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(Adopté par 'assemblée pléniére du 3 février 2011)

1. Saisie par le ministre de la santé du projet deéaiévision de la loi du 6 ao(t 2004 relative a la
bioéthique, la CNCDH se prononce dans cet avidestexte déposé a I’Assemblée nationale le
20 octobre 2010 et renvoyé a une commission sjgégialmene actuellement ses travaux.

2. La CNCDH se félicite que le socle des principes spuis-tendent la législation en matiére de
bioéthique, a savoir le consentement, I'anonymal gjratuité, soit réaffirmé. L'abandon de
l'idée d’'un réexamen périodique de la législati@hative a la bioéthiqgue témoigne de leur
solidité comme de celle de I'encadrement juriditgsel des lois de 1994 et 2004.

3. La CNCDH avait suivi avec intérét les travaux prépaires a cette révision et notamment
I'ouverture d’'un vaste débat par le biais des &atrséraux de la bioéthique. Elle prend acte du
fait que le présent projet de loi constitue undsiéa a minimade la loi de 2004 et contraste
avec la variété et la richesse des consultatiodgapatoires. La CNCDH constate par exemple
gu’un consensus pratiquement général de la padutes les institutions concernées, concernant
la recherche sur 'embryon et les cellules souarabryonnaires, n'a pas guidé la rédaction
actuelle du projet de loi alors que ce dernier wvendans un domaine pourtant encore trés
controversé, la levée de I'anonymat du don de gesnétns que les modalités de mise en ceuvre
des dispositions prévues semblent suffisammentotidéss.

4. La CNCDH aborde dans cet avis les themes selodréode présentation du projet de loi. Pour
celui de la gestation pour autrui, qui ne figure gans le projet de loi mais fait actuellement
I'objet de consultations par la commission spéciaége a I’Assemblée nationale, les membres
de la CNCDH s’opposent, dans une trés grande rn@jariune levée de son interdiction. Le
risque d'instrumentalisation et de marchandisatiorcorps de la mere porteuse, d’exploitation
de la misére et, pour I'enfant, I'instabilité enbécurité résultant des relations entre les parent
d’intention et la mere porteuse, ainsi que lesipiles contentieux juridiques et judiciaires sont,
pour la CNCDH, les principaux éléments qui militggaur le maintien de linterdiction et
'emportent a ses yeux sur les arguments invoqoés la lever. Dans le méme temps, certains
de ses membres s’interrogent sur la possibilitéaite évoluer la législation permettant aux
parents de reconnaitre I'enfant né a I'étrangegedeation pour autrui.

1 — L’examen des caractéristiques génétiques etriformation de la parentéle en cas d’anomalie
génétique grave (titre premier)

5. L'article 1*" envisage une réforme du systeme prévu par laul@ dolt 2004, qui n’a jamais été
mis en ceuvre faute de publication du décret d’apptin. Toutefois, la nouvelle rédaction de
l'article L.1131-1 du code de la santé publiqueckasde nombreuses interrogations quant a sa
portée. En cas de diagnostic d’'une maladie gérétgpave mais pouvant faire I'objet de
mesures de prévention et de soins, c’est a la peesooncernée, préalablement avertie de la
possibilité de risques pour les membres de sal@ml’il incombe d’'informer ces derniers soit
directement, soit - notamment si elle a souhaite ®nue dans l'ignorance du diagnostic — par
I'intermédiaire du médecin généticien, lequel neurpm dévoiler ni le nom du patient ni
'anomalie génétique ni le risque qui lui est li& manquement a cette obligation d'information
est susceptible d’engager la responsabilité dersomne concernée.



6. Du point de vue des droits de I'homme, l'obligati@iinformer la personne dont les
caractéristiques génétiques vont étre examinéessipes que ferait courir un silence a I'égard
des apparentés potentiellement concernés —mtadablement la réalisation de I'examen — est
un progres. Il est va de méme de I'obligation davpir avec la personne concernée les modalités
de la transmission de l'information et de recuelli consentement de I'intéressé pour que soit
transmise a ses apparentés, par le médecin, hiafiton médicale.

7. Pour autant, il faut veiller dans la pratigue aqee le souci légitime d’information et de
prévention ne se fasse pas au détriment de I'exede la liberté individuelle et du respect de la
vie privée. La révélation d'une anomalie génétignarit en effet étre difficile a assumer et
provoquer une réaction de déni; la personne doit &compagnée et non pas menacée ou
stigmatisée. La CNCDH souhaite rappeler a ce tése observations du Comité consultatif
national d'éthique dans son avis n°76 de 2003l: pelit se rencontrer des situations de
négligence, de doute, de conflit familial majeuesGituations semblent cependant suffisamment
rares pour qu'a la notion de test génétique néacts pas immédiatement une notion de
divulgation. Le danger serait alors qu'une ruptiureclimat de confiance reposant sur le respect
du secret médical ne dissuade certaines persomoestdines de leur statut génétique de
consulter les spécialistes. Au contraire, la prégem d'un dialogue singulier confiant donnera
au médecin les meilleures chances de convaincrepatient de la nécessité d'informer ses
collatéraux du risque génétique qu'ils pourraientoerir. Les procédures informatives et
persuasives sont les mieux & méme de permettre, ldarespect des droits individuels, la
protection optimale de la parentele ».

8. ENnfin, le systéme imaginé par l'articl& de garantit pas non plus le droit de ne pas s@onir
les apparentés. Et la communication aux membrds @mille d'une information médicale a
caractere familial n'est pas nécessairement bémefgurtout lorsque celle-ci n'‘est pas assortie
d'un projet thérapeutique réel. En revanche, lesirances peuvent y trouver des raisons
objectives de discrimination.

2 — Le don croisé d’organes (article 5)

9. Le don d'organes par une personne vivante est,igld@94, limité a un cercle de personnes
proches du receveur. Le projet de loi innove eroihtisant le don croisé d'organes, I'objectif
étant de développer les greffes d’organes en ptantei un donneur et un receveur potentiels
qui ne peuvent procéder au don en raison d’'unenipatibilité médicale, de se voir proposer un
don croisé avec une autre « paire » donneur-recegenfronté a la méme difficulté, lorsque
'appariement est possible.

10. La CNCDH constate que cette pratiqgue, éprouvée gdmsieurs pays européens et hors
d’Europe s'’inscrit, sous le contrdle de I'Agenceabdiomédecine, dans le cadre des dispositions
en vigueur pour le don du vivant et en particuliens le respect des principes éthiques posés par
la loi pour prévenir certaines dérives : gratuitégrmation préalable par un comité d’experts sur
les risques encourus et les conséquences évestudlie prélevement, expression du
consentement devant un magistrat, autorisationepaomité d’experts pour les donneurs autres
gue les pere et mére du receveur.

11. De méme, aucune critique ne peut étre formuléercdntre des dispositions spécifiques du
projet, lesquelles prévoient que I'information paéde est étendue aux modalités du don croisé
et que l'anonymat, qui renforce le principe de wjtét doit étre respecté entre donneurs et
receveurs.

12. La CNCDH rappelle toutefois que les regles qui dneat le prélevement d'un organe sur un
donneur vivant doivent veiller a la vérité du carteeent, garantir contre les risques de pression
affective et familiale, ainsi que contre toute ferrde rémunération. Il faut que le don soit
vraiment libre et n'obéisse pas a une obligatiorateexcessive. En outre, la CNCDH considére
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que la loi doit organiser la protection des dongetwrants contre toute discrimination du fait des
éventuelles implication de leur don sur I'évaluatide leur état de santé par des tiers, et
notamment les assurances et les banques qui nentigias leur imposer des cotisations plus
élevées lorsqu'ils souhaitent s'assurer ou empgrunte

Favorable dans son ensemble a l'organisation dwdigé d'organes, la CNCDH a néanmoins
été le lieu de débats, certains membres regrefiaamtia solution proposée ne concerne qu'un
nombre trés limité de personnes et que le débdogmortunité d'élargir le cercle des donneurs,
voire d'autoriser le don altruiste anonyme, n'as peu a l'occasion de la révision de la loi de
bioéthique.

En outre, la CNCDH prend acte du fait que le prdgetoi en reste, en matiere de prélevement
d'organes post-mortem, au régime du consentemésummé aprés la mort, sans envisager le
choix assumé avant la mort, en faveur duquel plusieoix s'étaient pourtant élevées. La
guestion du don d’organes est une question défigili n’a été abordée, dans le présent projet de
loi, que par le biais du don croisé. Elle méritegail’avenir une réflexion approfondie et des
propositions réfléchies formulées hors de touteipitation.

L'encadrement du prélévement du sang de cordat du sang placentaire (article 7)

Il parait cohérent que le prélevement de ce sartgaité actuellement comme un déchet
opératoire et qui est donc possible dées lors queetaonne concernée ne s’y oppose pas — soit
soumis au régime d’autorisation exigé pour sa pedima, sa conservation et son utilisation,
conformément au droit commun des tissus et cell@essentement par écrit toujours révocable
et information sur les finalités de I'utilisation).

Le gouvernement a fait le choix qui reléeve de souavpir d’appréciation de limiter le don du
sang de cordon et du sang placentaire a des fiotogues, dont I'intérét thérapeutique parait
limité, et de le privilégier pour un usage alloggrd anonyme.

Une dérogation est prévue au principe d'anonymatotu: le cas ou l'enfant serait congu exprés
par fécondatioiin vitro et diagnostic préimplantatoire (DPI) pour procéalerdon de cellules de
sang de cordon ; bien que cette pratiqgue soit éé¢mtticle L. 2131-4 du code de la santé
publique), elle souleve un probléme éthique spodfi en raison de la forme
d'instrumentalisation de I'enfant & naitre que titugscette pratique.

Les précisions apportées au diagnostic prénatddPN)

Le projet de loi, qui inclut I'échographie dans featiques médicales composant le DPN, tend a
ce que la femme enceinte soit éclairée aussi coempént que possible, par le médecin
prescripteur, des examens sur les éventuels facweirrisques pour le feetus. Les centres
pluridisciplinaires de diagnostic prénatal se vbieonfier la mission complémentaire de
renseigner l'intéressée sur les caractéristiqueBaffection suspectée et sur les perspectives
autres que l'interruption médicale de grossesse consultation adaptée devant intervenir en cas
de risque avéré.

En ce qui concerne les examens qui présententsdges tant pour I'enfant a naitre qu’en raison
des messages qu'ils délivrent et dont la liste Erém par arrété, le consentement de la femme
enceinte devra étre recueilli par écrit.

Dans la mesure ou elles ont pour objet d’amélimneformation et I'accompagnement de la

femme enceinte, ces dispositions ne peuvent quépprouvées, et ce dautant qu'elles
introduisent une dimension préventive et positived®N. Pour autant, la « proposition » faite a
« toute femme enceinte au cours d'une consultatédicale » ne doit pas se transformer dans
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les faits en obligation et étre le prélude a uniglage systématique des enfants handicapés,
notamment trisomiques, avant la naissance. La CNCi2dommande également que
I'information des femmes soit la plus compréhempsfissible et le consentement véritablement
éclairé. A cette fin, il convient que les parentiest conseillés par des associations ou
organismes spécialisés pour les aider a mieux hppdér le handicap de leur enfant a naitre et,
le cas échéant, les soutenir dans I'éducationmida en charge de celui-ci.

21. A ces réserves pres, la CNCDH approuve et encoleagieveloppement d'une médecine foetale
et néo-natale qui permette de soigner et de salegenfants grace au DPN. Mais elle invite a
lier, dans la réflexion en matiére de politiques@mté publique, les progrés de la médeaine
utero et I'accueil des enfants handicapés que leursiggaa@iront choisi de faire naitre, ainsi que
d’'une maniére générale celui des personnes harédisap

5 — L'acces sous conditions a l'identité des donneude gamétes

22. Le Titre V du projet de loi contient I'une de sempipales mesures puisqu’il met fin au principe
de 'anonymat du don de gamétes qui prévalait dep2®4.

23. Les avis des membres sont partagés. Certains iembde droit de I'enfant de connaitre ses
origines, assimilées en I'occurrence a ceux qufaibun don de gameétes et ont permis au projet
parental de se concrétiser. On peut toutefois eelgue la Convention sur les droits de I'enfant
garantit seulement « le droit de connaitre sesnpaepe ici ceux qui ont voulu et élevé l'enfant.
On fait aussi valoir le risque de diminution du fwendes donneurs et des couples ayant recours
a ’AMP, ou au contraire le faible nombre de persssqui demandent a accéder a leurs origines,
a linstar de l'exemple suédois. Plutdét que dectran entre ces points de vue opposeés, le
gouvernement a fait le choix d'une levée conditedlen de lI'anonymat, celle-ci étant
subordonnée au consentement du donneur de gamédesieé au moment du don et sollicité au
moment de la demande formée par I'enfant majewléfaut, 'accés sera limité a des données
non identifiantes, dont la nature n'est pas sensibl

24.La CNCDH rappelle qu'en tout état de cause, aucnih fdndamental n'est violé par 'anonymat
du don et que le débat se situe davantage surrtaintedes bienfaits ou des méfaits
psychologiques de l'anonymat ou de sa levée. Hile mvec satisfaction que la nouvelle
rédaction des dispositions transitoires garantie$pect du consentement de toutes les parties, ce
qui n'était pas le cas dans la rédaction initiale.

25. La CNCDH entend que, méme si la filiation biologiquest pas tout, ni méme le principal, de la
filiation humaine, elle fait partie de l'origine ¢k personne. L'intérét de I'enfant, dans certains
cas, peut recommander d'ouvrir l'acces a cetteaissamce.

26. Ce choix, qui ne se heurte a aucun principe supgreerrespond a celui qui a déja été fait par la
loi du 22 janvier 2002 relative a I'accés aux arggf des personnes adoptées ou pupilles de
I'Etat. Toutefois, certaines de ses modalités dppeldes observations ; il résulte en effet du
texte proposé qui prévoit que les demandes d’aacBslentité du donneur ou aux données
identifiantes seront soumises a une commissiore@éet effet :

a. d’'une part que toute possibilité d'acces a l'identiu donneur est exclue s’il est décéde,
contrairement a ce que le Iégislateur a prévu snd@ccouchement sous X ; une telle
différence de traitement peut paraitre excessivgaetrrait étre contraire au droit
conventionnel méme si I'on peut mettre en avatrioigble que peut causer une demande
de révélation d’identité a la famille du défunt ggnorait le don de gametes ;

b. d'autre part que la remise en cause de I'anonymat appliquer aux dons de gameétes
antérieurs a l'entrée en vigueur des nouvellesodiipns ; cette solution n’est pas
véritablement critiquable dés lors que l'identité donneur ne sera révélée que s'il y
consent expressément et par écrit.



27.

28.

29.
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32.

Le dispositif proposé par le projet de loi n‘est ganséquent pas complétement satisfaisant dans
la mesure ou il crée une inégalité de traitememnpkes enfants nés d'un don, entre ceux dont le
donneur de gametes aura consenti a la levée dayarat et ceux qui ne pourront y avoir acces
soit du fait d'un refus, soit du fait du déceés darteur. Cette situation pourra se produire dans
une méme fratrie et incite la CNCDH a proposer lgueommission prévue a l'article 16 du
projet de loi soit chargée d'une mission de méahiaéin cas de refus de levée de l'anonymat.
Cette mission pourrait éviter que les enfants nédah et demandeurs ne se heurtent au systeme
du « double guichet », qui existera de fait, biaa ggfuté par le lIégislateur.

L'encadrement des procédures d’assistance médie a la procréation (AMP)

Le projet de loi maintient 'AMP dans le cadreditdu couple hétérosexuel médicalement stérile
ou dont I'un des membres est susceptible de tratiemee maladie grave au conjoint ou a
I'enfant a naitre. Pour plusieurs des membres de&N@DH, ce principe est critiquable alors
méme que se développe un «tourisme procréatif»> pautes de la France et que nombre
d'enfants élevés en France dans des familles mmntpbes ou homoparentales sont nés d'AMP
pratiqguées a I'étranger. Pour d'autres, I'élangiesé de I'AMP aux couples pacsés ou concubins,
sans susciter d'objection majeure, traduit la tecela la désinstitutionnalisation du lien conjugal
tout en maintenant 'AMP dans le cadre parentah ¢ggre et d’'une mere. Sur ce point, les
différents courants en présence au sein de la CN@DHsont le reflet de ceux qui traversent la
société civile, ne peuvent s'‘accorder.

Ces clivages irréductibles mis de c6été, la CNCDHnéanmoins unanimement attentive a un
point particulier des dispositions concernant I'AMBomplétée pour tenir compte de certaines
avancées scientifiques, la rédaction du premi@éalde I'article L 2141-1 du code de la santé
publique a été aussi remaniée, un arrété devaaispréda liste des procédés biologiques utilisés
selon des modalités et des critéres d’inscriptiéfings par décret en Conseil d’Etat dans le
respect des principes de bioéthique. Cet arrétedéja prévu par la loi de 2004 mais n’a jamais
été pris, tout nouveau procédé d’AMP devant en effeir fait la preuve de son efficacité et de
son innocuité, ce qui impliquait la création d’egdms pour la recherche formellement interdite
par l'article L 3151-2 dudit code. Pour surmontette difficulté, le projet, qui reprend une

proposition du Conseil d’Etat, distingue d’'une gdaitolution et I'amélioration d’'une technique

existante, d’autre part la création d’'une technicoevelle.

Si la Commission peut approuver cette dispositioest a la condition que les autorités
compétentes veillent strictement a ce que sous ecbuyévolution ou d'amélioration de
techniques connues, des techniques nouvelles estgi@s utilisées pour la création d’embryons

qui sont en principe destinés a étre transféres.

La recherche sur I'embryon humain et les cellgls souches embryonnaires

Le projet de loi propose de maintenir l'interdintide la recherche sur I'embryon et les cellules
souches embryonnaires, avec dérogation. Quelguelsitiéms sont apportées aux modalités
d'application de cette interdiction :
i. Tout d'abord, 'abandon du régime temporaire pngaula loi de 2004 ;
ii. Ensuite, le remplacement du critere de progrésafigértiques par celui de
progrés médicaux, plus large et qui inclut le daggic et la prévention.
ii. Enfin la substitution, au critere de I'absence ddhuode d’efficacité comparable,
de celui consistant a vérifier qu'une recherchdlaim ne peut étre menée sans
recourir & des embryons ou a des cellules souchleg/ennaires.

Cette question, tout comme celle de l'assistanddicalé a la procréation, met en lumiéere des
clivages au sein de la CNCDH, qui sont révélatelegjeux sous-jacents a la recherche sur



I'embryon et les cellules souches embryonnaireslleggue soit d'ailleurs la position que 'on
défende.

33. La CNCDH s’accorde a dire que I'équilibre entrelikerté de la recherche et le respect des
toutes premiéres étapes du développement humainiezstrespecté par le systéme actuel des
autorisations au cas par cas délivrées par I'Agelecka biomédecine, dont elle salue le travalil.
Elle souhaite la pérennisation de ce mode d'exaoqunlui parait remplir son office. Ses
membres pour autant sont divisés sur le fondemetiit gjagit de lui donner. Certains sont
attachés a une interdiction de principe accompagioémoratoire actuel pour des raisons qui
peuvent étre philosophiques ou religieuses - I'gmbrappartenant a I'espéce humaine-. Pour
d’autres membres, il conviendrait au contraire fataer la Iégitimité de ces recherches sous
réserve du respect de I'encadrement qui a montreobkdité. Cette position rejoint celle de
I'ensemble des institutions consultées en amotd division, qui ont pris position pour la levée
du systéme d'interdiction et considérent que aglast un frein aux recherches.

34. Certains membres de la CNCDH soulévent en outter&radiction qu'il y a a refuser le principe
de la recherche sur I'embryon, au motif que cefiersonne humaine potentielle » serait détruite,
alors méme que l'on autorise la destruction desyamb surnuméraires ou la recherche sur les
cellules issues d'embryons ou de foetus détrurissapterruption volontaire de grossesse (IVG)
ou interruption médicale de grossesse (IMG). Emegué souhait que le nombre d'embryons
surnuméraires puisse étre réduit plaide en faveuredherches dont certaines ont précisément
pour objet de comprendre pourquoi les embryons wftoa s'implanter dans le cadre d'une
AMP. Par cohérence avec l'objectif de réductionndubre d'embryons susceptibles d'étre
implantés a chaque essai, la recherche devrait, gane certains membres de la CNCDH, étre
facilitée.

35. Intimement liée a celle de la recherche, c'esttpaséquent la question de la conservation et de
la destruction des embryons qui se pose, que ésapgprouve la réification de I'embryon au nom
du respect de la vie humaine commencante ou guenilite pour une recherche sur I'embryon
et les cellules souches embryonnaires respectueusencipes éthiques.

(Résultat du vote en assemblée pléniére : 25 [ibcontre, 1 abstention)



