?
M. Guillaume Chiche. Parfaitement !

Mme Dominique Thouvenin. Je fais partie de ceux qui ont beaucoup apprécié cette
évolution : nous ne sommes pas des donneurs de lecons, mais nous sommes conscients que
la société est traversée de contradictions qui peuvent étre extrémement violentes.

En ce qui me concerne, je suis toujours treés étonnée qu’on puisse imaginer imposer
aux autres ses propres conceptions. Evidemment, il y a des valeurs auxquelles 1’ensemble de
la société est attachée, comme, par exemple, la protection de la vie, avec laquelle on ne
transigera pas. Mais au-dela, la diversité des positions me parait, encore une fois dans une
société démocratique, tout a fait acceptable.

M. le président Xavier Breton. Je vous remercie, madame la professeure, pour votre
intervention et pour votre disponibilité.
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Comité Laicité République — M. Jean-Pierre Sakoun, président
Mardi 18 septembre 2018

M. le président Xavier Breton. Nous avons le plaisir de recevoir M. Jean-Pierre
Sakoun, président du Comité Laicité et République (CLR). Comme d’autres organisations
engagées dans les débats de société, le CLR a une voix a faire entendre, en particulier dans la
perspective de la révision prochaine de la loi relative a la bioéthique.

M. Jean-Pierre Sakoun, président du Comité Laicité et République (CLR). Le
Comité Laicité et République est honoré de votre invitation. Je commencerai par vous dire
quelques mots sur notre association afin d’expliquer, comme on disait autrefois, d’ou nous
parlons.

Le CLR a été fondé a la suite de I’ « affaire du voile » survenue a Creil en 1989 et de
I’article qui avait alors fait grand bruit, intitulé : « Profs, ne capitulons pas ! », paru dans Le
Nouvel Observateur le 2 novembre 1989 et cosigné par cinq grandes figures laiques qui ont
chacune, depuis, suivi leur propre chemin: Elisabeth Badinter, Régis Debray, Alain
Finkielkraut, Elisabeth de Fontenay et Catherine Kintzler. Parmi les fondateurs du CLR,
outre ceux que je viens de citer, on releve les noms de grands professeurs comme Maurice
Agulhon et Claude Nicolet — grand historien de la République et premier président du CLR —
, mais aussi ceux d’Henri Caillavet, de Pierre Bergé, ou encore de grands scientifiques
comme Jean-Pierre Changeux, de penseurs comme Albert Memmi, de politiques comme
Yvette Roudy.

Le CLR s’est toujours situé loin des extrémes, qu’ils soient les indigénistes
communautaristes de I’extréme gauche ou les identitaires de I’extréme droite. Notre
association défend la laicité comme vecteur de la liberté des individus, de la solidarité entre
les citoyens et de 1’unité du peuple francais et, en ce sens, elle est opposée aux tentatives
d’adjectiver de quelque maniere ce principe d’une grande clarté — adjectivation qui
reviendrait a renoncer a I’idéal d’émancipation.

Au fond, notre programme pourrait tenir dans les articles 3 et 10 de la Déclaration
des droits de ’homme et du citoyen de 1789, portant I’un sur la souveraineté, 1’autre sur la
liberté d’opinion. Notre programme s’appuie également non seulement sur ’article 1** de la
Constitution, qui dispose que la République est indivisible, laique, démocratique et sociale,
mais encore sur les deux premiers articles de la loi de 1905 sur la séparation des Eglises et de
I’Etat.

Au-dela de cette affaire de 1989, I’histoire qui nous a faits est celle de la sortie de
I’organisation verticale et féodale et de I’organisation horizontale et tribale du monde, pour
instituer un sujet autonome, rationnel et politique. C’est I'histoire de la philosophie de
Condorcet, éminemment politique en ce qu’elle ne fait appel a aucune transcendance, plutdt
que celle de Locke, fondée sur la notion surplombante de tolérance, fit-elle mutuelle. De
cette histoire et de cette philosophie, de I’expérience du CLR, trois principes émergent qui
nous guident : la liberté absolue de conscience, 1’égalité absolue entre tous les citoyens sans
aucune distinction et 1’égalité de tous les citoyens devant la loi. Ce patrimoine qui pour nous
définit notre idéal de bonheur humain est fondateur de la modernité, que nous voulons faire
progresser au XXI° siecle en I’adaptant a ce que certains appellent le nouveau monde,
d’autres la postmodernité.
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En matiere de bioéthique, ce patrimoine se décline ainsi: donner toujours plus de
libert¢ aux individus pour leur émancipation en respectant la dignit€é humaine et sans
empiéter sur la liberté des autres. Il est en effet essentiel, pour nous, de considérer qu’en
matiere de discours public, de discours politique — a fortiori dans une enceinte comme celle
ol nous nous trouvons —, seuls la rationalité et les faits ont leur place, non les sentiments ni
les oukases. En ce sens, aucune philosophie, aucune religion, aucune opinion fondée sur la
croyance personnelle — ce que les Américains appelleraient les feelings — ne peut étre d’un
poids quelconque dans la décision politique. C’est un point nodal de la politique
républicaine. C’est pourquoi il est certain que nous sommes en désaccord avec les politiques
menées et les déclarations faites par beaucoup de dirigeants politiques, au plus haut niveau,
depuis quelques années.

Entendons-nous bien : il ne s’agit pas de remettre en cause les droits de I’homme, il
s’agit de faire entendre qu’ils ont une limite qui est I’effritement de la société, le retour a un
état d’atomisation sociale, a un état de nature proche de celui qu’imaginait Rousseau, les
étres humains se cognant contre les autres au hasard de trajectoires incontrdlées et produisant
de la violence, par peur, par égoisme et par triomphe du moi sur le nous — rappelons-nous
qu’il y a quelques jours, un homme a été massacré par deux brutes ensauvagées sur un
parking d’hypermarché.

Ces principes posés, ces outils forgés, nous tentons de les utiliser et de les convoquer
devant chaque question politique, économique, sociale, culturelle, éthique. C’est en ce sens
que la laicité que nous défendons est transpartisane et qu’elle est une arme puissante de
progres social et humain pour la droite, le centre et la gauche, pour tous les partis qui se
situent dans le cadre démocratique et n’ont pas pour objet patent ou latent de réduire cette
démocratie. Les maitres mots de notre idéal sont la perfectibilité humaine et I’émancipation.

Qu’il soit enfin clairement dit et répété que la laicité n’est pas I’avers d’une médaille
dont le revers serait la foi. La laicité n’est pas I’athéisme. Elle est simplement neutre face
aux croyances philosophiques et religieuses des citoyens. Il y a des prétres, des rabbins, des
pasteurs, des imams, des croyants laiques, ils sont méme majoritaires dans notre pays,
comme le démontrent toutes les enquétes et tous les sondages qui se succedent depuis
quelques années.

Enfin, n’oublions pas que si la laicité, et j’en viens a la question éthique, est
déterminée par les principes généraux du droit, par la Constitution et par les lois, elle est
aussi devenue un habitus, pour parler comme Bourdieu, c’est-a-dire une maniere d’étre des
Francais, se manifestant dans leur apparence et dans leur maintien. Il n’est que de voir, par
ces temps de forte chaleur, des hommes et des femmes attablés a des terrasses de café, vétus
sans autre contrainte que celle de I’appréciation de chacun, riant ensemble, parlant d’égal a
égal, pour mesurer le bonheur que I’on ressent a vivre dans la France laique, républicaine,
solidaire et sociale. Ce bonheur du comportement est trés rare, méme dans les pays
démocratiques ; il est en quelque sorte la quintessence de ce qu’on nommait autrefois notre
génie national. C’est cet idéal que nous prenons pour guide, méme si nous sommes encore
loin de I’avoir atteint, et non les propositions régressives, déléteres et accablantes de la
partition, de la séparation selon le genre, le sexe, la religion, la couleur ou tout autre clivage
artificiellement essentialisé en une nature, un feeling, comme je le disais tout a I’heure.

C’est en ce sens et dans ces limites que notre sillon laique peut étre également tracé
dans la réflexion bioéthique, face a la question des effets de la multiplication infinie et
indéfinie de nouveaux droits. C’est pourquoi nous sommes honorés d’avoir été invités a nous
exprimer devant votre commission et ¢’est ainsi que nous comprenons notre présence ici.
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Vous auditionnerez des interlocuteurs — scientifiques, philosophes, politiques —
beaucoup plus compétents dans ce domaine que je ne le suis ; je vous engage simplement a
entendre ma proposition : vous emparer des outils de la laicité émancipatrice.

Je vais tenter ici de donner deux exemples de cette pratique laique. L’un concerne un
sujet dont je regrette qu’il ne soit pas directement intégré a la réflexion sur la révision de la
loi relative a la bioéthique, mais qui devrait 1’étre : la fin de vie. L autre est I’un des objets
essentiels de votre réflexion : la gestation pour autrui (GPA).

Sur la fin de vie, sujet majeur de 1’éthique et de la morale humaine, posons-nous les
trois questions de notre boite a outils laique, étant entendu que nous sommes a priori
favorables a I’extension de toutes les libertés et que nous utilisons notre réflexion non pas
pour tenter de contraindre mais simplement pour mesurer la capacité de ces libertés a
s’inscrire dans notre société sans la mettre en pieces. Le choix de sa propre fin de vie est-il
une liberté supplémentaire accordée aux individus ? A premiére vue, la réponse semble sans

ambiguité : oui.

Ensuite, avoir le choix de sa fin de vie est-il une possibilité qui respecte la dignité
humaine ? La aussi la réponse semble étre oui, méme si la loi doit encadrer cette possibilité
pour ne pas déroger a la dignité. Ainsi, personne ne devrait pouvoir se prévaloir de cette
liberté pour choisir de se pendre ou de se tirer une balle dans la téte, dans le cadre d’une loi
d’émancipation. Ces moyens dégradants ne peuvent entrer dans le cadre social, pas plus que
le lancer de nains méme si ces derniers étaient d’accord, pas plus que le fait de se vendre
comme esclave méme si I’on y consent.

Enfin, cette nouvelle liberté empiete-t-elle sur la liberté des autres ? La réponse est, a
premiere vue, non. Et c’est ici qu’il est essentiel de ne pas tomber dans le picge
méthodologique de I’irrationnel en prenant en compte les ressentis, les sentiments, les
opinions, les feelings — it hurts my feelings, disent les Anglo-Saxons. Mais si on laisse
s’instaurer cet «argument », toute liberté peut €tre et sera méme, au nom de cela,
immanquablement rognée puis annulée. Il y aura toujours au moins un groupe dont les
sentiments seront heurtés par une liberté offerte aux autres.

Appliquons a présent notre boite a outils a la GPA.

Le choix de la GPA est-il une liberté supplémentaire accordée aux individus ? A
premiere vue, oui. Se pose néanmoins ici une question liée au fait que les effets de la GPA
ne concernent pas seulement 1’individu qui la demande : s’agit-il d’une liberté ou s’agit-il de
I’assouvissement d’un désir personnel ? La logique des droits de ’homme qui sous-tend
cette demande n’est-elle pas animée par ce que les philosophes appellent le principe
d’illimitation ?

Avoir le choix de la GPA est-il une possibilité qui respecte la dignité humaine ? Cette
liberté, si c’en est une, ne peut passer que par un autre corps que le sien. Peut-on, quelle que
soit la forme de I’accord passé avec 1’autre, asservir un autre corps, méme avec son aval, a
I’assouvissement de son propre désir ?

Cette nouvelle liberté — si c’en est une - empiete-t-elle sur la liberté des autres ? La
encore, la réponse n’est pas aisée. Peut-on prendre la décision de faire naitre un enfant dans
des conditions qui se rapprochent de la logique du transhumanisme ? Peut-on contraindre —
ou pas — la mere porteuse a n’€tre que porteuse ?
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On voit donc que cette batterie de questions fait apparaitre aisément une différence
entre des chemins droits et dégagés, et d’autres plus tortueux et baignés de brume. Cela ne
veut pas dire qu’il faut interdire la GPA. Cela signifie que c’est a la condition d’avoir résolu
ces questions laiques que I’on pourra la mettre en ceuvre comme un acte émancipateur et non
comme un acte de contrainte pour une ou plusieurs des parties.

Je I’ai dit, je ne suis pas compétent pour aborder les deux questions monumentales de
votre programme, et qui se font de plus en plus pressantes : la révolution numérique et le
transhumanisme. Je n’aurai pas 1’outrecuidance de vouloir donner mon avis sur ces questions
—j’en ai certes un, qui est celui d’un citoyen et qui n’a pas plus d’autorité qu’un autre. Sur
ces points je vous renverrai a deux romans de science-fiction — la fiction éclairant souvent la
réalit¢ d’un jour étonnant: peut-étre certains d’entre vous savent-ils que la pensée
transhumaniste est née, comme la pensée sur les sociétés robotisées est presque née chez
Isaac Asimov, sous la plume deux auteurs américains, Bruce Sterling, avec La Schismatrice,
et William Gibson, avec Neuromancien. Trés modestement, je vous engage a lire ces
ouvrages car ils permettent, via la fiction, de comprendre les questions qui se posent dans un
monde transhumanisé.

Je conclurai en rappelant ce que j’ai tenté de vous proposer. Pour envisager
sereinement les questions de bioéthique, nées des progres scientifiques, n’oublions a aucun
moment que 1’objectif n’est pas la satisfaction du désir sans fin de chaque individu, mais la
perfectibilité morale et I’émancipation collective donc individuelle de tous et de chacun ; que
les moyens en sont définis par les principes gravés aux frontons de nos mairies et par leur
résultante : la laicité qui garantit la liberté absolue de conscience, 1’égalité absolue entre tous
les citoyens et 1’égalité de tous devant la loi ; enfin que les outils d’analyse sont ces trois
questions que nous vous suggérons de vous poser sans cesse face a ces questions de
bioéthique : ma décision donne-t-elle plus de liberté aux individus pour leur émancipation ?
Ma décision respecte-t-elle la dignité humaine ? Ma décision empicte-t-elle sur la liberté des
autres ?

M. le président Xavier Breton. Je vous remercie pour votre exposé liminaire. Nous

n’allons pas engager un débat, puisque la présente mission d’information a vocation a
écouter les différents points de vue afin qu’ils nourrissent notre réflexion.

Je souhaite dans un premier temps savoir quelle définition vous donnez du mot
« émancipation », que vous avez employé — un de vos feelings, pour reprendre une notion
que vous avez citée. Le mot « émancipation » revient souvent dans le débat politique : tout a
I’heure encore, pendant les questions au Gouvernement, le Premier ministre 1’a utilisé a
plusieurs reprises. Mais quand on parle d’émancipation, c’est par rapport a quelque chose ;
aussi, en matiere bioéthique, s’agit-il d’une émancipation par rapport a son corps, par rapport
a sa famille... ? Concretement, qu’entendez-vous donc par « émancipation » ?

M. Jean-Pierre Sakoun. « Emancipation » est un terme qui a une connotation
essentiellement politique, qui nous vient du XVIII® siecle et des philosophes des Lumieres. 11
tend a démontrer que les étres humains pourront se perfectionner, puisqu’ils sont
perfectibles, si on leur donne les moyens de la liberté de penser, de la liberté d’agir avec
pour seule limite le respect de la loi, de la dignité et de la liberté des autres. C’est le pari des
Lumieres.

La grande différence entre la conception des Lumieres, de la modernité, et les
conceptions qui semblent aujourd’hui dominantes, c’est que nous avons perdu de vue le fait
que I’émancipation des individus est un processus collectif. On ne s’émancipe pas
politiquement de sa famille, de son patron ou de quelque personne que ce soit. On émancipe
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collectivement la société en donnant a tous une liberté dont chacun va profiter. En matiere de
bioéthique, I’émancipation est bien celle de la loi ; la loi, en I’espeéce, ne contraint pas, au
contraire : elle émancipe dans la mesure ou elle donne des limites qui, j’y insiste, ne sont pas
fondées sur des sentiments mais sur des réalités, limites fondées également sur le respect des
autres.

L’émancipation est donc un concept politique et collectif et non une notion
individuelle qui concernerait un individu en révolte contre telle ou telle autorité réelle ou
supposée et dont il voudrait se dégager.

M. Jean-Louis Touraine, rapporteur. De mémoire, il me semble que déja
Montaigne, dans les Essais, évoquait 1’émancipation de ’homme — a moins que ce ne soit
son épanouissement. ..

Je reviens sur vos propos, MonsieurSakoun, concernant la laicité — une laicité « sans
adjectif », associ€ée a I’humanisme. Selon votre démonstration, elle permet 1’extension des
libertés, une approche rationnelle des problemes et vous avez pris plusieurs exemples.
J’ajoute qu’une telle approche peut également maintenir une diversité d’opinions. Or le
maintien de cette diversité recele des vertus comme 1’accroissement de la valeur
« humanisme » ou de la valeur «liberté », ce que ne permet pas une pensée hégémonique
qu'on dénonce aujourd’hui sous I’expression « politiquement correct ». En outre, cette
diversité est tres féconde. Si le nombre d’opinions sur tel ou tel probleme se réduit, 1’esprit
humain ne produit plus, car les gens, plutot que d’avancer dans la réflexion, se contentent de
s’entendre sur une regle, un ensemble de principes.

Qu’en permanence des opinions contraires puissent se confronter, c’est, j’y insiste,
fécond pour la réflexion aussi bien en matiere éthique qu’en matiere de sciences humaines.
Est-ce votre avis ? Pensez-vous, comme nous, que cette réflexion permanente doit nous
conduire a maintenir une révision périodique des lois relatives a la bioéthique, ou plutdt une
révision presque constante, parce que ces différentes idées doivent continuer presque
quotidiennement a se confronter ?

Deuxiéme point : la GPA. A vous entendre, on devine que vous avez une certaine
réticence en la matiere, réticence que nous sommes nombreux ici a partager. Je rappelle
néanmoins qu’a coté des GPA « commerciales » que tout le monde s’accorde a rejeter, il
existe des GPA «éthiques », « altruistes », dans le cadre desquelles la femme porteuse,
parfois pour le compte de quelqu’un de sa famille, parfois pour le compte d’une amie, ne
demande aucune rétribution, et agit par générosité. Des lors, le fait qu’elle préte son corps
est-il si préjudiciable, ou bien, au contraire, peut-on comparer cette femme a quelqu’un qui
accepte une amputation pour faire vivre un proche — je pense a I’amputation d’un rein, d’un
lobe de foie ou d’un morceau de poumon pour le donner a un membre de sa famille ou a un
ami ? Il y a 13, si 'on peut dire, un sacrifice corporel durable alors que celui consenti par la
femme porteuse, si 1’on retient cette analogie, n’est que transitoire.

Je ne donne pas de réponse, je partage votre réticence quant a la GPA quand elle est
réalisée dans les conditions condamnables qui ont été évoquées. Reste qu’a donner une
méme appellation a ces différentes pratiques, on a tendance a quelque peu diaboliser ce
processus. Or I'une des conséquences est qu’en France les enfants nés de GPA effectuées a
I’étranger n’ont pas les mémes droits que les autres, et nous sommes pour cette raison
condamnés par la Cour européenne des droits de I’homme (CEDH). C’est un point sur lequel
nous devons évoluer, d’autant plus qu’il n’est pas illégal pour un couple francais, quel qu’il
soit, de solliciter une GPA a I’étranger. La paternité et la maternité sont reconnues dans le

pays ou la GPA a été pratiquée mais quand la famille revient en France, on interdit aux
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parents d’exercer leur rdle parental et on les contraint de suivre des procédures tres
compliquées d’adoption et qui sont condamnées, je le répete, par la CEDH.

Dernier point: ne serait-il pas souhaitable que nous nous attachions a inciter
davantage les hommes de notre temps au développement de 1’hyper-humanisme plutot qu’au
développement du transhumanisme avec toutes les frayeurs que ce dernier peut susciter ?

M. Jean-Pierre Sakoun. Vous avez rappelé la nécessité de la diversité des opinions
et de leur confrontation. Tout dépend de ce qu’on entend par confrontation et par opinion. La
confrontation est un mode de fonctionnement politique et ritualis€ dans les assemblées
parlementaires, dans les salles de commission, et c’est probablement aux philosophes du
XVIII¢ siecle et a 1a Révolution frangaise que nous le devons. En ce sens, la confrontation est
la quintessence de la politique des lors qu’elle ne tourne pas au pugilat — comme on peut le
voir dans certaines chambres a 1’étranger ou 1’on se rend compte que quelque chose de
fondamental n’a pas été acquis. Quant aux opinions, on en revient a ce que j’évoquais a
propos du sentiment, du feeling : si I’opinion y est assimilée, alors elle ne suffit pas.
L’opinion doit étre fondée sur des faits, des raisonnements scientifiques cohérents et non pas
simplement sur telle ou telle croyance. La rationalité doit, j’y insiste, fonder I’opinion.

En ce qui concerne la périodicité de la révision de la loi relative a la bioéthique, il me
parait évident que les moyens modernes de partage du flux de I’information dont disposent
ceux qui sont chargés de prendre des décisions politiques permettraient probablement
d’inscrire la révision de la loi dans une continuité plutét qu’a intervalles qui seront toujours
bancals quels qu’ils soient. Une telle continuité dans la révision tendrait toutefois a
uniformiser la nouveauté : on traiterait les problemes les uns apres les autres et on n’aurait
probablement pas toujours la bonne distance pour établir les liens entre eux. Aussi faudrait-il
peut-étre rapprocher, alléger, simplifier les procédures de révision. La mise en ceuvre d’un
processus de révision permanent risque en effet de poser un certain nombre de problemes
peut-étre plus dangereux encore, ou plus lourds, que ceux que poserait une révision a
intervalles trop larges.

Pour ce qui est de ma réticence personnelle a la GPA, elle est absolue, comme c’est
le cas, je suppose, pour tout le monde ici, des lors qu’il s’agit de la GPA commerciale. 11
n’en reste pas moins que nous avons beau, tous, affirmer cette réticence, le phénomene
existe, certes plus difficilement en France que dans d’autres pays, pour des raisons de
controle et de gestion des établissements médicaux. Je ne pense pas qu’on puisse simplement
se débarrasser du probleme d’un revers de main en faisant valoir son désaccord avec cette
pratique.

C’est en ce qui concerne plus précisément les meres porteuses « éthiques », a savoir
celles qui entendent aider volontairement et avec plaisir, que se pose 1'une des trois
questions que j’ai mentionnées dans ma présentation : quid de la dignit¢é humaine ?
Lorsqu’on utilise un autre corps que le sien non pas pour continuer a vivre, mais pour
satisfaire un désir aussi puissant soit-il, y a-t-il, ou non, respect absolu de la dignité
humaine ? Une fois de plus, je n’ai pas de réponse et si la décision informée que vous
prendrez, vous élus de la République, devait étre une réponse positive a cette question, je
m’y plierai sans considérer qu’il s’agirait d’une catastrophe et sans considérer que nous
serions en pleine décadence. Je dis seulement qu’il faut se poser cette question et 1’aborder
de front méme si elle ne nous fait pas plaisir.

Je trouve en outre qu’il y a un léger biais dans la comparaison entre la GPA et les
amputations. La GPA n’est pas une amputation — vous étes médecin, monsieur le rapporteur,
je ne le suis pas et des lors vous me direz si je me trompe. L’ amputation a laquelle vous avez
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fait allusion consiste a offrir une partie de son corps sans que cela vous empéche de
continuer a vivre comme avant: il ne s’agit pas de vous amputer d’un bras. Une telle
amputation permet a une autre personne de continuer a vivre sans que cette opération ne
limite ou ne détruise une partie de votre vie ou de votre autonomie. La GPA releve-t-elle de
la méme logique ? Je n’en suis pas persuadé.

Encore une fois, je n’ai pas de réponse et je ne suis en aucun cas opposé€ au principe
de la GPA. J’affirme seulement que dans le cadre de la GPA, la question fondamentale est
celle de la dignité humaine et de la liberté des autres. Aussi, ce que je vous demande,
humblement, c’est de vous poser ces questions — mais je suppose que c’est ce que vous
faites.

Pour ce qui est des droits des enfants, les criteres que je propose s’appliquent : la
GPA a un effet sur d’autres étres vivants et il est évident que nous ne pouvons pas limiter,
par rapport au reste de la population, les droits de ces €tres vivants. C’est a mes yeux une
évidence.

La GPA est 1égale dans certains pays étrangers et, lors de leur retour en France, les
parents y ayant recouru ne peuvent plus exercer leur role parental. Ici aussi, nous posons la
question du rapport du désir et de la loi. Personne mieux que des psychanalystes, et j’espere
que vous en avez entendu, ne pourra répondre 2 ces questions. A quel moment I’illimitation
des droits de I’homme vient-elle, d’une certaine maniere, s’entrechoquer avec la notion
méme de droits de ’homme ? Pour une pensée collective comme la pensée républicaine qui,
en ce sens, est différente de la pensée démocratique — je citais Locke et Condorcet tout a
I’heure — la question collective reste fondamentale par rapport a la question de la liberté
individuelle, qui est I’alpha et I’oméga de la pensée anglo-saxonne dans ce domaine.

Enfin, je ne puis qu’étre d’accord avec votre derniere remarque. Le transhumanisme
serait une question tres secondaire si nous atteignions nos objectifs d’accroissement de la
pensée humaniste parmi nos concitoyens mais, 1a encore, il s’agit d’un idéal...

Mme Marie Tamarelle-Verhaeghe. Mes questions concerneront surtout le Comité
Laicité République.

Comment définir le terme de laicité ? Vous avez évoqué la neutralité, notion sur
laquelle je m’interroge, car il me semble que chacun est porteur de ses croyances, que 1’on
ait des convictions religieuses, que 1’on soit athée, ou autre. Il est tres difficile de prétendre
qu’a aucun moment on ne laisse transparaitre ce qui nous habite. On constate ainsi a 1’école
que les enfants reperent rapidement les sentiments de chacun a cet égard.

Comment se construit et fonctionne le CLR, alors que les diverses convictions de ses
membres sont toujours susceptibles d’étre incompatibles et d’entrer en contradiction ?
Comment parvenez-vous a déterminer une position commune au regard de la laicité ?

Enfin, les membres du Comité sont-ils représentatifs des différentes tendances
présentes au sein de la société laique, ou bien, dans les échanges, font-ils abstraction de leurs
appartenances ?

M. Thibault Bazin. En réduisant les feelings a des sentiments ne devant pas étre pris
en considération, vous nous invitez a nous en remettre a des définitions juridiques. Mais
comment, par exemple, définir juridiquement la dignité humaine ? Car j’imagine qu’autour

de cette table, chacun en a une perception différente.
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De fait, la seule rationalité pourrait en quelque sorte déconsidérer les personnes
vulnérables, a I’état embryonnaire ou en fin de vie. Sous couvert de bonnes intentions, de foi
en la perfectibilit¢é humaine — la laicité émancipatrice —, ne risque-t-on pas d’aboutir a des
mesures susceptibles d’asservir I’humain ou de le réduire a 1’état d’objet ?

La richesse de la langue francgaise, qui égale presque celle de la langue anglaise,
permet de mieux appréhender les mysteres de la vie humaine : ainsi le terme feelings peut
aussi signifier « avis » et non pas «sentiments ». Or ’'un des avis pourrait conduire a
considérer le role de I'Etat comme étant de protéger les personnes les plus vulnérables, y
compris d’elles-mémes.

L’égalité absolue, que vous avez évoquée, pourrait elle aussi conduire a des
situations d’inégalité, comme celle des enfants sans pere. Le triomphe du moi, dont vous
soulignez la menace, pourrait, par égalitarisme absolu, exiger I'utilisation de techniques
susceptibles de créer des situations dénuées de sens. Si nous soumettons la prise en compte
de I’opinion au seul critere de la rationalité, peut-&tre batirons-nous une société au sein de
laquelle la fin justifie les moyens. Demain, la valeur d’une vie pourra-t-elle résister a la seule
rationalité des moyens ?

Mme Elise Fajgeles. Au commencement de nos travaux, nous nous Sommes
interrogés sur I’opportunité d’auditionner les représentants des grandes religions. Nous
avions alors présente a I’esprit la violence qui a caractérisé les débats portant sur le mariage
pour tous et, nous souhaitions éviter de la provoquer a nouveau lorsque les débats portant sur
la loi bioéthique, et singulierement sur le recours a la PMA pour les couples de femmes et les
femmes seules, deviendront publics.

C’est pourquoi je souhaiterais recueillir votre avis sur la place que les religions
doivent tenir dans ce débat puisque, que la mission d’information les entende ou non, elles y
prendront toute leur place. Puisque vous €tes venu avec une « boite a outils », comment créer
les conditions d’un débat théologico-politique apaisé sans méconnaitre le principe de laicité
tel que vous le défendez ?

M. Jean-Pierre Sakoun. Je me sens beaucoup plus a 1’aise pour répondre a la
question de Mme Tamarelle-Verhaeghe qui portait sur la laicité, la neutralité, 1’école, ainsi
que sur la formation du consensus au sein de notre association, qu’a toutes celles que nous
avons abordées jusqu’a présent.

Nous sommes tous constitués d’identités multiples. Je parlerai méme
d’identifications, car nous choisissons nombre de ces identités, nous choisissons de nous y
rattacher : elles ne sont pas toutes imposées par la nature, loin de la. Elles peuvent nous étre
transmises par 1’éducation, et parfois elles relevent de choix.

La question de la laicité n’est pas celle de la neutralité de 1’individu, mais celle de la
neutralité de I’Etat. L’individu est constitué de ’ensemble de ses identifications et de ses
identités, et il vit avec. Ce en quoi consiste I’effort citoyen, républicain, spécifiquement
francais, c’est, au moment ou il prend la décision politique, d’essayer de faire entrer une
once de réflexion sur I’intérét général dans la constitution de sa personnalité faite d’identités
multiples, et surtout de ne pas transformer 1’une de ces identités en une essence. C’est-a-dire
de ne pas étre qu’un juif, de ne pas €tre qu’un catholique, un athée, un protestant, une
personne de couleur noire ; ce n’est qu’ un des éléments qui nous constituent.

Tant que vous considérez que cet élément qui vous constitue est un parmi plusieurs,
voire un parmi des dizaines pour certaines personnes, vous restez dans le politique, dans la
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capacité de discuter avec d’autres et d’accepter qu’un vote vous rende minoritaire, parce que
vous savez que, la prochaine fois, un autre vote pourra vous rendre majoritaire — vous, ¢’est-
a-dire I’ensemble des identités qui vous constituent.

Si, en revanche, vous essentialisez une seule de ces identités pour en faire votre étre,
vous n’étes plus dans le politique, mais dans la victimisation et 1’oppression, car tout vote
qui se tournera contre vous sera, non pas opposé a votre opinion politique, mais a ce que
vous considérez comme votre propre nature. Des lors, la question du communautarisme,
sous toutes les formes, notamment religieuses, qu’elle est susceptible de prendre, va se poser
avec une terrible acuité et nous conduire a des choses assez catastrophiques.

Ainsi, a2 mes yeux, la neutralité et la laicité sont celles de I’Etat ; et ¢’est a notre école
qu’il appartient d’apprendre aux individus qu’ils sont constitués d’identités et
d’identifications multiples. C’est en cela que la loi de 2004 sur les signes religieux est
essentielle, dans la mesure ou elle considere que, jusqu’a leur majorité, ces enfants doivent
avoir un espace dans lequel ils peuvent comprendre, s’installer et s’organiser dans autre
chose que la volonté familiale et sociale de les amener a une identité essentialisée.

Apres avoir répondu a la partie de votre question portant sur 1’individu, j’aborderai le
theme de la neutralité, qui se trouve au cceur de la question.

Jai cité les deux philosophes qui polarisent cette réflexion : I’Anglais Locke et le
Francais Condorcet ; les écrits de Catherine Kintzler sur ce theme sont éclairants, et je vous
invite a vous y référer.

Locke est un philosophe qui part du religieux. Il pose en principe que, pour étre
membre de la communauté sociale et civile des hommes, qu’elle ait pour nom république,
royauté ou démocratie, il faut croire en quelque chose. Si vous ne croyez pas, vous n’étes pas
crédible et n’avez pas de morale, ce qui n’est pas tres éloigné d’une certaine vision
américaine dominante aujourd’hui.

Il pose la question de I’harmonie et de la loi civile sous I’angle de la tolérance, il faut
que chacun soit tolérant envers les autres. Toutefois, il pose cette question dans la situation
ou une religion est dominante : pour reprendre une image économique tres galvaudée ces
dernieres années : la tolérance «ruisselle ». Elle part d’'un haut que constitue la religion
dominante dans la société, et « descend » vers des religions qui ne le sont pas, ou pas méme
parfois dans les institutions ; et il faut organiser cette tolérance entre les groupes.

Condorcet, philosophe du XVIII® siecle, a fait, comme notre République encore
aujourd’hui, le pari de I’émancipation, c’est-a-dire le pari de la liberté des individus, du
choix de chaque individu. Il est fondé sur 1’abstention, et, si on pouvait ne pas entendre le
terme dans un sens négatif, sur la cécité : la République est aveugle a la différence.

Elle ne la nie pas, : la différence existe. Simplement, pour étre dans le politique et
non dans le religieux, la République se débarrasse de la question de la tolérance en posant le
pari, trés humaniste — celui du mythe de Sisyphe —, que, pour étre homme, il ne faut pas aller
dans le sens de la plus grande pente, il faut pousser la pierre dans le mauvais sens, méme si
I’on sait qu’elle va redescendre. Ce pari est que ce qui nous est commun est beaucoup plus
important que ce qui nous fait différents, et que la seule solution pour avoir un Etat politique
et rationnel est d’étre aveugle a ces différences. Il ne s’agit pas de les nier, mais il faut que
I’Etat y soit aveugle.
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Comment les choses se passent-elles au sein du CLR ? Les adhérents, les membres de
notre bureau, de notre conseil d’administration, sont des gens de droite, des gens de gauche,
des gens du centre, dont certains sont peut-&tre ou probablement croyants, je ne me pose pas
la question, mais si je devais le faire, je saurais assez rapidement qui 1’est et qui ne I’est pas.
Toutefois, ils acceptent ces principes comme étant 1’idéal qui nous guide.

Pour reprendre une image qui m’est chere, je dirai que ce n’est pas parce que ’on n’a
pas atteint son idéal qu’il faut le jeter a la poubelle pour le remplacer par quelque chose de
régressif. L’idéal est comme I’étoile qui guide les marins, elle leur indique la bonne route,
mais ils savent qu’ils ne I’atteindront pas. C’est donc cela I’idéal : on sait que 1’on en est
loin, mais on a conscience d’aller dans le bon sens en le suivant. S’agissant du
fonctionnement du CLR, c’est une association relevant de la loi de 1901.

A M. Bazin, je répondrai qu’il me semble redouter que les lumiéres deviennent si
vives qu’elles finissent par briiler et que la rationalité finisse en dictature.

Je suis quelque peu géné lorsque vous considérez que c’est la vie, de I’état
embryonnaire 2 la fin de vie, qui est concernée. A ma connaissance, pour la loi frangaise,
I’embryon n’est pas un €tre humain. Parler de I’embryon comme d’un étre humain est donc
en contradiction avec nos lois, ce qui est essentiel car, sans ces lois, des droits aussi
fondamentaux que celui de 1’acceés a I’interruption de grossesse pourraient &tre remis en
cause.

C’est la que la modeste boite a outils que je vous propose a son importance, c’est-a-
dire qu’aucune de ces libertés, si vous parvenez a la conclusion que chacune d’entre elles est
une liberté, ne peut étre mise en place sans I’accompagnement législatif et les garde-fous que
vous lui donnerez.

Ceux-ci doivent porter sur la préservation des personnes agées afin qu’elles
échappent a la mort que leur promettraient des héritiers rapaces ou des gens qui les haissent,
etc. C’est donc votre rdle, non pas d’interdire ces libertés, mais de guider les citoyens pour
qu’elles ne se transforment pas en asservissement ou en dictature.

Il n’en est pas moins vrai que le mot feelings signifie aussi « sentiments » ; toutefois,
dans les universités américaines, on utilise 1I’expression you hurt my feelings, on ne parle pas
d’avis, mais véritablement de sentiments. Je suppose que la plupart d’entre vous ont entendu
parler de ces dérives délirantes concernant les zones de confort dans les universités
américaines. Elles constituent I’illustration absolue de la folie dans a laquelle peut mener
cette hypertrophie du moi.

De la méme facon que vous étes passé de la vie a I’embryon, vous passez
« clandestinement » du terme d’égalité a celui d’égalitarisme. Cela n’est pas la méme chose,
I’écart est comparable a celui qui sépare I’islam de I’islamisme : I’islam est une religion qui
a toute sa place dans notre société, et 80 % et plus des fideles le pratiquent « en bon pere de
famille », alors que I’islamisme constitue une utilisation radicale et politisée de ce corpus de
foi pour en faire un instrument politique antidémocratique.

Le méme rapport existe entre égalité et égalitarisme. La valeur d’une vie pourra-t-elle
résister a la finalité offerte par les moyens mis a sa disposition ? demandez-vous. Je vous
retourne la question, car c’est a vous, 1égislateurs, qu’il revient d’étre vigilants. Peut-on vivre
dans un monde de défiance permanente dans lequel toutes les libertés devraient €tre limitées
parce qu’elles pourraient €tre mal utilisées ? Dans le domaine de la fin de vie, il me semble
que I’on n’a pas attendu la loi de bioéthique et ses révisions pour que, dans le secret des
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familles et le silence des chambres d’hopital, des gestes d’aide au passage au trépas soient
accomplis, et cela depuis toujours.

Il ne s’agit donc pas de refuser de voir, ni de faire comme si, mais simplement de
s’assurer que les libertés qui continueront d’émanciper 1’humanité sont réglées par des
cadres pour lesquels nous vous avons élus ; c’est votre responsabilité.

A Mme Fajgeles qui m’a interrogé sur I’opportunité qu’il pourrait y avoir d’entendre
les représentants des grandes religions, je répondrai que tout groupe humain mérite que la
mission d’information I’entende, particulicrement lorsqu’il a une influence dans la société.
Cela vaut pour les grandes religions, pour les athées ou d’autres types de groupes qui ne sont
pas nécessairement religieux. La question est de savoir a quel moment écouter ces groupes
pourrait former votre jugement ou pourrait, sous I’influence, le poids et I'insistance de ce
que l'on appelle aujourd’hui des lobbies, se constituer en une défense d’éléments
irrationnels.

Rien n’est plus légitime, mais ce qui ne devrait pas étre et inquiete beaucoup le CLR
est la constitution de groupes religieux institutionnalisés en marge des institutions de la
République, qui deviendraient des sortes de think tanks permanents de la République. La
question est celle-1a, et non celle d’écouter ou pas ce que les gens ont a dire — je suppose que
la mission recoit les représentants des diverses religions, le grand rabbin de France, etc.

J’imagine par ailleurs, Madame, que c’est a dessein que vous avez parlé de débat
théologico-politique ; ce débat a mes yeux est politique et non théologico-politique. Tout est
l1a précisément : le débat n’est pas celui de la prise en compte d’opinions qui, méme si elles
sont tres largement partagées, demeurent des vues de I’ame, des vues de 1’esprit, avec tout le
respect qui leur est dfi, et qui auront beaucoup de mal a démontrer qu’elles fonctionnent
autour de la raison — ce qu’a certains égards elles refusent en grande partie.

Il ne peut donc, selon moi, y avoir de débat théologico-politique ; il peut en revanche
y avoir un débat politique, méme informé par des opinions théologiques ou par des discours
scientifiques.

Mme Agnes Thill. J’avoue ne pas entrer dans vos vues lorsque vous évoquez des
opinions théologiques ; je pense qu’il s’agit de questions, car la théologie est faite de plus de
questions que d’opinions.

Dans la perspective du « toujours plus de libertés », d’une émancipation sans bornes,
puisque désormais quasiment tout est possible, y compris ce que nous ne pouvons imaginer,
et méme en comptant sur la perfectibilité de I’homme : comment enrayer le danger d’une
surpuissance humaine ?

On peut en effet penser a une infinie conquéte de droits, sans que des devoirs y soient
associés, alors que, dans toute société, institution, école ou n’importe que cercle, il y a
obligatoirement des regles, ne serait-ce que pour que chacun puisse vivre sa liberté. Ainsi la
liberté n’est-elle possible que si elle est soumise a des regles, ce qui peut sembler
antinomique avec 1’idée d’une liberté sans fin, une quéte de droits a ’infini qui ne serait
associée a aucun devoir.

Enfin, au nom de la liberté, ne risquons-nous pas un formidable retour en arriere ?

M. Guillaume Chiche. Vous avez, monsieur le président Sakoun, rappelé votre
attachement a 1’égalité et a la liberté de tous.
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A ce titre, je souhaiterais vous interroger au sujet de la levée de I’anonymat du don de
gametes. Ce don est frappé d’anonymat en France, et je m’interroge sur la souffrance
potentielle vécue par les enfants concernés du fait de leur incapacité a connaitre leurs
origines, mais également sur la liberté de conserver le choix de savoir ou non ; de dire ou de
ne pas dire. Pour sa part, la fédération des centres d’étude et de conservation des ceufs et du
sperme humains (CECOS) recommande une levée partielle de 1’anonymat.

Quel est votre avis au sujet de cette alternative ?

M. Jean-Pierre Sakoun. A Mme Thill, je concéde volontiers qu’il est effectivement
question d’opinions religieuses et, bien entendu, de discussions théologiques : je me suis mal
exprimé.

S’agissant de I’extension des droits a I’infini, des droits sans devoirs et de la liberté
sans fin qui constituerait a terme une régression, soit je me suis trés mal exprimé, soit nous
nous sommes mal compris: je suis en fait entiecrement d’accord avec vous. J'avance
simplement que I’optimisme humaniste qui est le mien me pousse d’abord a considérer la
liberté avant que de considérer I’interdiction et la contrainte.

C’est pourquoi je vous propose de vous poser a chaque fois ces questions afin de
déterminer si cette liberté est possible et, le cas échéant, avec quelles contraintes et quels
garde-fous. C’est une évidence pour tout démocrate, mais elle a toujours plus de mal a étre
transmise du fait de I’explosion du moi chez les individus, qui est favorisée par 1I’ensemble
de I’organisation de notre société.

La question se pose lorsque, en contradiction avec la loi de leur propre pays des
parents décident de pratiquer une GPA a I’étranger et reviennent en demandant que la regle
nationale soit appliquée a leurs enfants. Pour la deuxieme partie de la question, nous ne
souhaiterions pas faire autrement, mais pour la premiere partie nous sommes placés devant
cette contradiction entre le désir et la loi, c’est-a-dire entre I’'intérét collectif et 1’intérét
particulier. La question est ainsi de savoir si tout désir a vocation étre assouvi.

C’est vous, législateurs, qui vous trouvez avec ce « truc » tres collant entre les mains,
car on ne peut pas partir du principe que, parce que c’est possible, ce doit Etre fait.

Il est vrai que la question est tres délicate. Nous n’avons pas de réponse, en tout cas
pas de réponse générale. Un rapport de forces politique s’instaure entre des forces politiques,
et des citoyens qui se font entendre pour déterminer quels sont les domaines dans lesquels
nous pouvons avancer, et quels sont ceux dans lesquels il nous parait — ou il vous parait —
dangereux de le faire.

S’agissant de la levée de I’anonymat pour le don de gametes, je n’ai pas de réponse,
sinon, encore une fois, que mes questions s’appliquent, et qu’en nous les posant nous
devrions trouver une voie, méme si elle est malaisée.

Cela me conduit a évoquer I’un des grands changements de notre décennie, voire de
ces dernieres années. Malgré la violence des combats politiques et des oppositions qui ont
traversé ce pays depuis qu’il est une démocratie — et c’est une vieille démocratie comparée a
la plupart des pays qui nous entourent —, notre vie commune était fondée sur des consensus
non-dits et non-€crits, et ce au sein d’une société, la société ancienne, qui €tait une société
d’ordres — ce qui ne signifie pas société dictatoriale, mais organisation plus verticale, et la
République se rapproche plus d’une société de ce type que la démocratie anglo-saxonne.
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Dans une société d’ordres comme celle-1a, il est clair que ce consensus implicite
permettait de ne pas poser certaines questions. Non pas parce qu’elles étaient mises sous le
tapis, mais simplement parce qu’elles trouvaient leur solution dans I’intimité des groupes,
qu’il s’agisse de la famille ou de groupe d’amis, et quelle que soit la décision concernée :
administrer une potion permettant a quelqu’un de ne plus souffrir et de mourir, dire ou non a
un enfant qu’il a été adopté, qui sont ses géniteurs lorsqu’on les connait, etc.

L’éclatement de ce consensus, qui est un fait culturel, un fait de civilisation, nous
place devant des questions que nous avons plus de mal que d’autres pays a résoudre, parce
qu’elles entrent en confrontation complete avec notre mode de pensée, avec notre modele
civilisationnel et culturel. Les Anglo-Saxons et les habitants du nord de I’Europe sont
beaucoup plus a I’aise avec ces sujets ; je ne prétends pas que ce soit mieux ni moins bien, je
le constate.

L’exercice est tres malaisé, je le reconnais, et, au sein du Comité, nous tatonnons
sans cesse sur ces problemes. Nous avons des points de vue différents sur la GPA, la PMA —
bien que cette question soit a peu pres réglée pour nous —, la levée de I’anonymat des dons
de gametes, etc. Nous rencontrons des difficultés parce que nous n’avons pas encore trouvé
la voie dialectique qui nous permettrait de marier ces nouveautés et évolutions avec notre
cadre culturel, que nous n’avons par ailleurs pas envie de perdre.

Il faut parvenir a vivre dans cette contradiction, et tenter d’étre suffisamment
intelligents collectivement pour trouver par moments une voie dialectique de sortie
satisfaisante. J’espere que les questions que je vous propose de vous poser sans cesse
pourront vous y aider.

M. le président Xavier Breton. Merci, monsieur le président, pour ces enrichissants
propos.
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Conseil national de I'Ordre des médecins — Dr Jean-Marie Faroudja,
président de la section éthique et déontologie, et Dr Anne-Marie
Trarieux, conseillere nationale

Mercredi 19 septembre 2018

M. le président Xavier Breton. Je souhaite la bienvenue aux représentants du
Conseil national de 1’Ordre des médecins, le docteur Jean-Marie Faroudja et le docteur
Anne-Marie Trarieux. L audition, filmée et enregistrée, nous permettra de recueillir le point
de vue de I’Ordre sur plusieurs themes qui font I’objet de notre mission d’information, tels le
rythme de révision des lois de bioéthique, le don d’organe, 1’assistance médicale a la
procréation, la recherche sur les cellules souches ou encore I’intelligence artificielle.

M. Jean-Marie Faroudja, président de la section « Ethique et déontologie » du
Conseil national de I’Ordre des médecins. Je vous remercie d’entendre la voix de I’Ordre
des médecins, assez timide jusqu’a présent sur ces sujets délicats. Je traiterai pour
commencer des divers aspects de 1’assistance médicale a la procréation (AMP), question
d’une particuliere importance sur laquelle le Conseil national a pris position hier par un avis
qui est I’aboutissement d’années de réflexion.

Sur le fond, le role de I’Ordre n’est pas de s’opposer aux demandes sociétales
auxquelles existe une possible réponse technique médicale. Ainsi, s’agissant de
I’auto-conservation des gametes, 1’Ordre a pour réle de rappeler aux médecins que la
stimulation ovarienne comporte des risques dont ils doivent informer la patiente : risque di a
ce que cette pratique suppose d’utiliser des produits extrémement violents pour obtenir des
ovocytes ; risque, aussi, de désillusion. Dimanche dernier, dans le journal Sud-Ouest, une
spécialiste du centre hospitalo-universitaire de Bordeaux, le docteur Aline Papaxanthos,
indiquait que 6 % seulement des ovocytes conservés donneront lieu a un embryon vivant.
C’est le role du médecin de prévenir les dames, qui souhaiteraient reporter une conception,
des risques qu’elles prennent et, dans tous les cas, de leur dire qu’il n’y a pas de garantie de
réussite. L’Ordre demande aux médecins de se conformer au code de la déontologie
médicale, ce qui suppose I’information de la patiente et son consentement.

De nombreuses discussions ont eu lieu sur I’AMP au sein du Conseil national. Apres
avoir entendu de nombreuses personnes —des scientifiques, des philosophes, des
associations —, nous sommes parvenus a la conclusion que si, a la demande d’AMP,
essentiellement sociétale, la réponse peut étre médicale, le role du médecin ne peut en aucun
cas €tre assimilé a celui du technicien supérieur capable d’apporter la réponse demandée.
Est-ce le role du médecin traitant de donner a la patiente toutes les possibilités
thérapeutiques existantes ? La question reste entiere, mais elle doit etre envisagée selon deux
prismes.

Le premier est celui du code de déontologie médicale, qui figure dans la partie
réglementaire du code de la santé publique. Aucun article du code de déontologie ne permet
de refuser d’emblée I’ AMP ; en revanche, I’article 7 du méme code établit que le médecin ne
peut en aucun cas opérer de discrimination entre les patients qui s’adressent a lui, quelles que
soient leur origine, leurs convictions religieuses ou politiques, leurs moeurs et leur situation
de famille. Il n’appartient donc pas au médecin de trancher la question ; c’est pourquoi nous
estimons qu’il s’agit d’'une demande sociétale. La question doit aussi €tre envisagée en
fonction du respect des quatre principes de 1’éthique médicale : I’autonomie de la personne ;
la bienfaisance ; I’absence de maltraitance ; 1’équité. On constate que les réponses sont tres
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différentes si I’on s’interroge au sujet de I’AMP d’une part, au sujet de la gestation pour le
compte d’autrui (GPA) d’autre part.

Commencons par 1’autonomie de la personne. Une femme seule ou un couple de
femmes homosexuelles veut un enfant; 1’absence d’enfant peut étre la source d’une
souffrance que le médecin est en devoir d’écouter. Je ne dis pas qu’il doit forcément accéder
a la demande mais qu’il a le devoir de I’entendre et d’accompagner la femme qui I’exprime
jusqu’a ce que le projet puisse étre étudié, voire porté a bon terme par des équipes
spécialisées. Parler d’autonomie ameéne aussi a parler de 1’autonomie du médecin, qui est
libre. Ce disant, je ne parle pas de clause de conscience, sujet sur lequel je reviendrai, mais
de T’article 47 du code de déontologie médicale, que je cite: « Quelles que soient les
circonstances, la continuité des soins aux malades doit étre assurée. Hors le cas d’urgence »
— et il ne s’agit pas d’une situation d’urgence — « et celui ou il manquerait a ses devoirs
d’humanité, un médecin a le droit de refuser ses soins pour des raisons professionnelles ou
personnelles. S’il se dégage de sa mission, il doit alors en avertir le patient et transmettre au
médecin désigné par celui-ci les informations utiles a la poursuite des soins. »

J’en viens maintenant au principe de bienfaisance. Est-il bienfaisant d’accorder a une
femme ou a un couple de femmes homosexuelles la possibilité d’avoir un enfant ? C’est ce
que I’on a appelé le « droit a I’enfant », et qui a donné lieu a un large débat. L’Ordre des
médecins considere que la demande exprimée ne releve pas du « droit a I’enfant », parce que
ce n’est pas systématique, mais du droit d’accés a I’AMP — et de quel droit un médecin
pourrait-il dire a une femme : « Non, madame, vous n’y avez pas droit !! », avant de la
raccompagner a la porte de son cabinet ? Tel n’est pas le role du médecin, qui doit 1’écouter
et I’entendre.

Ont aussi été évoqués les droits de I’enfant a naitre. Mais revient-il a 1’Ordre des
médecins de dire ce qui est bien ou pas bien ? Certains disent qu’un enfant doit avoir un pere
et une mere, d’autres que le fait qu’un enfant ait deux meres ou une mere 1’élevant seule ne
change rien. Nous connaissons tous des femmes abandonnées, des meres célibataires et des
veuves ayant élevé correctement un enfant. On connait aujourd’hui des couples de femmes
homosexuelles qui, ayant adopté un enfant, I’ont mené jusqu’ou elles ont pu. Et le médecin
de campagne que je fus a connu des enfants nés dans un couple comportant un pere et une
mere qui n’ont pas forcément été heureux et dont certains ont dii tre confiés a 1’ Aide sociale
a I’enfance (ASE). En bref, il n’appartient pas a 1’Ordre de prendre position sur ce qui est
bien et sur ce qui ne I’est pas en cette matiere, méme sur le plan éthique.

Passons au principe de 1’absence de maltraitance. Est-il malfaisant de permettre a une
femme seule ou a un couple de femmes d’avoir un enfant ? Sur ce plan également, 1’Ordre
considere ne pas avoir a se prononcer.

La derniere question éthique qui se pose est celle de 1’équité et de la justice. Nul, ici,
n’ignore que des femmes se rendent dans des pays voisins pour bénéficier d’'une AMP. Mais
encore faut-il, pour cela, disposer de ressources suffisantes. Une femme habitant pres d’un
pays ou I’AMP est admise pour elle obtiendra sans trop de difficulté ce qu’elle ne peut
obtenir en France ; il en ira autrement pour une femme habitant le Massif central. Il y a la
une inéquité géographique et pécuniaire, et ce probleme doit étre tranché par la société.

Si la législation évoluait, la question de la clause de conscience et de son expression
dans la loi ferait débat. L article 18 du code de déontologie médicale, relatif spécifiquement
a 'interruption volontaire de grossesse (IVG), établit qu'un médecin est « toujours libre » de
refuser de pratiquer cet acte. Nous estimons que si 1’acces de I’ AMP était étendu aux couples
de femmes et aux femmes seules, un article équivalent ne devrait pas €tre introduit dans le
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texte, car la disposition entrainerait une discrimination contredisant 1’article 7 précité du
méme code. Reste aux médecins la possibilité de se récuser, a la condition d’avoir entendu la
patiente et de lui avoir donné les moyens de poursuivre son projet aupres d’équipes
spécialisées. On sait que la pratique de I’AMP n’est pas a la portée de tout le monde ; il est
donc vraisemblable qu’une femme qui réclame une AMP s’adressera a une équipe
spécialisée. Comme on concoit mal aujourd’hui qu’un gynécologue refuse de faire des
interruptions volontaires de grossesse (IVG), on congoit mal qu’un médecin en mesure de
réaliser des AMP refuse systématiquement de répondre a ces nouvelles demandes. Mais
quand bien méme estimerait-il en conscience devoir le refuser, pour des raisons qui lui
appartiennent, il lui reviendra, si la loi évolue, de confier la patiente a une équipe compétente
susceptible de I’écouter et de lui apporter une réponse adaptée.

Cela étant, d’autres questions éthiques se poseront si I’acces a ’AMP est étendu a
toutes les femmes. Si la demande émane de femmes seules, de couples de femmes et de
couples hétérosexuels, a qui donnera-t-on des gametes qui se font rares ? Il ne doit pas y
avoir de discrimination, mais j’ignore comment se fera le choix. Se posera aussi la question
de I’appariement. Aujourd’hui, quand un couple hétérosexuel demande une AMP avec tiers
donneur, on recherche une compatibilité géographique pour « assortir » parents et enfant
autant que faire se peut. La question est sensible, expliquent les centres d’étude et de
conservation des ceufs et du sperme humains (CECOS).

L’Ordre s’est aussi intéressé a la question de I’acces aux origines, qui tourmente un
certain nombre de personnes. L’éventualité d’un acces aux origines personnelles
bénéficierait a celui ou celle qui en fait la demande ; en pareil cas, le donneur devra étre
informé de cette éventualité, pour qu’il exprime ou non son consentement a I’éventualité de
la levée d’anonymat des lors que I’enfant concu grace a son don accedera a la majorité. Sur
le plan médical, peut-tre serait-il utile de savoir que le donneur qui a offert son sperme il y a
une décennie a ensuite développé une pathologie héréditaire possiblement handicapante. Si
les modalités d’acces aux origines personnelles sont correctement encadrées par un texte, il
n’y a pas de raison que 1’Ordre s’y oppose des lors que tous les interessés ont manifesté leur
accord. L’Ordre a pour role de guider les médecins dans 1’intérét des patients : le patient a-t-
il intérét a connaitre ses origines ou non ? A-t-il intérét a connaitre la pathologie de celui qui
a permis de le faire naitre ? Il faut en débattre, tout comme il faudra s’interroger sur
I’insémination post mortem, et aussi sur le double don ; a ce sujet, il me paraitrait singulier
d’autoriser le transfert d’embryon post mortem et de parallelement refuser que les deux
gametes susceptibles d’engendrer une personne — les ovules d’une donneuse et le sperme
d’un donneur — puissent étre réunies a cette fin.

Que ces questions éthiques demeurent signifie que 1’évolution de la loi ne reglerait
pas tous les problemes. Mais, aucun principe déontologique et €thique ne s’y opposant,
I’Ordre des médecins considere n’avoir pas de raison d’étre contre I’extension de I’acces a
I’AMP.

Nos réponses ne seraient pas les mémes au sujet de la GPA. Repartons du principe
d’autonomie de la personne : on ne peut assurément pas penser que la femme qui accepte de
faire cela le fait dans une autonomie absolue ; on verra beaucoup plus de femmes, en Inde,
accepter une grossesse tous les treize mois, et elles ne le font certainement pas dans un but
uniquement altruiste, mais par nécessité. Voila pour 1’autonomie. Ensuite, je ne peux pas
penser qu’il soit bienfaisant d’accorder ou de demander a une femme d’étre enceinte tous les
treize mois. On peut aussi considérer que c’est une maltraitance d’autoriser la location
d’utérus. Enfin, ol sont la justice et I’équité entre celles ou ceux qui peuvent éventuellement
louer un ventre et celle qui a besoin de cette location pour pouvoir vivre ?
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Voila ou en est la réflexion de 1’Ordre des médecins sur la procréation. Inutile de dire
que, le corps médical étant aussi divisé sur ces questions que 1’est la société dans son
ensemble, les réactions des médecins se feront entendre : certains seront « contre » sa prise
de position, certains seront «pour » et d’autres indécis. Mais 1’Ordre ne pouvait pas
continuer a tourner en rond en dépit des multiples consultations auxquelles il a procédé.

J’en viens maintenant au don d’organes. Nous avons débattu de ce sujet avec le
ministere a ’initiative de la mission flash conduite par le rapporteur de la mission
d’information. L’Ordre des médecins n’a rien de particulier a dire sur la situation actuelle :
les protocoles sont parfaitement €tablis, les équipes de prélevement pleines d’humanité, les
questionnaires remarquables et 1’on respecte la volonté des donneurs. Pour les donneurs
vivants, la loi parait tout a fait satisfaisante ; peut-&tre serait-il judicieux de prévoir un
« statut du donneur vivant » pour que ceux qui consentent a un don ne soient pas pénalisés
sur le plan matériel. Pour ce qui est du prélevement d’organes, nous prenons acte de
I’existence d’un registre des refus mais nous aurions préféré un registre des dons. On peut en
effet considérer que donner un organe est un geste altruiste et donc gratifiant pour le
donneur, si bien que certains ne doivent envisager qu’a reculons d’aller s’inscrire sur le
registre des refus. Enfin, ’Ordre souhaite évidemment voir préservés les principes qui
fondent le don d’organes : consentement, gratuité, anonymat, équité de répartition et sécurité
sanitaire. L’Ordre des médecins s’engage a promouvoir le don d’organes et sa gratuité,
comme le font d’autres pays, telle I’Espagne, avec un succes retentissant. Il est terrible de
penser que tous les jours des organes sont mis en terre et que dans le méme temps des gens
attendent, alités, en priant le ciel de pouvoir obtenir un greffon.

Pour ce qui est du don de gametes, une modification de la loi conduisant a supprimer
I’anonymat du donneur pourrait entrainer le risque d’une diminution du stock. D’ailleurs,
plutdt que de parler de « levée de ’anonymat », il serait prudent de parler de « possibilité
d’acces a ses origines » — et il n’est pas obligatoire de dire que le donneur est M. Dupont,
habitant a tel endroit. Apres avoir levé I’anonymat des donneurs, 1’Australie a connu, un
temps, une baisse du stock de gametes ; il est finalement remonté. Bien entendu, si le
1égislateur décidait de permettre 1’acces aux origines, le processus devrait étre strictement
encadré et ne pas contrevenir au principe de non rétroactivité de la loi. Les dons effectués
antérieurement a la loi nouvelle ne pourraient étre soumis a cette évolution : le donneur doit
savoir, au moment ou il fait ce don, qu'un jour peut-&tre 1’enfant qui en est issu voudra
I’interroger, et dire s’il y consent ou non. La modification de la loi ne pourra donc pas
s’appliquer instantanément.

Sur le don du sang, il n’y a rien a dire, sinon que les mémes principes —consentement,
gratuité, anonymat et équité de répartition — doivent, bien sir, s’appliquer.

Sur la recherche sur I’embryon et les cellules hématopoiétiques, les lois successives
ont été de plus en plus permissives. La demande actuelle émane surtout des chercheurs. Ils
font remarquer que notre pays n’est pas dans le peloton de téte de ceux qui déposent des
brevets et que si la France persiste dans sa position, elle se fera « dépasser » par de
nombreuses nations, pays émergents compris. L’Ordre des médecins n’est pas opposé a la
recherche sur ’embryon, a condition que soit maintenue la clause de conscience qui figure
dans le code de la santé publique — elle doit valoir pour tous, laborantins, ingénieurs et
médecins, mais I’Ordre n’a pas a se prononcer pour les laborantins ou les ingénieurs ; il dit
que les médecins doivent avoir le droit de refuser de participer a de telles recherches. Pour
autant, il n’a pas a s’opposer a 1’élargissement des regles si elles visent a faire progresser la
science et a apporter une amélioration a la société et aux patients.
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Je souhaiterais maintenant aborder la question de la génomique. On sait que le
diagnostic préimplantatoire constitue une méthode de sélection. On sait aussi qu’il est
désormais possible de corriger le génome en utilisant le ciseau Crisper-Cas9, qui permet,
pardonnez la trivialité de 1I’expression, de « tripoter » I’acide désoxyribonucléique (ADN).
On sait a peu pres ce que I’on peut faire, mais 1’on ne sait peut-€tre pas vraiment a quoi I’on
va aboutir. Je laisse les spécialistes de ces questions en débattre, mais il faut se garder de tout
risque d’eugénisme ou de dérives a partir de la génomique.

Je n’ouvrirai pas le chapitre de la fin de vie, mais j’espere que la question sera 1’objet
d’une autre rencontre nous permettant de vous exposer la position de I’Ordre, qui résulte
d’une tres longue réflexion.

Sur D’intelligence artificielle, je serai bref car je ne suispas spécialiste de cette
question, mais d’autres que moi le sont au sein de 1’Ordre et le Conseil national a été un
partenaire actif de son introduction dans 1’exercice médical. Si 1’on peut apporter aux
praticiens des outils supplémentaires grace auxquels ils exerceront mieux et seront plus
avertis en toutes matieres médicales, c’est une bonne chose. Aujourd’hui, en tapant trois
mots sur un clavier, on voit défiler une série impressionnante d’hypotheses diagnostiques, ce
qui peut rendre service aux patients, au lieu que, jusqu’a présent, le médecin cherchait dans
sa mémoire, dans ses livres et éventuellement a la bibliotheque de la faculté de médecine une
information peut-étre déja périmée. Plus on donnera aux médecins de moyens de trouver des
renseignements et mieux cela vaudra, a condition de préserver certains principes.

Le secret médical, en particulier, doit étre maintenu avec force vigilance.
L’intelligence artificielle et la puissance de calcul phénoménale de I’informatique quantique
ne permettront-elles pas de remonter a 1’origine d’un cas pathologique et de trouver 1’identité
du patient concerné a partir de quelques €éléments ? Aujourd’hui, le secret médical est
attaqué, fréquemment et de toutes parts, et ’Ordre se bat pied a pied pour qu’il demeure
toujours général et absolu, sauf dérogations prévues par la loi. Si les fondations en étaient
érodées, le patient n’aurait plus confiance en son médecin. Or, sans la confiance du patient,
les soins ne pourront pas étre apportés. Les dérogations 1égales sont aujourd’hui suffisantes
et nous avons exprimé a plusieurs reprises notre désaccord sur I’extension de leur champ.
Notre réflexion porte actuellement sur la transgression du secret ; elle doit rester
exceptionnelle et peut éventuellement permettre aux médecins de s’affranchir du secret
médical a condition qu’ils puissent s’en justifier et que la transgression soit proportionnelle a
1’objet poursuivi.

Enfin, I’intelligence artificielle ne doit pas trop interférer entre le patient et son
médecin. On dit que I’écran crée un obstacle ; je ne le pense pas — et des patients qui ne
verraient pas d’écran chez un médecin le soupconneraient vraisemblablement d’étre un peu
dépassé. En revanche, il importe que ’intelligence artificielle reste a sa juste place et que
I’on veille a ce que son émergence ne remplace en aucun cas I’humanité du médecin. Un
patient ne vient pas seulement voir son médecin pour qu’il pose un diagnostic : il veut aussi
une main tendue et s’assurer qu’il est pris en charge et accompagné.

S’agissant des enfants nés intersexes, je dirai pour résumer que, quand la situation se
présente, il est urgent d’attendre. « Anomalies du développement génital », « variation
sexuelle », « malformation des organes génitaux », «anomalie de la différenciation
sexuelle », « désordre de la différenciation sexuelle »... Cette tres riche terminologie traduit
la difficulté a définir ce dont on parle. D’un point de vue médical, soit une intervention
chirurgicale se justifie d’emblée car, a trop attendre, des complications rénales se produiront,
soit il n’y a pas urgence auquel cas, il est plutot conseillé d’attendre que I’enfant atteigne la
majorité, le temps pour lui de se construire sa propre identité plutdt que celle qu’aurait choisi
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pour lui ses parents. Ce sera tout I’art du médecin, ou plutdt des équipes spécialisées — car
s’il est un sujet a propos duquel le médecin ne doit pas rester seul, c’est bien celui-la — de
faire comprendre aux parents qu’il faut attendre, car il s’agira forcément d’une chirurgie
mutilatrice et qu’il est bien d’attendre la majorité sexuelle de I’enfant pour avoir sa pleine
adhésion. Il est vrai que, dans D'intervalle, il passera dix-huit années dans une situation
ambigué, avec des problemes dramatiques, mais nous pensons qu’il est dangereux de
provoquer une assignation irréversible. Quoi qu’il en soit, la décision doit toujours €tre prise
collégialement par I’équipe pluridisciplinaire d’un centre de référence. En de tels cas, le role
du médecin est d’assister les parents, de les éclairer et de rester a leur disposition pour les
guider au cours de ce long cheminement. Quant aux problémes d’état civil qu’entrainent ces
cas, c’est au législateur qu’il revient de les trancher.

En conclusion, pour chacun de ces sujets, I’Ordre des médecins s’interroge sur la
compatibilité entre ce qui est envisagé ou proposé et les regles fixées dans le code de
déontologie médicale d’une part, les principes de 1’éthique médicale d’autre part. Mais les
principes éthiques donnent lieu a des discussions sans fin et le code de déontologie lui-méme
n’est pas gravé dans le marbre : nous savons 1’adapter en fonction des circonstances comme
nous I’avons fait en en réécrivant les articles 37 et suivants, relatifs a la fin de vie, pour
expliciter et rendre applicable la loi Léonetti.

M. le président Xavier Breton. Je vous remercie d’avoir brossé ce panorama
général. J’observe qu’en évoquant I’éventuelle extension de 1’acces a ’AMP, vous avez
insisté sur la nécessaire application des principes de non-discrimination, d’autonomie de la
personne, de bienfaisance et d’équité pour les parents, mais que vous n’avez rien dit de
’intérét de 1’enfant. Au contraire, lors des Etats généraux de la bioéthique, le comité
d’éthique de 1’ Académie de médecine a fait prévaloir I’intérét supérieur de I’enfant. Jugez-
vous ces deux positions contradictoires ?

D’autre part, notre pays se singularise, s’agissant de I’AMP, par des choix éthiques
que vous avez mentionnés. Dans le méme temps, vous dites qu’en cette maticre des actes
prohibés en France ont lieu a 1’étranger, ce contre quoi on ne peut lutter, si bien que nous
devons adapter notre 1égislation et ainsi, d’une certaine maniere, nous soumettre a une sorte
de dumping éthique. N’est-ce pas dangereux ? Les rappels des principes qui doivent
s’imposer pour les dons d’organes et de sang seraient ainsi balayés pour le don de gametes ;
ne risque-t-on pas d’entrer dans une spirale de moins-disant éthique ? Enfin toujours au sujet
de I’AMP, que répondez-vous a ceux qui disent que la médecine est d’abord 1’art de prévenir
les maladies et de soigner les malades et qu’elle n’a pas a répondre a des demandes
sociétales dont elle devient ainsi, d’une certaine maniere, le prestataire technique ? Pensez-
vous que la médecine doive sortir de son role initial ?

Sur un autre plan, pensez-vous que ’essor de I’intelligence artificielle appelle un
encadrement éthique de ses applications en médecine ? A propos des tests génétiques, faut-il
garantir la protection des données personnelles génétiques et interdire qu’elles donnent lieu a
marchandisation ? Devons-nous réglementer en ce domaine soumis a la pression de la
mondialisation ?

M. Jean-Marie Faroudja. Nous ne saurons vraiment la position qu’a prise
I’ Académie nationale de médecine au cours des Etats généraux de la bioéthique que lorsque
le Conseil national consultatif d’éthique (CCNE) rendra son rapport, le 25 septembre
prochain. Jusqu’a présent, il n’a communiqué que le résultat des réunions régionales. J’ai
assisté a quelques-unes d’entre elles. Je ne sais ce qu’il en a été ailleurs, mais j’ai constaté, 1a
ou j’étais, que dans ces réunions ouvertes au public, on se livrait a un lobbying effréné, et les
représentants des lobbies ont peut-étre accaparé le micro. Sur le fond, I’Académie de
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médecine a une mission qui n’est pas la notre. L’Ordre a pour role d’éclairer le médecin, de
lui demander de respecter les regles déontologiques et le code de la santé publique, dans
I’intérét des patients ; ses prérogatives s’arrétent la. Je 1’ai dit plusieurs fois ces jours-ci : qui
est I’Ordre des médecins pour affirmer ce qui bien et ce qui ne I’est pas ? Nous ne sommes
pas des philosophes : nous sommes la pour écouter les patients qui souffrent, quelles que
soient leur situation et leur origine, en application du merveilleux article 7 du code de
déontologie médicale, remarquablement rédigé et qui mérite d’étre relu régulierement.
L’ Académie et I’Ordre ne poursuivent peut-étre pas les mémes objectifs mais ils ne sont pas
antinomiques.

Pour ce qui est de I’intérét de I’enfant, des articles disent que le consentement, c’est
I’autorité des deux parents. En de certaines circonstances, en dehors des actes usuels de la
vie, il faut I’avis des deux parents pour prendre une décision — méme, par exemple, pour une
vaccination contre le cancer du col de I'utérus — sauf si 'un d’eux est déchu de I’autorité
parentale. Le trés difficile probleéme des anomalies du développement uro-génital ne peut se
gérer en dehors des centres de référence. Mais le consentement de 1’enfant est une notion
juridique et nous avions eu l’occasion de dire que, comme pour une personne Ssous
sauvegarde de justice, méme si I’on ne peut obtenir le consentement dans les formes prévues
dans la loi, tout oblige le médecin a rechercher I’assentiment. On voit, dans les hopitaux, des
enfants de douze ans tout 2 fait capables d’entendre ce que le médecin va dire. Evidemment,
on doit la vérité aux patients — mais, comme disait Jean Bernard, « la vérité, rien que la
vérité, mais pas tout et pas tout de suite ». On ne dira pas a un enfant : « Il n’y a rien a faire,
tu vas mourir », mais on lui doit la vérité, on doit lui dire qu’il a une maladie mais que 1’on
va s’occuper de lui, ’accompagner quotidiennement et lui donner les meilleurs médicaments
du monde. Je ne dis pas qu’il faut mentir, mais qu’il faut rester humain jusqu’au bout.

Nous avons d’ailleurs malheureusement en ce moment une discussion sur la
consultation d’annonce. Il se passe a ce sujet des choses inacceptables : on n’annonce pas a
quelqu’un un pronostic fatal a court terme par téléphone, dans une salle d’attente devant tout
le monde, ou dans un couloir ! On recoit le patient et on lui dit la vérité progressivement, en
fonction de ses réactions, et non pas brutalement avant de le renvoyer dans ses foyers !
Procéder de la sorte est inhumain.

Il faut parler avec I’enfant et I’informer. Et si par hasard il fallait faire quelque chose
pour lui et que ses parents s’y opposent, nous avons la possibilité d’alerter le procureur de la
République ou la cellule de recueil d’informations préoccupantes du conseil départemental
lorsque nous considérons qu’il y a non-assistance a personne en danger.

M. Jean-Louis Touraine, rapporteur. Je vous remercie pour cette tres riche
présentation que vous pourriez peut-étre compléter par un document écrit sur les nombreux
sujets que vous avez évoqués. On comprend en vous écoutant que le Conseil national de
I’Ordre des médecins accompagne tres positivement les évolutions de notre société, entend
les questions nouvelles, ne s’en tient pas a des positions écrites dans le marbre et réfléchit en
permanence a leur évolution souhaitable.

Vous avez dit tout récemment en d’autres lieux que « le role des médecins est
d’apaiser les souffrances, qu’elles soient physiques ou psychologiques : or le désir d’enfant
est une souffrance et le médecin est la pour I’entendre ». Vous avez souligné que I’Ordre des
médecins n’est pas une instance moralisatrice et réfuté 1’argument des opposants a
I’extension de I’AMP selon lesquels cela équivaudrait a instaurer un « droit a I’enfant »,
alors qu’il s’agit pour vous du droit d’accéder a une technique médicale spécialisée. Que
pensez-vous de ceux qui, y compris parmi les médecins, disent que I’AMP devrait étre
réservée a la suppléance de la stérilité médicalement prouvée — alors méme qu’en pratique,
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de 30 % a 40 % des AMP ont lieu sans qu’il y ait stérilit¢ médicale mais simplement en
raison d’une difficulté a concevoir — tant et si bien que certains couples ayant bénéficié
d’une AMP auront quelques années plus tard des enfants dans des conditions naturelles ?
C’est déja a une demande sociétale que répond I’ AMP pour les couples hétérosexuels, et la
question qui se pose a nous est celle de I’extension de cette demande au bénéfice des femmes
seules ou des femmes en couples homosexuels. Comment les médecins considérant que
I’AMP doit étre réservée a la suppléance d’une pathologie conjuguent-ils cette approche
avec les dispositions de D’article 7 du code de déontologie médicale qui interdit la
discrimination ?

Comme vous, je partage le constat que le terme « acces aux origines » est beaucoup
plus approprié que «levée d’anonymat ». Le secret institué de prime abord ne visait
d’ailleurs pas a protéger I’enfant mais les peres, dont la société de 1’époque voulait
dissimuler I’éventuelle infertilité, en raison d’une confusion qui ne s’est peut-€tre pas
enticrement estompée, entre fécondité et virilit€. Cette approche tient d’autant moins
aujourd’hui que parmi les enfants nés dans ces conditions, cinq sont déja parvenus a savoir
qui est leur procréateur grace a des techniques mélant génétique et généalogie. Il est donc
illusoire de penser que 1’on peut maintenir le secret. De multiples raisons plaident pour que
ces enfants soient informés des conditions de leur procréation des 1’enfance et informés plus
completement au cours de leur adolescence ou a dix-huit ans. Cela ne suppose pas forcément
une rencontre, tant s’en faut; d’ailleurs, beaucoup d’enfants nés d’'une AMP avec tiers
donneur ne demandent pas a rencontrer le donneur de gametes. Quelles informations fournir
a I’enfant, a I’adolescent et au jeune adulte ?

Hier, Mme Dominique Thouvenin nous a dit récuser, sur le plan juridique, le terme
«don d’organes », lui préférant celui de « prélevement » — dont acte. Vous avez dit au sujet
des transplantations tout ce qu’il importait de dire : vous regrettez qu’il n’y ait pas en France
un registre des acceptations de prélevements d’organe. Mais en Belgique, ou 1’on a institué
un double registre — acceptations et refus de prélevements —, et en dépit des efforts constants
des pouvoirs publics, le nombre des inscrits sur les deux registres est demeuré tres faible. On
voit la difficulté qu’il y a pour nos contemporains a se prononcer sur 1’avenir de leurs
organes. Or, 6 000 transplantations sont réalisées