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THEMATIQUE : GESTATION POUR AUTRUI

Consignes de travalil

Comment comprenez-vous les différentes disposittons

Quelles guestions vous posez-vous a leur lecture ?

Quelle analyse éthique pouvez-vous en faire ?

Que faudrait-il faire évoluer le cas échéant ? &gttestion est en lien avec la réforme de la loi de
bioéthique puisque les thématiques choisies sofieeravec cette reforme. Il serait intéressant que
par thématique, les groupes présentent un petitigeeenjeux du débat, les évolutions qui sont
demandées, et les interrogent du point de vueéhiq

Groupe de travalil :

- M. Sophie

- M. Geneviéeve
- B. Laétitia

- D. Nathalie

- T. Marie

Nous allons dans un premier temps définir ce tléegestation pour autrui et nous allons
suivre les consignes de travail en répondant aux geemiéres questions pour chaque article. Une
fois les articles décortiqués, nous procederon&ralise éthique, aux enjeux du débat, aux
évolutions demandées ainsi qu'a ce qui nous igento

Nous allons tenter d'expliquer la terminologie upoi est-on passé de « mere porteuse » a GPA ?

La fonction de gestation pour autrui est une fodee< maternité par procuration », ou une femme
porte I'enfant d'un couple qui a fourni ses embsy¢iécondés avec le sperme de 'homme et
'ovocyte de la femme ou d'une tierce donneusgjdsdation pour autrui est a différencier de la

« procréation pour autrui » ou c'est la femme qui porte qui donne aussicsmtyte et donc son
patrimoine génétique. Aujourd'hui, la plupart deygptendent a limiter cette derniere pratique et
privilégient la gestation pour autrui.On trouve légzent le terme « mere porteuse ».

Il semblerait que I'on préfére GPA & mere portecae le terme « mere porteuse » est assez
péjoratif.

DEFINITION:

Dossier de presse« La révision des lois bioéthiques » Page 21, dérence de presse 6 mai
2009

La gestation pour autrui (GPA) signifie quela femme qui porte I'enfant est seulement
gestatrice: elle porte I'embryon des parents d’intention, @om vitro. Elle se distingue de la
procréation pour autrui, auquel cas la femme géstaiest également la mére génétique. La
gestation pour autrui (GPA) est majoritairementnsize a un régime d’interdiction. Certains pays



I'ont cependant autorisée.
ARTICLES :

Article 16-3 du Code civil
« Il ne peut étre porté atteinte a l'intégrité dorgs humain qu'en cas de nécessité médicale pour la
personne ou a titre exceptionnel dans l'intérétapéutique d'autrui. »

Définition de l'intégrité : état d'une chose quicaites ses parties (physique, psychologique et
moral).

Ce gque nous avons compris :

Le corps humain ne peut étre modifié, altéré trgité dans le cadre ou la personne a besoin d'une
intervention de quelque nature que ce soit ou engour donner secours a un tiers : don de sang, de
moelle, d'organes mais dans tous les cas il faail@wolonté du donneur soit respecté dans le cas
d'un don pour autrui lors du vivant du donneusstd'avis et I'accord du donneur qui doit primer et
non pas l'urgence du désir ou du besoin du receveur

Les questions que nous nous posons

La grossesse est-elle une atteinte a l'intégritéodps humain ?

Le fait de vouloir un enfant est ce un intérét dp&utique ?

Celui qui veut un enfant, le considére-t-il comme intérét thérapeutique pour sa bonne santé
physique et mentale a lui ? Pour qui ? Coupleatiindn ou femme gestante ?

Le bébé est-il un antidépresseur vivant?

La grossesse pour autrui est elle une réelle néeesédicale ou un intérét thérapeutique ?

Quel intérét thérapeutique pour le receveur ?

Une grossesse touche la sphere de I'intime, une &msonne a-t-elle sa place ?

Les risques sur le plan physique : les risquesdiBgccouchement ainsi qu'a la grossesse, leerisqu
lié au nombre de tentatives de fécondations etinsé&minations

Quels risques, sur le plan psychologique, sont pesir2 familles: celle d'intention, la femme
gestante, pour I'enfant, pour les 2 fratries, desrparents proches (grands parents) : acceptation,
(appartenance a la famille, identité)? D'un cotdsgesse mais pas de bébé et de l'autre pas de
grossesse mais arrivée d'un bébé...

Cet article remet en cause l'indisponibilité dupsohumain : une femme est-elle réduite a n'étre
gu'un ventre ?

Article 16-5 du code civil
« Les conventions ayant pour effet de conférer waleur patrimoniale au corps humain, a ses
éléments ou a ses produits sont nulles. »

Ce que nous avons compris :

Personne ne peut revendiquer la propriété d'unscafpne partie de corps ou encore d'un produit
de ce corps donc personne ne peut revendiqueopaigtre d'un embryon, d'un foetus ou d'un enfant.
Le corps humain n'a pas de valeur patrimonialeérétité génétique, culturelle, éducative

construit une identité propre a chacun.

Aucun contrat, accord, cadre, arrangement (ce @finitla convention), pécuniaire ou hon ne peut

étre signé entre 2 ou plusieurs personnes.



Les guestions que nous NOUs PosonNSs :

Peut on donner une valeur monétaire a la vie ?

Le bébé a-t-il une valeur marchande ?

Un enfant est-il la propriété de ses parents ?

Ne pourrait-on pas vendre les produits de son cdips : sang.

Peut on donner une valeur au don? Dans ce casaitlagemise en question du don d'organe.
Pourquoi est ce autorisé dans certains pays : nsatkffiérentes des notres ?

Article 16-7 du code civil
« Toute convention portant sur la procréation ogéstation pour le compte d’autrui est nul »

Ce gque nous avons compris :

Cet article mentionne le fait que la GPA est interdn France

En France, personne ne peut procréer ou portenfantgpour autrui

Aucun accord, contrat ou convention portant surxsuations ne sera tenue pour valide devant la
loi.

Les questions que nous Nous posons:

Le cas a-t-il déja fait débat puisque un articletitmne cette interdiction ? Ou est-ce en préventio
de ce qu'il se passe dans d'autres pays qui ariblesGPA ?

Le cas des 2 fillettes,de parents d'intention fa#&)gnais nées aux Etats-Unis est-il & l'origineete
article ?

Nous allons passer directement a l'article suieganit donné le nombre de similitude:

Article 227-12 du code pénal

« Le fait de provoquer soit dans un but lucratifit par don, promesse, menace ou abus d'autorite,
les parents ou l'un d'entre eux a abandonner urargnfié ou a naitre est puni de six mois
d'emprisonnement et de 7500 euros d'amende.

Le fait, dans un but lucratif, de s'entremettrere@nine personne désireuse d'adopter un enfant et un
parent désireux d'abandonner son enfant né ou &renast puni d'un an d'emprisonnement et de
15000 euros d'amende. Est puni des peines préwudswxieme alinéa le fait de s'entremettre entre
une personne ou un couple désireux d'accueillienfant et une femme acceptant de porter en elle
cet enfant en vue de le leur remettre. [...] ».

Ce gue nous avons compris :

Cet article est le corrélatif de I'article 16-7 dode civil. La loi prévoit des sanctions pour ceuk

ne la respectent pas.

Toute personne qui encourage, facilite ou orgaaigeit financier ou non un abandon d'enfant ( lié
ou non a la GPA) encoure des poursuite.Toute peesarui permet donc l'aboutissement d'une
grossesse pour autrui est donc passible de sarsction

Les guestions que nous NOUS POSsoNS :



Quelles sanctions pour la femme gestante ? Desti@asicseront mises en place pour les
intermédiaires et pour les bénéficiaires mais pas [a femme gestante ?

Toute personne qui encourage, facilite ou orgaunise adoption d'enfant abandonné encours des
poursuites

Qu'est ce que I'abandon : abandon social, abardiomistratif ou abandon affectif ?

Le cas s'est-il déja présenté vu que la loi prédest sanctions?

Le bébé a-t-il une valeur marchande ?

Cour de cassation, 31 mai 1991

« La convention par laquelle une femme s’engade;dia titre gratuit, a concevoir et a porter un
enfant pour l'abandonner a sa naissance contrevieant au principe d'ordre public de
l'indisponibilité du corps humain qu’a celui dentlisponibilité de I'état des personnes.

L’adoption n'était que l'ultime phase d'un processiensemble destiné a permettre a un couple
l'accueil a son foyer d'un enfant, concu en exécuti'un contrat tendant a I'abandon a sa
naissance par sa mere, et que, portant atteintepaimcipes de l'indisponibilité du corps humain et

de I'état des personnes, ce processus constitnalétournement de l'institution de I'adoption ».

Ce que nous avons compris :

Le fait de concevoir un enfant dans le but de Hdlbaner a d'autres parents remet en cause
I'indisponibilité du corps humain.

Toute adoption ayant pour base une grossesse fPairsara condamnable

Les questions que nous nous posons :
L'enfant a-t-il une valeur contractuelle ?
L'enfant appartient-il a ses parents ?

Cour de cassation, 17 décembre 2008

« Vu l'article 423 du code de procédure civile,@amble l'article 16-7 du code civil ;

Attendu qu'aux termes du premier de ces textesiinetere public peut agir pour la défense de
I'ordre public a I'occasion de faits portant atteara celui-ci ; que, selon le second, toute congant
portant sur la procréation ou la gestation pourciempte d'autrui est nulle ;

Attendu que par un jugement du 14 juillet 2000Ctur supréme de Californie a conféré a M. X...,
la qualité de pere génétique et a Mme Y..., souggocelle de mere légale des enfants a naitre,
portés par Mme Z..., conformément a la loi de tEla Californie qui autorise, sous contréle
judiciaire, la procédure de gestation pour autrujye le 25 octobre 2000 sont nées A... et B..; a...
que leurs actes de naissance ont été établis $eldroit californien indiqguant comme péere, M. X...
et comme mere, Mme X... ; que M. X... a demand&ntevzembre 2000, la transcription des actes
au Consulat de France a Los Angeles, ce qui Iuéaefusé ; qu'a la demande du ministére public,
les actes de naissance des enfants ont été tréssauix fins d'annulation, sur les registres det'é
civil de Nantes, le 25 novembre 2002 ; que le 4 2003, le procureur de la République pres le
tribunal de grande instance de Créteil a fait aggig les époux X... pour demander cette
annulation ;

Attendu que, pour déclarer irrecevable l'action wohinistere public fondée sur une contrariété a
l'ordre public, la cour d'appel retient que le nstére public ne contestait ni I'opposabilité en
France du jugement américain, ni la foi a accordar,sens de l'article 47 du code civil, aux actes
dressés en Californie, dans les formes usitées cetristat ;

Qu'en se déterminant par ces motifs, alors qu'dset de ses propres constatations que les
énonciations inscrites sur les actes d'état ciglpouvaient résulter que d'une convention portant
sur la gestation pour autrui, de sorte que le mams public justifiait d'un intérét a agir en nuéi



des transcriptions, la cour d'appel a violé lestésxsusvisés ;
PAR CES MOTIFS et sans qu'il y ait lieu de statuer sur la seabdanche du moyen ;

CASSE ET ANNULE, dans toutes ses dispositiongét'aendu le 25 octobre 2007, entre les
parties, par la cour d'appel de Paris ; remet, e@mgéquence, la cause et les parties dans |'état ou
elles se trouvaient avant ledit arrét et, pour éaé droit, les renvoie devant la cour d'appel de
Paris autrement composée. »

Ce gue nous avons compris :

Les enfants nés de parents d'intention francaidephrais d'une femme gestante américaine font
face a un refus en deuxiéme intention, d'inscniptie leurs enfants sur I'état civil francais.

La France n'accede pas a la demande de reconlestenfants nés de gestation pour autrui a
I'étranger.

Les questions que nous Nous posons :

Quand est-il de la situation de ces enfants awe?jo

Les enfants doivent ils étre considérés francais Ipar lien avec les parents d'intention ou
américains de par leur lien avec la femme gestante

Doit on privilégier le lien génétique (conceptiom) le lien sanguin (circulation intra utérine et
accouchement)

Comment les enfants vivent ils cette situation & &¢-on interrogés sur l'identité de leurs par@nts
Quelle identité ? Pour ces enfants, quelle plaos tafamille des parents d'intention ?

Quelle nationalité pour ces enfants ? Enfants papgrs ? Quelle citoyenneté ?

Quelles conséguences pour ces enfants d'étredesigis d'une telle affaire juridique ?

Pourquoi changer la Iégislation pour un cas isolé ?

Quelle cohérence du systeme juridique (revenitesurdécision) ?

Comment se doit se positionner le legislateur ?

Pourquoi pas une loi européenne ?

Doit-on copier I'étranger ?

ENJEUX DU DEBAT :

Nous avons essayé de regrouper les questions ddféserds domaines : sociétal ,
économique,psychologique, psychosociologique, naédit Iégal. Cependant beaucoup de ces
guestions peuvent se retrouver dans d'autres demgure la ou nous les avons placées. Pour éviter
de nous répéter, nous en avons donc choisi quiun se

Enjeu sociétal

Comment la femme gestante est-elle percue parag@udont vu enceinte ?

Serait-ce un nouveau métier que d'étre femme gestan

Ne ferait-on pas faire des enfants par d'autresnesmpour eviter de se déformer le corps ? (Raisons
esthétiques)

Enjeu économique

Question des finances : les «riches » feront pdaars enfants par des « pauvres » moyennant
finance ?

Question du codt de la vie ?

Existerait-il un tourisme procréatif ? Vu que castorisé dans certains pays

Risque d’exploitation des femmes gestantes?



Enfant : objet de transaction ?

Enjeu psychologique

N'est il pas injuste de programmer, avant mémeteeption d'un enfant, la rupture du lien mere-
enfant qui s'établira pendant la grossesse ?

Si enfant mort né que devient ce dernier ? Qui lggsi®bseques ?

Comment avoir la certitudgue I'enfant né résulte bien de l'inséminationogt pas d'une grossesse
spontanée non désirée ?

Quelles répercussions pour I'enfant qui va savmirlgen il a été acheté ?

Enjeu psychosociologique:

Quelle place pour le pére ?

Quelle place pour chacune des meres ?

Quelle place pour I'enfant a naitre ?

Répercussion sur la famille, la fratrie (femme get et couple d'intention) ?

Enjeu médical

Qui assiste a lI'accouchement ?

15 FIV échouent recours aux meres porteuses ?

Faut il prendre des risques au niveau médical lgocompte d'autrui ?

Si mortalité maternelle?

Qui prend les décisions pendant la grossesseca€£d'IMG par exemple ?

Quel lien pour I'enfant a naitre de toute la refatjui se crée pendant les 9 mois ? Ce seraitétn pr
d'utérus qui rendrait la femme en tant qu'incub&eu

Pourrait-on considérer la grossesse comme déveaimppemeécanique seulement ? EX : un utérus
artificiel pourrait voir le jour ou l'enfant d'unowgple évoluerait comme dans une sorte
« d'aquarium »

Enjeu légal

Quels recours pour le couple d'intention si I'enfdest pas comme ils veulent (membre en moins) ?
Etat civil des enfants nés de GPA, en France, sfaght sur le plan civil ?

Recherche d'identité de I'enfant : possibilitéeteouver la mére porteuse ?

Peut-on avoir une garantie de paternité dans le@gda femme gestante aurait eu un rapport avec
son mari la veille du transfert d'embryon ? ( ées jumeaux nés de peres différents )

Si enfant polyhandicapé qui décide de I''TG?

Quels recours si la femme gestante ne veut gneet le bébé?

Quels recours si au contraire les parents décidegas prendre I'enfant?

Si le couple d'intention meurt pendant la gestatieeur enfant par une tierce personne ?

Si le couple d'intention de sépare pendant la ges&s?

Si enfant déclare un maladie génétique ou incurdédeparents adoptifs peuvent ils se retourner
vers la mére porteuse ?

Qui touche les aides sociales liées a la maternité?

Qui bénéficie du congé « maternité » et « patesnité cela entrainerait un probleme de
dénomination : pour le femme gestante , auraiteglbé & un « repos » apres l'accouchement ?

La femme gestante aurait-elle droit a un congé migéealors qu'elle n'a pas accouché ?

EVOLUTIONS

A quoi sommes nous prét a renoncer ?:

- Schéma familial?

- Au fait que I'enfant n'a qu'une seule mere?
- a nos valeurs les plus anciennes?



- Gratuité de la vie?
- Valeur immesurable du corps humain?

Faut il Iégiférer pour 50 cas par an ?

INTERROGATIONS DU POINT DE VUE ETHIQUE

Remise en cause anonymat et gratuité ?

Remise en cause du don ?

Donner une valeur marchande a la vie ?

Remise en cause de l'indisponibilité du corps horfai

Le lien du ventre prime-t-il sur d autres liens ?

La femme gestante doit elle étre anonyme pourdaples d'intention?

Un enfant peut avoir jusque 5 parents ? Sommes{m@is renoncer au schéma triptyque ?

N'est il pas injuste de programmer, avant mémeteeption d'un enfant, la rupture du lien mere-
enfant qui s'établira pendant la grossesse ?

La GPA serait interdite alors que ce sont les 2édasdu couple d’intention alors que les femmes
qui recourent a un don d'ovule peuvent étre méars 8te le parent biologique et de l'autre coté les
femmes qui veulent une GPA et qui peuvent étredeerhiologique sans assurer la grossesse ?

Ceux qui s’'opposent a la GPA mettent en avantlgu®veloppement de cette pratique (pas sans
risque) risque d'ouvrir la voie a une marchandisatiu corps : ils soulignent la contradiction gu'il
aurait a expliquer.

d'un coté : aux donneuses d'ovule que la vraiermtdeest liée a la grossesse et non a la biokeigie
de l'autre les femmes gestantes que la vraie niigtezst liée a I'hérédité biologique et non a
I'expérience de la grossesse.



D.U. ETHIQUE ET SANTE — AMIENS 2009

Synthese sur I'Assistance Médicale a la Procréation

Consignes de travalil

Comment comprenez-vous les différentes disposittons

Quelles guestions vous posez-vous a leur lecture ?

Quelle analyse éthique pouvez-vous en faire ?

Que faudrait-il faire évoluer le cas échéant ? &Cettestion est en lien avec la réforme de la
loi de bioéthique puisque les thématiques choisag en lien avec cette réforme. Il serait
intéressant que par thématique, les groupes pesgemh petit peu les enjeux du débat, les

évolutions qui sont demandées, et les interrogemoint de vue éthique.

Groupe de travall :
- A Arnaud

- B. Christine
- C. Emmanuel
- H. Maryse

- N. Alice

Article L.2141-2 du code de la santé publique

« L’assistance médicale a la procréation est déstia répondre a la demande parentale d’'un
couple. Elle a pour objet de remédier a l'infetélidont le caractére pathologique a été
meédicalement diagnostiqué ou d’éviter la transmiss I'enfant ou a un membre du couple
d’'une maladie d’une particuliere gravité. L’hnomntdafemme formant le couple doivent étre
vivants, en age de procréer, mariés ou en meswppdrter la preuve d'une vie commune
d'au moins deux ans et consentant préalablementtransfert des embryons ou a
insémination. Font obstacle a I'insémination ou wansfert des embryons le déces d’'un des
membres du couple, le dépbt d’'une requéte en divorc en séparation de corps ou la
cessation de la communauté de vie, ainsi que laca#ion par écrit du consentement par
’homme ou la femme aupres du médecin chargé dieenest ceuvre I'assistance médicale a
la procréation. »

Ce qu’'on en comprend :
Tout couple faisant preuve d’'une infertilité estdmit de demander une PMA, sous certaines
conditions :
» Concerne un couple
» Homme et Femme vivants en age de procréer, mariés mesure d’apporter la preuve
d’'une vie commune d’au moins deux ans
» consentant préalablement au transfert des embowad’insémination
» Remédier a l'infertilité :
» caractergoathologique a été médicalement diagnostiqué
» d'eviter la transmission a I'enfant ou a un memtwecouple d’une maladie d’une
particuliere gravité.



Font obstacle a I'insémination ou au transfertetabryons

* le déces d’'un des membres du couple,

* le dépbt d’'une requéte en divorce ou en sépardiarorps ou la cessation de la
communauté de vie,

» ainsi que la révocation par écrit du consentemant’ipomme ou la femme aupres du
médecin chargé de mettre en ceuvre I'assistancecal@di la procréation.

Dans l'optique ou le couple répond a toutes leslitimms, doit-on nécessairement répondre a
la demande parentale ? Y a-t-il évaluation de lmatele ? La demande engendre-t-elle
obligatoirement une réponse suivie d'actes ? Doisatisfaire tous les « besoins individuels
» ?

Comment définit-on le caractére pathologique defditilité ? Quelle place et donc quelle
réponse pour l'infertilité psychogene ?

Quant aux critéres de stabilité du couple : pourgo base-t-on sur deux années de vie
commune ?

Les conditions qui font obstacle a I'inséminatiarus semblent restrictives, dans le sens ou
deux parents valent apparemment mieux qu’un : oeslitons posent un jugement sur la
normalité et 'anormalité de I'équilibre qu’un cdageut ou non donner a I'enfant. Pourquoi
pas de cas par cas plutdt qu’'un systeme de crifereges et subjectifs ? Quelles solutions
sont proposées aux personnes a qui «on dit nae sdébat devra se positionner quant a
'accés a la PMA pour les couples homosexuelsstdmmes célibataires : est-ce que toute
personne a le droit a toute condition d’avoir ufaah?

Une question fondamentale qui reste en arriere @éarbien du droit a I'enfant, cet enfant a
naitre qui reste toujours le grand absent du dgienise-t-on a lui ou pour lui ?

Article L.1211-4 du CSP

« Aucun paiement, quelle qu'en soit la forme, nat @re alloué a celui qui se préte au
prélevement d'éléments de son corps ou a la celtkeises produits.

Les frais afférents au prélevement ou a la collestiat intégralement pris en charge par
I'établissement de santé chargé d'effectuer leepeghent ou la collecte.

Pour l'application des dispositions du chapitralll titre 1V du livre ler de la premiére partie
du présent code, le prélevement d'organes, destissude cellules sur une personne vivante
qui en fait le don dans l'intérét thérapeutiquerdtaceveur est assimilé a un acte de soins. »

Ce qu’'on en comprend :

v" Aucun paiement, quelle qu'en soit la forme

v Les frais afférents au prélévement ou a la collpdgeen charge établissement
v" Dons = actes de soins

Que soigne-t-on ? «l'intérét thérapeutique » sntend-il une démarche curative, de
guérison ? Concevoir un enfant ne doit-il pas dsager autrement que d’'un point de vue
meédical et médiatisé par des acteurs du soin 2dPepéarler d’'un « acte de soin » pour ce qui
reléverait plutdt d’un acte physiologique et nat@&out acte médical induit des risques. En
ce qui concerne la PMA, ils augmentent le risqudfaormaatif de I'enfant et un risque
carcinologigue a long terme pour la mere alors lgugrossesse est un phénomene naturel.
Cette potentialisation des risques, devant la tgciende la PMA qui peut apparaitre comme
un acharnement procréatif, nous pose la questida d&leur que I'on accorde a I'enfant, est-
il un dd ou un don ? Ou encore celle du droit aci@ance quant a une maitrise technologique
de la transmission de la vie.



Il nous parait important de conserver ce principegchtuité, de ne pas engager le donneur
dans un contrat avec le receveur, d’anticiper de@ssdérives liées aux possibilités de rupture
de contrat « service apres-vente » si défaut det€uke I'enfant. Si on paie, on peut étre en
attente du « mieux », ce qui peut conduire a umel@ugénique. L’évolution de la loi ne
doit pas forcément s’inscrire dans la logique dsdeiété actuelle, qui est plus une logique de
consommation. Par ce principe de gratuité du domesau méme niveau le don de gametes
et le don d’organes. Les gameétes sont non seulepwetdurs de vie au méme titre que les
organes, mais la ou cela difféere considérablentest qu’elles sont porteurs du patrimoine
géneétique qui doit se transmettre de génératiageagration.

Article L.1211-5 du CSP

« Le donneur ne peut connaitre l'identité du recevei le receveur celle du donneur. Aucune
information permettant d'identifier a la fois celgii a fait don d'un élément ou d'un produit
de son corps et celui qui I'a recu ne peut étrellgivée.

Il ne peut étre dérogé a ce principe d'anonymagigeas de nécessité thérapeutique. »

Ce qu’'on en comprend :

v' Anonymat receveur

v" Anonymat donneur

v' Sauf nécessité thérapeutique

Le principe d’anonymat nous apparait comme un frénde protection et de précaution, pour
eviter le risque réciproque de dérive (ou chacurse dkux parties pourrait interférer dans la
vie de l'autre si connaissance d’informations caefitielles).

L’altruisme de I'homme/femme peut-il le conduiredanner des cellules tout en ignorant
ensuite s’il sera pere ou mere ? Peut-on donneggasestes sans quelque part se sentir parent
de cet enfant que nous ne connaissons pas ? Pagtepter les gametes d’un donneur sans
se sentir un peu dépossédé de la paternité ourdatinité de cet enfant ? Peut-on dissocier
le fait d’étre le géniteur et I'éducateur (pareitéabiologique et parentalité affective ?) ?

Y a-t-il un minimum social « normatif » ?

Il faudrait définir ce qui releve d’'une nécessiérapeutique. Le donneur est-il informé du
risque de rupture d’anonymat ? Y a-t-il alors unoad de principe du donneur ? Dans ce cas
de rupture d’anonymat, pour nécessité thérapeytigee donneur se voit engage
« moralement » peut étre sous le coup de la cuifggld un suivi ou connaissance de I'enfant
gu'’il ne souhaitait pas forcément ou que le dogalméetes ne I'avait pas amené a réfléchir.

En revanche, le probléme de la filiation en casupdure d’anonymat se pose également, un
pere de « cceur » pourrait voir sa paternité catgesti détriment du pére biologique par son
enfant lui-méme.

Si le principe d’anonymat était leve, cela n'emtesait- il pas un recul des dons, ou bien
encore cela n’influencerait-il pas certains enfastuis du don de gametes a retrouver les
autres membres de sa fratrie issus du méme dofrieusi 'on décide la levée d’anonymat
lors de la révision des lois de bioéthique, dansllgs mesures pourra-t-on obliger des
parents a révéler les véritables conditions daissance ?

Article L.1244-1 du CSP
« Le don de gameétes consiste en l'apport par us tie spermatozoides ou d'ovocytes en vue
d'une assistance médicale a la procréation.. »

Ce qu’'on en comprend :
v' Don gameétes = 'apport par un tiers de spermategad d'ovocytes en vue d'une AMP



Article L.1244-2 du CSP

« Le donneur doit avoir procréé. Son consentemeng'ie fait partie d'un couple, celui de
l'autre membre du couple sont recueillis par éetitpeuvent étre révoqués a tout moment
jusqu'a l'utilisation des gametes.

Il en est de méme du consentement des deux meshlbresple receveur. »

v" Donneur doit avoir procréé

v' Consentement écrit

v Si couple consentement conjoint
v Idem couple receveur

Le donneur de gameétes doit avoir procréé : pourguest-ce qu’il y a alors une notion de

gualité de la procréation ? Cela suppose-t-il gqelai qui a déja procréé a une réflexion plus
mature ?

Cet article sous-tend que le donneur et le recegsuvu comme membre d'une entité : le

couple, le conjoint devant donner son consentenpent;quoi nécessité du consentement eu
conjoint ? Dans ce cas, le principe d’anonymata@sipu, vis-a-vis du conjoint : probléeme du

partage des informations médicales avec le congtide la liberté de disposer de son propre
corps.

Article L.1244-4 du CSP
« Le recours aux gametes d'un méme donneur nedpébérément conduire a la naissance
de plus de dix enfants. »

Ce qu’'on en comprend :
v' Maxi 10 enfants par donneur

Pourquoi cette limitation a dix, quelles sont leseces de choix de ce nombre ? Est-ce en
rapport avec un éventuel risque de consanguirBedéceés d’'un des dix enfants, le donneur
peut-il encore donner un gamete ? Risque d’achaneprocréatif ?

Devenir des gametes non utilisés ? Statut des em®igurnuméraires ?

Article L.1244-7 du CSP

« Le bénéfice d'un don de gameétes ne peut en aucameere étre subordonné a la

désignation par le couple receveur d'une persoryanfivolontairement accepté de procéder
a un tel don en faveur d'un couple tiers anonyme.

La donneuse d'ovocytes doit étre particulieremafdarmée des conditions de la stimulation
ovarienne et du prélevement ovocytaire, des risgi@es contraintes liés a cette technique,
lors des entretiens avec I'équipe médicale plucigihaire. Elle est informée des conditions

légales du don, notamment du principe d'anonymaugbrincipe de gratuité. Elle bénéficie

du remboursement des frais engagés pour le don. »

v" Pas de choix entre donneur et receveur = anonymat
v Information éclairée de la patient = gratuité eirammat
v Prise en charge des frais engagés

Le donneur ne choisit pas le receveur, et le corgaeveur n’a pas possibilité de choisir son
donneur. Cet article va a I'encontre de la libeitiéchoix, mais cela permet une distanciation



affective : questionnement en amont de I'implicatdu donneur sur la structure familiale,
ainsi que sur la notion de dérive eugénique imgigpar le choix.

Principe d’information médicale et explications sacte de soins, mais accompagnement en
aval ?

D’autres réflexions suite a nos lectures :

v Différences entre législation entre pays, entréucel?
Conflit sur l'origine de la vie, conflit sur lesayances religieuses, conflit entre les
conceptions différences du monde (le bien de RKirahli est différent de celui d’un autre
individu)

v" AMP post-mortem ? (demande du conjoint, d’'un menderéa famille)

v Dignité du corps féminin ?
v Gratuité : prise en charge de la société ?

v' Somme colossales pour créer de vies alors querdsaptésentes seraient a sauver ?
mortalité infantile importante dans les pays d’4éré

Lourdeur administrative ? Tourisme procréatif 2dlgéne a deux vitesses

La question philosophique de la définition de I'mamest posée par le progrés et la recherche
scientifique.

Le corps peut-il étre une marchandise ?

Quand commence la vie ?

Le statut de I'embryon ? A quel moment ?

Les compétences scientifiques des chercheurs tgsrént-ils pour pouvoir décider des
questions qui concernent 'humanité ? Les décidgoiitiques peuvent-ils concilier les
exigences diverses : liberté des chercheurs, désiparents au droit a I'enfant ?

Que faudrait-il faire évoluer le cas échéant ?

> 'l'aide psychologique aux couples infertiles, travail d’accompagnement et de
renoncement

Pourquoi aujourd’hui une femme qui ne peut pasgrosbn enfant, est-elle dans une telle
détresse ? Pourquoi aucun n‘accompagnement po@paeccela n'est-il pensé

Pourquoi certains parents sont prét a suivre untable parcours du combattant pour avoir
des enfants issus de leurs propre matériel génétiqu

Alors que peut étre, un véritable accompagnemaer,raconnaissance sociale (parce que ne
pas pouvoir concevoir ou porter un enfant est \@ume une tare, un échec

Pourquoi ne pas s'interroger sur notre responsébibur cet état de fait et chercher des
solutions dans une autre forme de société plutétdans une solution uniqguement médicale.
Ce n'est pas la médecine qui pourra nous donnegléments de réponse a ces questions,
mais bien une réflexion de fond sur la société mmes voulons pour nos enfants, le regard
gue nous portons sur notre entourage, notre capaxiticcepter les différences et a en faire
une réelle force pour tous ...

Extrait du questionnement sur les enjeux de lathiqee
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THEMATIQUE : DIAGNOSTIC ANTENATAL

Consignes de travail

Comment comprenez-vous les différentes disposittons

Quelles questions vous posez-vous a leur lecture ?

Quelle analyse éthique pouvez-vous en faire ?

Que faudrait-il faire évoluer le cas échéant ? &ettestion est en lien avec la réforme de la
loi de bioéthique puisque les thématiques choisag en lien avec cette réforme. Il serait

intéressant que par thématique, les groupes pefgemh petit peu les enjeux du débat, les
évolutions qui sont demandées, et les interrogemoiht de vue éthique.

Groupe de travalil

® P. Laurent
D. Fatima
D. Jacqueline
R. Virginie
L.

)
)
)
® L. Héléne

® Article L.2131-1 du Code de la santé publique

« Le diagnostic prénatal s’entend des pratiques mates ayant pour but de détecter in
utero chez I'embryon ou le feetus une affection derparticuliere gravité. Il doit étre
précédeé d’'une consultation médicale adaptée a kation recherchée ».

Le diagnostic prénatal est décidé aprés une catisuitmédicale spécialisée ayant pour but
de diagnostiquer des anomalies graves chez le ftesesfait essentiellement par échographie
mais aussi par prélévement de liquide amniotiqueréiéevement de cellules chez I'embryon
(Ex : trisomie 21..)

Ce diagnostic permet d’identifier si 'embryon esirteur d’'une affection qui est reconnue
comme incurable, ayant comme probabilité d’entraimenort de I'enfant dés son jeune age.
Cependant le fait de qualifier ces affectiodsine particuliere gravite¢ laisse comme
interrogation les limites a posées sur ces affestid_a nécessité de connaitre la signification
exacte du terme « Particuliere gravité » est iratispble afin de limiter par une liste, d'ou la
guestion suivante: Faut-il poser des limites auetrs I'existence d'une loi plus précise ? Y'a
til un lexiqgue de gravité? Peux t'on mettre surmiéme plan une malformation ou le
diagnostic HT21, qui ne débouche pas sur une nesthioe de I'enfant! Va t'on vers une
éradication de certaines pathologies jugés « hormes », voir se poindre a I'horizon le
fantbme de I'eugénisme ? La question du codt, ng pae effacée ? Doit-on prendre en
compte les progres futurs de la médecine? Ou surruus reposer pour ne pas en profiter?
Se pose également le questionnement sur intérétqui®l Intérét de I'enfant ou intérét des
parents (volonté d'un enfant parfait) ? Ou encotérét de notre société ? Qui souhaitons
nous protéger réellement?



2
® Article L.114-5 du Code de I'action sociale et deamilles
« Nul ne peut se prévaloir d’'un préjudice du seill ie sa naissance. La personne née avec
un handicap dd a une faute médicale peut obteniréfzaration de son préjudice lorsque
I'acte fautif a provoqué directement le handicapl'aaggravé, ou n’a pas permis de prendre
les mesures susceptibles de I'atténuer. Lorsquedponsabilité d’un professionnel ou d’'un
établissement de santé est engagée vis-a-vis destpal’'un enfant né non décelé pendant la
grossesse a la suite d’'une faute caractériseepdesents peuvent demander une indemnité au
titre de leur seul préjudice. Ce préjudice ne sduraclure les charges particulieres
découlant, tout au long de la vie de I'enfant, éehandicap. La compensation de ce dernier
releve de la solidarité nationale. »

Cet article décrit le fait gu’'un couple peut demamdne réparation judiciaire si son enfant a
un handicap suite a une erreur médicale mais aussipréjudice n’a pas été décelé.

Est- il juste ou moral que les parents recoivestiddemnités lorsque le handicap n’a pas été
détecté sachant qu’'a I'échographie seulement 6&2thieses sont visibles ?

La reconnaissance de la faute professionnelle deanticipation d'handicap doit elle passer
par une indemnisation pour les parents? Ne resgepas ici le manque d'accompagnement
en cas de probléme ou de non entendement de Ejpiadxde?

Est-ce a notre société de pallier a notre fuittadesponsabilité parentale? Qu’en est’ il de la
prise en considération des conduites addictivda deere ?

Cependant, les consultations multidisciplinairess e le jour dans certains centres
spécialisés. Notre systeme doit-il se développer @tre accessible a une majorité ou étre
présent quand le cas isolé s'annonce?

Comment mettre un prix sur un tel « préjudice »Pd&Cees a I'embryon, ou foetus en fonction
de son évolution, nous ferme t'il la possibilité«daisser faire la nature »? N'assumons-nous
notre rble de parent que quand cet enfant ne naik@arfait », sans défaut ?

Notre réflexion va plus loin:

Quelle sont les limites de ce préjudice: tout d'dbib est indispensable de bien différencier la
faute médicale qui entraine un handicap suite atecteique de soins, et le fait de ne pas
diagnostiquer une affection en anténatal. Doitairefun diagnostic anténatal ou le proposé a
chaque grossesse ? Ne créons nous pas une société

« Handiphobe » ? Il y a un désir de perfection déa part de la société et des parents.
Avec une telle loi, quelle place peut-on accordeua handicapés dans la société ?

Ne serait-il pas envisageable de limiter la «réfian a la faute » liée a une technique de
soins et de limiter le diagnostic anténatal par loiesuite a un consensus pour éviter les
dérives (eugénisme maladies héréditaires).

Cette loi doit-elle étre maintenue ? Notre socesielle 1a pour répondre a chacune de ses
limites?

® Article L.2131-4 du Code de la santé publique

« Le diagnostic biologique effectué a partir deldek prélevées sur I'embryon in vitro n’est
autorisé gu’a titre exceptionnel dans les condiicuivantes :

Un médecin exercant son activité dans un centréiagnostic prénatal pluridisciplinaire doit
attester que le couple, du fait de sa situationiliale, a une forte probabilité de donner
naissance a un enfant atteint d’'une maladie génétid'une particuliere gravité reconnue
comme incurable au moment du diagnostic.

Le diagnostic ne peut étre effectué que lorsquéapééalablement et précisément identifiée,
chez I'un des parents ou l'un de ses ascendantsédiats dans le cas d'une maladie
gravement invalidante, a révélation tardive et mattprématurément en jeu le pronostic
vital, 'anomalie ou les anomalies responsableséd’telle maladie.

Les deux membres du couple expriment par écrit tmursentement a la réalisation du
diagnostic.
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Le diagnostic ne peut avoir d’autre objet que dehexcher cette affection ainsi que les
moyens de la prévenir et de la traiter.
Il ne peut étre réalisé, a certaines conditionse glans un établissement spécifiquement
autorisé a cet effet ».

Cet article définit le cadre du diagnostic anténiataitro, en limitant celui-ci a la recherche

de maladie génétique incurable au moment du didighast dans une situation familiale

particuliere (probabilité forte). Enfin ce diagnost’a pour but de rechercher ces affections,
les prévenir et les traiter.

Cependant a la lecture de l'article précédent egrdistic n’induit il pas une réparation

judiciaire s’il n’y pas d’interruption de grossesde

N’allons nous pas vers une généralisation de @mndstics, voir une éradication de certaine
affection génétique incurable mais permettant diauoe vie sociale et n’entrainant pas la
mort des le jeune age ? Une vie raccourcie negileupas étre pleinement vécue ?

La bonne santé serait devenue un critére de satedd viabilité?

Comment définir le cadre des situations familigdagticulieres ? Le cas isolé fait il partie de
la collectivité? Est-ce a notre société d'en padgeprix ? Ne peut-on parler d'une certaine
forme d’assistanat ?

Doit-on prendre en compte les progres de la médeentre le moment du diagnostic et la
phase terminale de ces pathologies ?

Un diagnostic biologique par prélevement de ceduémbryonnaires sur un embryon en
éprouvette (in vitro) peut étre effectué dans untexte familial a risque. On recherche le
géene qui provoque l'affection familiale. Il faut gcette maladie soit invalidante, qu’elle

mette en jeu précocement le pronostic vital, ge’ebit a révélation tardive. (Ex: la

mucoviscidose)

On choisit I'embryon qui ne porte pas le géne. Ces que I'on appelle le diagnostic

préimplantatoire.

Un jour nous nous poserons ces mémes questiongs@mbryons qui seront porteurs de
genes de démences (type Alzheimer etc...) vuffeuwié de notre société a les prendre en
charge!?

® Article L.2131-4-1 du CSP

« Par dérogation aux dispositions prévues par lequieme alinéa de I'article L.2131-4, le
diagnostic biologique effectué a partir de celluleselevées sur 'embryon in vitro peut
également étre autorisé, a titre expérimental,doies les conditions suivantes sont réunies :

- le couple a donné naissance a un enfant attéurtedmaladie génétique entrainant la mort
des les premieres années de la vie et reconnue eonoorable au moment du diagnostic ;

- le pronostic vital de cet enfant peut étre anréliale fagon décisive, par I'application sur
celui-ci d’'une thérapeutique ne portant pas atteiatl'intégrité du corps de I'enfant né du
transfert de I'embryon in utero, conformément atlde 16-3 du code civil ;

- le diagnostic mentionné au premier alinéa a peauls objets de rechercher la maladie
géneétique ainsi que les moyens de la prévenir dadeaiter, d’'une part, et de permettre
I'application de la thérapeutigue mentionnée augi@me alinéa, d’autre part.

Les deux membres du couple expriment par écrit tmursentement a la réalisation du
diagnostic.

La réalisation du diagnostic est soumise a la détice d’'une autorisation par '’Agence de la
biomédecine, qui en rend compte dans son rappdstigpuonformément a l'article L.1418-

1 ».
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Cet article définit le cadre de la situation faaléi du diagnostic anténatal in vitro, qui est mis
a autorisation de l'agence de la biomédecine. @efmour but de prévenir mais aussi de
soigner par thérapeutique génique.

Quelles sont les limites a ces techniques ? Unresigé ? Le clonage ? Ne va-t-on généré
des envies des attentes ? Et leurs accompagnetents

Le questionnement va au dela d'un débat scientifimais pose le probleme de la société et
de sa projection dans le futur: Une société idéalghe ou réalité? Quelles seront ses limites?
Vers quoi tendons-nous ?

Ce point est le plus important de ce théme, unelddt clarifier ces réflexions suite a un
consensus tout en suivant les progres de la biccimédeCette réflexion éthique sort du cadre
scientifique et pose la question de nous socidtédu

D’autres dérogations vont-elles suivre ? Prévenirater, n'est ce pas en réalité éradiqué ?
Jusqu’ou ira-t-on dans la sélection ? DARWIN exypdiiy sa théorie de I'évolution comme une
sélection au travers des épreuves naturelles: Pamas précis, qui est prend la place de la
sélection naturelle? Notre science? Est-ce sor? rRle sommes-nous en train de payer la
toute puissance de la science au détriment dumenser de la vie?

® Conclusion:

Ces réflexions éthiques se rejoignent toujours!gDelle société sommes-nous issue et vers
quelle société souhaitons nous évoluer? L'avanciéatgique nous donne t'elle le droit de
rendre sans défaut l'origine méme de la vie vopdarsuite de celle-ci? Que signifie le Don
aujourd'hui ? Donner la vie a tout prix, n'est-es pontradictoire? Ces réflexions sur le sens
de la vie et de leur limite font partie d'une cdiiéité, voir d'une généralité collective.
Comment concilier savoir vivre ensemble, colleatif regard de lois communes et soutenir
l'individu et ses frustrations? Que signifieaisser faire la nature »? Avons-nous développé
cette incapacité de se remettre a l'autre? Sembadmréalisation sans s'écarter des autres: les
différences sont elles encore tolérées par towthasun! Nous nous revendiquons société de
droit: ne sommes nous pas en train de payer leséqorences de cette affirmation? Une vie
juste doit elle étre symbole de perfection? Quai&@a I'heure actuelle le mot responsabilité
guand nous entendons parler du probléme sociétdlakandon parental voir de perte de
l'autorité parentale » qui peut étre sanctionnéelgpauppression des allocations familiales.
Quelle société voulons-nous? Ou peut étre « Quaknps pouvons-nous étre au sein de celle
-ci ? Quelle est notre capacité a assumer nasporesabilité face a notre progéniture, a I'étre
issu de notre propre création ? Que faire quand nelcorrespond pas a nos attentes?

« Tout va pour le mieux dans le meilleur des mommessibles! » affirmait un personnage de
la littérature: avons-nous perdu notre candeur ?

La « revisitation » de cette partie de la loi biodtique est d'un intérét certain pour nous
néophytes, commun des mortels qui nous questionnossr les progrés de la science et
des limites qu'il faille lui donner. Cependant, cee partie de la loi (diagnostic anténatal)
a t'elle besoin d'évoluée ou répond t'elle déja auattentes actuelles, car suffisante de
part ses définitions et les réponses qu'elle appa?
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‘ DONS D'ORGANES

Consignes de travail

Comment comprenez-vous les différentes disposittons

Quelles questions vous posez-vous a leur lecture ?

Quelle analyse éthique pouvez-vous en faire ?

Que faudrait-il faire évoluer le cas échéant ? €Cgttestion est en lien avec la réforme de la loi de
bioéthique puisque les thématiques choisies sofieeravec cette réforme. Il serait intéressant que
par thématique, les groupes présentent un petitlgge@enjeux du débat, les évolutions qui sont

demandées, et les interrogent du point de vueéhiq

Groupe de Travalil

- N. Thérése

- B. Marie-Catherine
- J. Eric

- S. Alain

Le nombre de patients, en France, en attente dfegdiorganes, atteint plusieurs milliers.
Avec les progrés de la médecine, des hommes etfeseses peuvent étre sauvés par la
transplantation d'organes.

Les dons d'organes (coeur, rein, foie, poumons.guires €léments du corps humain (sang, moelle,
peu, cornée...) sont un enjeu essentiel de lagpatinédicale mise en oeuvre pour la préservation
de la vie.

Le corps humain est en principe inviolable et ipdrgble.
Mais on peut se demander : tout ce qui est possé#té souhaitable, et pour qui ?

Prélever des organes sur des sujets vivants neranque les organes doubles ou clivables.
Le don d'organes se dispense autourals principes altruistes
- la gratuité: un acte de générosité et de solidarité, entientmgratuit,
- l'anonymat: une mesure de protection de la vie privée,
- le consentement
- présumeé: chaque personne (décédée) est présumée avaorgtentante si elle n‘avait pas
exprimeé son refus, son opposition de son vivant.
- libre et éclairéen ce qui concerne la personne donneur, vivante.

PRINCIPES GENERAUX ET FONDAMENTAUX :

- la primauté de la personne et le respect de sadigi@me apres sa mort,



- le droit au respect du corps,
- linviolabilité du corps humain et sa non patrinaité,
- le respect di au cadavre.

L'application de la loi de bioéthique et de largiative a la protection de la personne : a appliqu
de fagon cumulative.

Concernant les prélevements et greffes d'orgalees distinctions sont a faire
- 1 -les prélevements sur une personne vivante,
- 2 -les prélevements sur une personne décédée.

- 1 —prélevements sur personne vivante
Trois conditions :
- lintérét thérapeutique direct du receveur,
- le lien de parenté du donneur,
- le consentement du donneur : différent entre pewsomajeure et personne mineure,

- 2 —prélevements sur personne décédée
Trois conditions :
- le constat de mort,
- lafinalité du prélevement,
- le consentement

Question 1: 1 Comment comprenez-vous les différentes dispositi® - que dit le texte de loi ?

Le don d’organes doit étre unécessité médicale et pour autrui.

1) Qui peut donner un organe de son vivant

Don d’organesur personne vivantePossible : en qualité ¢g&re mére du receveur

Peu d’exhaustivité si intérét thérapeutique peurelceveur : conjoint + personne avec lien
de parenté + personne ayant vécu au minimum 2\aas a

Bénéfice risque présenté au donneur par un Conex@etts et doit donner saonsentement écrit
Attention pas de préléevements chez les mineurs @jeurs avec mesure de protection légale, sauf

pour les prélevements de cellules hématopoiétiques, consentement de chacun des titulaires de
l'autorité parentale et consentement devant prasiie TGl et accord d’un comité d’experts.

2) Modalités de prélévement sur une personne donbta areté diment constatée

Le texte précise qu’il est possible de préleverf sade son vivant la personne avait fait connaitre
son refus soit oralement soit en s’'inscrivant suragistre national des refus (Liberté personnelle)

Si pas connaissance des désirs de la personna dévaat : le médecin doit s’efforcer de recueillir
les propos le précisant aupres de la famille.
En cas d'absence de refus =accord mais dans lgu@rgtour ne pas imposer cette réglementation a



la famille, on recueille auprés d'elle le sentingundéfunt

Si ok pour le prélevement, les proches peuvent dderde type de prélevement réalisé.

Si la personne décédée est un mineur ou majeurtstalie : il faut que les deux parents, titulaires
de l'autorité parentale y consentent par écrit.
Majeur sous tutelle = accord écrit du tuteur

L’Agence de biomédecine est informée systématiquérde tous prélévements réalisés a des fins
thérapeutiques ou a des fins scientifiques.

Question 2- Quelles questions ?

Face a la demande, le donneur vivant semble s’ieTposis il ne faut pas perdre de vue que la
priorité est le don post mort en.

Peu de donneurs ? : Peut-on parler de « crimerifférence » ? Mais aussi de manque ou/et de
mauvaise information ?

Pouvons-nous un moment :
- « étre otage » de l'autre,
- Et/ou étre « son libérateur » ?

Comment les familles peuvent ne pas hésiter faeta question lorsqu’elles y sont confrontées ?
Anticipation de la décision +++

Majeur sous tutelle : quelle est la valeur du refegion si celui ci a été formulé avant la misessou
tutelle ?

Role de la personne de confiance ?

De nombreuses personnes sont sous mesure de jomofsmir seulement la gestion de leurs biens

Un questionnement sur le fait que notre société &kgislateur recourent de plus en plus au juge
pour quelquefois prendre des décisions "médicaledé plus en plus financieres.

Le refus du mineur d'accepter un prélevement estdamental:

On ne peut parler explicitement de consentement@t) puisque celui-ci revient aux parents, mais
le respect du refus de I'enfant d'accepter le patgent est fondamenteé qui veut dire que la
guestion du prélevement sur mineur ne peut étredébagque dans le cas ou l'avis du mineur peut
étre recueilli.

Question:

La premiere limite celle de I'age

Entre un enfant de deux ans et un mineur de 17: &adifférence d'age est primordiale ; un
donneur de 17 ans peut étre, au plan éthique, ééssiran adulte. Une limite d'age est impossible a
fixer (méme si les pédopsychiatres évoquent quiér p@ 10-12 ans, un enfant peut comprendre les
enjeux et formuler un refus. Le don a partir deauns est une pratique difficile, peu revendiquée,
avec des risques et des tensions affectives impiert&'en remettre a la seule autorité pents
pour unedécisionimpliquant deux personnes auxquelles ils sonthéta semble au plan éthique
egalementifficile : leurchoix est placé entre bienfaisance et malfaisanc
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Une autre question se posée prélevement peut-il avoir lieu sur demi-frere oumitsoeur? Tenir
compte des liens affectifs.

Question 3- Quelle analyse éthique ?
Aujourd’hui, nous savons :

- Toute personne en état de mort encéphalique esumeur potentiel d’organe ou de tissus ;
- Toutes les religionsnvitent leurs fidéles a une réflexion en faveur du dordisent leur
assentiment dés lors qu'’il s’agit de sauver uneexi@eéril ;

- C'est la Grande cause nationale 2009 ;

Grande cause nationalemais aussi peut-étre habile orientation poleigui ne doit pas nous faire
oublier qu’aujourd’hui en France, et ce depuisitadies années 90 déces peut étre anticipes
lors qu'un cas de transplantation d’organes estsageablelLa loi permet de faire d'un décés
prévisible un constat de décesle déces précoce est inscrit dans la loi en deaie afin
d’augmenter les chances de succés des transpbeustati

- Les trois (ou quatre) grands principes de la Idbidéthique (ne pas modifier, mais ajouter...)

- Le consentement : deux formes de consentements.
- consentement « libre, éclairé et obligatoire »,st&dire oui ou non (je suis ok)
(concerne personne vivante)
Comment libre et obligatoire : paradoxal ?7?
- consentement « présumé » lorsque la personne estée.
Chaque personne est présumeée consentante si'@lfgms exprimé son refus, son
opposition de son vivant.

- La gratuité du don : un acte de générosité et ligasidé, entierement gratuit.

- L'anonymat donneur/receveurmais il reste la dette qu'a le receveur a I'égaha
donneur et de la société (c'est ce que beaucoupedr qui vivent cette expérience,
disent ensuite).

Une mesure de protection de la vie privée.

Le respect de l'anonymat entre l'identitéddnneur décédé et celle du receveur : afin
d'éviter de délicats problemes relationnels emsefdmilles du donneur et du receveur, de faciliter
le deuil de celle du donneur et la convalescenceaade vivant avec un organe ou des tissus d'un
autre.

- Laresponsabilité citoyenne.
- Les progrés dans les greffes : greffe de visage,m#gnbres soulevent de nouveaux
guestionnements, voire d inquiétudes car certamgan@s ont, en dehors de leur role, une

représentation : symbolique forte lié a la perstténdu défunt.

- Une certaine pression génératrice d'angoisse est sur la famille : source de doutes, de
remords possibles, de regrets.

- Méme si le don d'organe est louable d'un péere aesdant, d'un frére a une soeur.. cette



5
pratigue souleve cependant dimportants problentbgues. Le préléevement d'organe
représente un acte mutilant et violent a I'encodtrecorps humain et de la personne visée.
S'ajoute la situation passionnelle du don de peeseivante a personne vivante.

- Difficultés de décision dans les familles séparéasomposees.
La loi n'établit pas de hiérarchie parmi les prachenglobe la famille, le conjoint (ou pacs), la
personne de confiance désignée par le défunttd'dgila famille au sens étroit du terme ou de
famille élargie ? Qu'en est-il des familles recosé®s ? Quelle crédibilité si des avis donnés
sont divergents ? Des questions sans réponse®iyent étre gérées; s'ajoute l'information sur
les types de prélevements réalisés si elle le sieuha

- Le refus ne précise pas la ou les parties du darpgin auquel il s'applique (régle qui pourrait
evoluer — les greffes telles que celles ayant &naivisage impliquant des réserves émotionnelles
; pourrait conduire les personnes concernées &fus global si elles n‘ont pas la possibilité
d'un choix restrictif).C'est le principe d'adhésion au consentement présgum pourrait étre
remis en cause.

- Si la personne décédée n'est pas inscrite au negiational des refus, elle est présumée avoir
consenti au prélevement, mais il appartient auxchee de confirmer ou d'infirmer cette
présomption. C'est le point de vue de la persoeédte qui doit étre recherché, non celui de
la famille. Le texte de loi énonce clairement quie @édecin doit s'efforcer de recueillir le
témoignage de la famille ». Mais, soit par ignosade la volonté de la personne décédée, soit
par le fait de ne pas supporter I'image du corpslénsoit pour des raisons de croyances, c'est
parfois la volonté de la famille qui s'exprime.

- Un point fondamental et primordial, le corps dare rendu décemment reconstruit a la famille.

CEPENDANT :

Anonymat et gratuité

En France, les dons d'organes de corps humains awiymes et gratuits. (dérogation de
'anonymat en cas de nécessité thérapeutique staiire personnes vivantes apparentées).

Si I'imposition du respect de I'anonymat, tant darteur décédé que du receveur, a pour Buritd’

de délicats problemes relationnedstre les familles concernées il est aussiagdditer le deuilde
celle du donneur, ainsi qua convalescence du recevedestiné a vivre avec un organe ou des
tissus étranger a son propre corps.

La gratuité du don reléve du principe de l'extradpeonialité, se fonde sur une générosité et une

solidarité aveugles et inconditionnelles et seesitans une symbolique de groupe, de responsabilité
collective, de mutualité. C'est un effacement de Isodonneur ne saurait revendiquer son geste.

C'est pourguoi le don d'organes du corps humaihg®@eooncevoir sans réciprocité attendue.

Don « in vivo » : l'intérét thérapeutique seul justfie le prélévement d'organes ou de tissus

Le prélévement sur une personne vivante, possibtmdition que la personne vivante soit majeure
et en possession de son intégrité mentale et guadlldonné un consentement libre et expres :
justifier cette atteinte a l'intégrité corporelld'une personne bien portante représemevrai
probleme Pour la premiére fois, le bénéficiaire d'un auntdical n'est pas celui qui en est le sujet,
avec, qui plus est, parfois un risque pour lui-méhgeréférence traditionnelle « risque/bénéfice »
se trouve détournée de son objet, dans la mesues oisques sont pour le donneur et les bénéfices
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potentiels pour autruiLe réle de la loiestici, fondamental :établir un consensus social et
permettre de porter atteinte a l'intégrité d'unerqgumne, sans bénéfice thérapeutique pour elle-
méme(avant 1976 : possibilités poursuites pénales).

Le consentement du donneur potentiel : doit aessi tompte du calcul risque/bénéfice en rapport
avec le receveur, toutes les conséquences, pasntl immédiates, mais éventuelles et futures
étant envisagées ; le consentement demeure réeersib

Pour étre valable : exempt de «vices de formeus plrincipe de gratuité du don, également
absence de toute pression sur le donneur. ExistBmedien affectif fort entre donneur et receveur.

Le « consentement présumé »

Pourquoi ?

Historique

Au départ :

Lorsque l'acte devenait médicalement et scientdigent possible, aucune Iégislation ni reglement
précis n'encadraient ces interventions : absenaketde procédures. Les chirurgiens étaient sous le
coup d'éventuelles poursuites pénales pour attailitgégrité du corps de la personne donneuse.
La loi dite « Caillavet » a comblé ce vide juridgyet fait du don d'organe un « privilege » affégent
toute personne majeure capable d'exercer ce dndrbduisant le concept nouveau de

« consentement présume Donc autorisant l'atteinte a l'intégrité du corps(ce qui est sous-
jacent) ; peu de place a l'expression de lintentio défunt, conception utilitariste du corps,
solution technocratique laissant peu de possibilitd'expression de la volonté des personnes en
cause, tentation d'utiliser les corps aprés la .nsittiations que la société a souvent redoutéses :
personne disparait pour devenir « corps-objet ».

Lois de bioéthique de 1994 : ont maintenu le ppaau consentement présumé mais ajoutent celui
du recueil auprés de la famille, de I'avis du défdémarche déja pratiquée.

Les proches : ce terme regroupe un cercle de pegsquius étendu que le cercle familial.

LE CONSENTEMENT PRESUMEIla négation de I'autonomie du patieht

Le consentement présumé suscite des interrogatlbmsésuppose une adhésion collective au
principe de don, au nom d'une société solidaifeattrnelle et dans laquelle le corps et I'esjoniit s
dissociés. Avec la mort, chaque étre s'efface afitpftu bien général, son corps revenant a la
collectivité.

Face a la problématique de la libre dispositiortalyps, de la fin de vie et des droits des patidats,
consentement présumeé pose la question de l'auterdesipersonnes et de son respect (principe de
la bioéthique)Une réelle autonomie de décision et de choix

Contester la réalité de la nécessité d'une démarclomtaire, c'est dans une certaine mesure la
négation d'un principe d'autonomie de la personne.

Le consentement présumé est fondamentalement@émbatatique, car il introduit dans la loi (ou le
droit juridique) une inégalité face a la mort (J@stentiels donneurs d’organes ont thsits des
esclaves|es autres, qui décedent hors contexte d’un dorgdhes, ont ledroits du patientcf. la
loi Leonetti d’avril 2005).



DU CONSENTEMENT A L'ADHESION

La procédure d'obtention du consentement de dogaties est centré sur le donneur, le receveur
étant potentiel étant réputé consentant du faitsdedémarche d'inscription sur une liste de
postulants a une intervention de greffe.

La greffe d'organe représentepour le « patient » receveurun double défi par rapport a lui-
méme, a son identité propre mais aussi par ragp@dn environnement. Suscite de multiples
interrogations en méme temps que des rupturee glamh médical mais aussi moral ou social.

- Interrogations sur l'intervention elle-méme, lesspectives elles-mémes et les incertitudes.

- Interrogations sur lui-méme, sur sa capacité aeviur dépendance avec un élément étranger a
son propre corps.

- Interrogations sur la dette morale a I'égard diers tdont le sacrifice de la vie a été le prix a
payer pour un don unilatéral déniant toute perspedtacquittement.

Une greffe d'organes est une source a la fois ergqyalifférente d'interrogations multiples ainséqu
de ruptures brutales et profondéaccompagnement du patient requiert une attengiarticuliere
Pour le patient bénéficiaire potentiel d'un donrdane intégrer ces interrogations et les risques
dans sa démarche n'est pas seulement consentsa@rumeédical maiadhérer profondément & un
acte appelé a transformer sa qualité de vie, viareours méme de sa vige consentement dans la
plénitude du terme.

- Interrogations sur sa capacité de reconstructientithire et sa justification par apport a ce qui
caractérise I'étre humain.

Don d'organes — A partir de donneurs « décédes »

Deux états distinctsdits « de mort » encéphalique (cérébrale) arrét cardio-respiratoire
persistant.

En fait deuxformes de déces validés sur le plan latgais lecontexte d'éventuel don d'organes.

La science médicale échoue a définir la fin daéa(tout comme le début de la vie), c'est a die@ a
fournir une définition universelle, univoque et définitive.
D'ou degdéfinitions relativeslonnées par les lois de bioéthiques afitédaliser les préléevements

Pourquoi urconstat de déces relafif

La définition traditionnelle de la mort — qui estiilénaire — impliquda destruction irréversibleles
fonctions du cceur, des poumons et du cerveau. Oétkts de mort permettant le prélevement
d’organes ne remplissent jamais ces trois critedamns le cas de la "mort encéphalique”, le coeur
bat encore, tandis que dans celui de "I'arrét caréspiratoire persistant”, la destruction du cawe
ne peut étre vérifiee au prealable du préléevemenganes.

Il y a anticipation du constat de décesetce constat de déces anticipé est inscrit dans la.lbes
termes derhort encéphaliqueou d"arrét cardio-respiratoire persistahine signifient-ils pas qu' il
est possible derévoir le déces de ce potentiel donneur d'orga@ésst grace a la possibilité de
prévoir ce déces, ou de l'anticiper, gu'on va pouvorécupérer des organes.

Les organes d'un mort ne soignent personne.

Sans la légalisation du constat de déces anticipggmment récupérer des organes €e serait
difficile, et les greffons seraient de qualité nmarigy, mettant en péril la réussite des greffes.



8
L'Agence de la biomédecine, dit bien : "donner@gsnesaprés sa mort". Du coup, se pose des
guestions sur ldon, et non sur lanort.
Le don, OK.
Mais quelle mort ???
Etre plus pour ledon' ou pour le tonsentement présuf@

La légalité d'une pratique ne peut pas étre langi@rde sa moralité.

LA QUESTION : A PARTIR DE QUAND EST-ON MORT ?
La mort |égale, ce n'est pas la mort physiologique.

Apres sa mort lIégale, mais pendant la mort phygiqlee ! Dans tous les autres cas de déces, donc
hors contexte d’'un éventuel don d’organes, mowlEgt mort physiologiqueoincident Car point
n'est besoin de récupérer des organes en état iden®donc point n'est besoin de parler chert
encéphaliquéou de mort pardrrét cardio-respiratoire persistaht.

Catherine COSTE « Ethique et transplantation dieega
http://ethictransplantation.blogspot.com/2009/02Am-de-bioethique-sans-bricolages.html

« La «zone grise d'éthique permet de définir la mort de maniere a pouvoidtgver les organes.
Par zone grise: définition légale de la morpermettant le don d'organes tout en constituaat un
fiction juridique puisque d'un point de vue physgitjue la personne n‘est pas encore morte ; elle
ne l'est que d'un point de viggal. »

D'autres auteurs parlent d'umglssement des frontiéres de la mortotour de passe-passe légal »
nécessaire pour récupérer des organes viables findate transplantation. Ce n'est pas un crime,
car c'est inscrit dans la loi d'une part, et dapsirt cela permet d'aider d'autres patients entatt

de greffe.

La mort légale, le constat de déces légqli permet de faire uh mourant (sur le plan
physiologique) un donneur d'organes légalement moen disant qu'il est en état de "mort
encéphalique” ou d"arrét cardio-respiratoire tasit’, est bel et bien distincte de la mort
physiologique, puisque notre potentiel donneurgdines fait encore I'objet de "soins" (invasifs),
mais qui ne sont plus dans son intéftez-vous déja vu un mort sur lequel il est nédessa
d'effectuer des soins, de peur que son état négeade trop, ou devienne trop instable et que ses
organes ne soient plus récupérables ?

Il'y a la mort Iégale, pour le patient dont le débéégal a été constaté, mais qui est toujours en
réanimation, ou il fait encore I'objet de "soinshh esue d'un don d'organes, et la mort
physiologique, lorsque la destruction irréversibés fonctions cérébrale et cardio-respiratoire est
averée. A prioriles deux formes de mort - celle |égale et cellggblogique - devraient coincider

du moins le candide usager de la santé est-il @h dk le penser. Or, avec les transplantatiorss, le
frontiéres entre la mort juridigue ou légale (lenstat de déces) et celle physiologique (la mort
physique, suite a la destruction irréversible dextions cardiaque, pulmonaire et cérébrale) se son
disjointes, jusqu’a ce qua mort |égale ne coincide plus avec la mort pblggjique Aujourd’hui,
dans le contexte d’'un don d’organes, mort Iégataat physiologique sont bel et bien distinctes, il
y a méme divorce entre les deux.

- cas de la mort encéphalique
En 1959 : définition de la mort encéphalique (déau départ comme un coma dépasse) :

greffe a partir de personnes décédées, mais damisfaration et la circulation sont maintenues
artificiellement pendant le temps nécessaire ar@leyement d'organe.
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La mort encéphalique ne serait-elle qu'tingon juridique certes pour la bonne cause (récupérer
des organes pour aider des patients en attentetle)d

La mort encéphalique, c'est un coma dépassé. Miosca d'anticiper les déces, ne va-t-on pas
prendre un coma profond pour un coma dépassé . quels criteres repose le constat d'un tel
coma (dépassé) ? Ces criteres sont-ils infailliBles

- cas arrét cardio-respiratoire persistant: permet prélevement « a coeur arrété »

Exigences spécifiques a ce prélévement d'organe :

- l'accompagnement et recueil de témoignage des @sodb la personne décédée (temps
imparti restreint — avant ou aprées les gestes tqaba ?) ; quand informe-t-on les proches
du déces de la personne ? Qui le fait ?

- conditions du respect du corps lorsque I'on pratdgs gestes techniques invasifs.

Comment les professionnels vivent-ils leur missi@ssurer une circulation sanguine d'abord

sur une personne a qui lI'on souhaite donner engerpuis le corps au moment on l'on renonce a
cette possibilité ? Conflit ??

Différences entre une personne qui décéde daung leu en salle de réanimation ?

Quelle pédagogie face au grand public (supposéndmenation largement diffusée) ?

Toutefois, pour étre légale, la pratique d'antitpadu constat de déces pose tout de méme des
guestions de tous ordres : scientifique, religigalosophique, affectif, moral, humaniste, social,

sociétal, psychologique, symbolique.

Attention aux deuils pathologiques...

Du c6té du donneur d'organes

Le donneur d’'organespour lequel a été rempli en bonne et due forme amstat de décese
remplit pas encore pour autant tous les criteres kde définition traditionnelle de la mort:
destruction irréversible des fonctions cardiaquempnaire et cérébrale. Le donneest donc
toujours un patient

Un patient pour ses proches, mais aux yeux des "soignartgievient un simpleréservoir
d’organes et non plus un patient pourvu de toute la digdité étre humain en fin de vie. Il y a la
un paradoxe moral fortqui poseun probléeme de déontologie médicale

Si on réfléchit sanpression idéologique (c'est difficile : de pluspus de patients attendent une
greffe de rein) e donneur d'organes esfprivé des droits de la personnau méme titre que
I'esclavede jadis. Il existe un paralléle avec I'esclavagispuisque :

- a cette époque aussi, il y avait des textes kegauune pratique immorale.

- le préjudice subi par I'esclave était nié : ¢etliscours officiel sur le don d'organes.

- il y avait négation des droits de la personne.donneur d'organes, quant a lui, n'est plus une
personne, mais un simple réservoir d'organessdadiet d'os. Il est légalement mort. Ce n'est plus
un patient, ce qui permet de pratiquer sur lui'dess" invasifs qui ne sont plus dans son intérét.
Si ce donneur n'était pas mort, la déontologie oadeliserait mise a mal Pfimum non nocefe:
"D'abord, ne pas nuire !", dit le serment d'Hipaoer
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On ne nous demande plus si on est pour ou contteriale ses organes a sa mort (quelle mort
??). Le don, présenté comme allant de soi, ouvrdraih opposable a la greffe: tout citoyen doit
lutter contre les accidents de la route, tout conirdeit, autant que faire se peut, mourir solidair
et non solitaire - c'est-a-dire faire profiter dfes de ses organes, dont lui n‘aura plus besoimgne
faire preuve d'égoisme et de repli sur soi en ssgm au prélevement de ses organes a sa mort.
Tout cela serait démocrate ? Si ce n'est ce légail dle don fait consensygandis qude constat
de déces du potentiel donneur d'organes pose destons sur le plan de I'éthique

Quelle déontologie médical@our les transplantations d’organes ?

Chez Hippocratela dignité de la personngasseavantla préservation de la via tout prix, Code
de déontologie Article 2, 'Respect de la vie et de la dignité de la persinne

La pratique des transplantatiorest néanmoingdite éthiquecar ellepermet I'accés au plus grand
nombre d’'une technique toujours en progrélie repose sur la générosité et la solidarité entre les
usagers de la santé.

Les changements de loi successifs ne portent pate sdon d’organes : depuis les débuts, le
consentement présumé est inscrit dans la loi, decaté-la, rien n'a changéCe qui fait
périodiquement l'objet de modifications légalea mesure des progres de la sciemest le
constat de décés sur le plan |égak non le consentement présumé. l@rgrand public ignore
massivement ces modifications Iégales ou |égistadisuccessives concernant le constat de déces.
Pourtant, le domaine des transplantations d’orgastte domaine de la médecine ou llégifere

le plus, précisément a cause de la difficulté dadrer d’'un point de vue légal une pratique
scientifique exigeant une définition de la mort slde but de prélever des greffons ou organes
transplantables les plus viables — vivants — ptesib

Cette pratiqugpose des problemes de déontologie médidadedonneur d’organespour lequel a
été rempli en bonne et dimme un constat de déces remplit pas encore pour autant tous les
criteres de la définition traditionnelle de la mort : destruction irréversible des fonctions
cardiaque, pulmonaire et cérébrale.

Une autre question: faut-il continuer a vivre au détriment d'unerautie ? Pose la question de la
valeur d'une vie ? Pour qui ? Pourquoi plus I'une lautre ?

Peut-étre aussi, faut-il ou non accepter de maurijour ? Travail sur notre vulnérabilité et notre
finitude.

Question 4- Quelle évolution ?

- Information insuffisante concernant le refus de dqrar exemple on peut refuser le don de
certains organes (la forte composante symboliqnembres, coeur, yeux en fait on ne préleve
pas les yeux mais la cornée remplacée par unddeni

- Information insuffisante concernant le postulatesize de refus = accord et risque de sentiment
de culpabilité des familles lors de la recherchestmihaits du défunt.

La rédaction des directives anticipées par uneopess serait peut étre I'occasion d'évoquer le don
d'organes et de faire préciser son sentiment.

- Une mission citoyenne ?
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Oui mais a partir de quel age ???

- Se prononcer sur sa carte vitale ? :

Dans « Le monde » du 10/04/09

«Marie Berry et son frére, I'acteur Richard Berryntolancé le 09/04/09 a paris,
I'association « don de Vie, Don de Soi » présidéemarie Berry, qui a obtenu le label « Grande
cause nationale 2009 ». Visant a favoriser les dabsrganes, cettea déja obtenu du
gouvernemengue soit indiqué la mention : « favorable ou nendan d’organes » sur la nouvelle

carte vitale »

Le don d'organes ne concerne que la personnieatail étre libre et I'inscrire dans la carte
vitale lisible par de nombreux professionnels dgdiaté ou des administratifs me parait dangereuse.

Si le consentement est obligatoire, pas besoiredi&crit sur la carte vitale !

- Des relais d'information

Responsabilité pédagogique des médias ?

- Une approche fondée sur I'éducation et une preseahscience de la nécessité d'une solidarité
positive plutdt que subi@ermettrait de progresser. Cette question \y@ser entre autres avec
les greffes comme celle du visage (allotransplariatmettant en jeu des éléments liés a
l'identité ou au respect du donneur. Implique (ditgérence d'un organe interne) une approche
spécifique (par rapport au corps de la personnédidécet au travail de deuil de ses proches)
guant a la nature du consentement requis.

Il faut aussi remarquer qu'au début des greffdessei étaient prévuesatire exceptionre» ; on
peut se poser actuellement la question d'une déerseeune « industrialisation » des dons d'organes
et des greffes, ce qui ne serait plus dans la régle I'exception » ? Donc de changements de
comportements (essentiellement dans les motivatiate/oir-d( — voire obligation ?) a cet égard.

- Découvrir de nouvelles thérapeutiques ou encaurdgs xénogreffes (semblent la meilleurs
solution pour pallier au déficit d'organes, maisgrd de nombreux problémes éthiques).

Que faire ?
Déja comprendre I'histoire des greffes.

- Iy aurait la piste des cceurs artificiels, et eale la médecine régénératrice, avec les cellules
souches. Ces dernieres sont de deux sortes : dakes'dérivées”, obtenues a partir de cellules
souches adultes et non a partir d'embryons. Bkeposent pas de probleme d'éthigeeleur
potentiel thérapeutiquestnon négligeablecar elles ont finalement les mémes propriétés que
les embryons.

- Reconnaitre que les transplantations ne pouvagmgtituer guine solution transitoireet que
derriere il fallait avancer sur d’autres solutiopksis éthiques (organes artificiels - coeurs
artificiels -, cellules souches adultes, sang ddaoombilical), au lieu de laisser croire que tout
est de la faute des gens pas "généreux" qui refdeedonner leurs organes "apres" leur mort...
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Cette vision est au mieux simpliste ou naive, a@ @ynique.

- Si le discours public a pour seul et unique obgefptomotion du don d'organes. A aucun
moment il n'est questioniaformer sur les problemes éthiques concernanblestat de déces
de potentielsdonneurs d'organes

- Peut-étre avoir la volonté alivrir un droit opposable a la greffeau départ, la greffe était ...
I'exception qui confirme la régle : pas d’utilitamne de la mort !

Comment expliquer au grand publi@ notionde "constat de déces précdce

Les changements de loi successifs ne portent pate sdon d’organes : depuis les débuts, le
consentement présunest inscrit dans la loi. Ce qui fait périodiquermntobjet de modifications
légales, a mesure des progrés de la science,le’esnstat de décésur le plan légal, et non le
consentement présumé. @ grand public ignore massivement ces modificatiddgales ou
législations successive®ncernant le constat de décés. Qui penseraitifevdi, au fil des mois,
des ans, les critéres légaux de la définition dada ont évolué, afin de prendre connaissancade |
nouvelle Iégislation ? On demande au grand puldisedpositionner sur le don d’organes, non de
s’informer sur les définitions scientifiques de kaort et le contenu des derniéres législations a ce
sujet comme par exemple les décrets d’application pdarss le sillage de la derniére loi de
biomédecine en vigueur.

- Ne devrions-nousortir de la démarche de promotion du dgmour aller verginformation sur
les transplantations.

- Informer sur les transplantations, ce n'est paguament promouvoir le don d'organes. C'est
aussi (et surtout) inciter les usagers de la samédlechir sur le don d'organes dans un contexte
defin de vie Laloi Léonettid'avril 2005, dite loi sur la fin de vie, a ét&véluée fin 2008 ; elle
le sera a nouveau en 2010, afin de suivre I'évoiudes mentalités et les progrés de la médecine
(progrés techniques et scientifiques) en France.

- Déconnecter la réflexiosur lafin de viede celle sur ledon d'organescloisonner les deux
domaines, les séparer, est irréaliste, voire dogomat

- Face a la seule promotion du don d'organes, nougops mettre a nu le paradoxe suivant :
lorsque l'usager de la santé se pose la questiaawd®r :"quelle fin de vie pour le potentiel
donneur d'organes ?'le discours public sur le don d'organes répomdbesibeauté du don.

Si je suis pour le don d'organes a ma mort, gselta ma fin de vie ? Si, en tant qu'usager de la
santé, je n'ai pas de réponse a cette questi@ntisgue de susciter mon indignation...
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D.U. ETHIQUE ET SANTE — AMIENS 2009

Thématique : RECHERCHES SUR L'EMBRYON

Consignes de travail

Comment comprenez-vous les différentes disposittons

Quelles questions vous posez-vous a leur lecture ?

Quelle analyse éthique pouvez-vous en faire ?

Que faudrait-il faire évoluer le cas échéant ? &Cettestion est en lien avec la réforme de la
loi de bioéthique puisque les thématiques choisa# en lien avec cette réforme. Il serait
intéressant que par thématique, les groupes pesgemt petit peu les enjeux du débat, les

évolutions qui sont demandées, et les interrogemoiht de vue éthique.

Groupe de travail :

- M. Sabine
- S. Laura

HISTORIQUE DE LA LOI BIOETHIQUE

29 juillet 94: « Le respect de tout étre humain des le comnmeacede sa vie ».
La recherche sur embryon est interdite tout comme la conception d’embryons humains
aux fins de recherche. Seule est possible I'étudermbryon sous 3 conditions :

- 'embryon ne doit pas subir d’atteintes

- la finalité doit étre médicale

- 'accord des géniteurs est nécessaire.

29 mai 97 :Ce décret d’application prévoit les conditions légancadrant I'étude sur
embryon. Celle-ci doit comporter un avantage dirgiur I'embryon en vue de
'augmentation de la réussite de I'implantationcaunstituer une amélioration des techniques
de 'AMP.

Cependant il comporte deux restrictions :

- les études ne doivent pas modifier le patrimgi@eétique de I'embryon

- elles ne doivent pas porter atteinte a son dépelment.

Le diagnostic préimplantatoire qui nécessite unlepement des cellules constitue une
exception. Les études nécessitent au préalableutogisation du directeur de I’Agence de
Biomédecine.

Décembre 03 Autorisation par dérogation pour 5 ans maximum etherche sur
embryon dit « surnuméraire » ou issue d’'lVG ou ing® (en principe interdit), lorsqu’elles
sont susceptibles de permettre des progrés thérqpesi majeurs.
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Le clonage est interdit.
Le diagnostic préimplantatoire est élargi aux béhédicament.

8 juin 04 : les embryons existant a la date de la promulgatieria loi seraient
disponibles pour la rechercheamendement repoussé

6 aolt 04 :Ouverture de la recherche sur embryon (protocoleedberche autorise
par I'agence de la biomédecine : tout en réaffirméinterdiction de la recherche sur
embryon, la loi nouvelle autorise, pendant 5 aegamnes recherches permettant des progres
thérapeutiques majeurs. Ces recherches peuventantesur :

- les embryons dépourvus de projet parentalavec le consentement écrit (et
confirmé aprés 3 mois) du couple ou, en cas desgédte membre survivant et sans
contrepartie financiere

- ou sur desembryons dont I'état ne permet pas la réimplantatia ou la
conservation a des fins de grossesse.

- et sur des embryons porteurs de I'anomaliegecherchée dans le cadre d'un
diagnostic préimplantatoire
Les recherches peuvent étre pratiquées sur lesyermbnon congelés, lors d’'un FIV.

Les protocoles doivent étre autorisés par I'agelecka biomédecine.

L'importation de tissus et de cellules embryonrmic foetales a fin de recherche est
€galement  soumise a autorisation, ainsi que lasetgation de cellules souches
embryonnaires a des fins scientifiqu€e décret permet aux chercheurs de créer et de
travailler sur des lignées de cellules souches enylmnnaires humaines issues d’embryons
surnumeéraires.

La loi a également mis en ceuvre un dispositif pénaressionnant a I'encontre du clonage
humain reproductif considéré comme un crime cdigspéce humaine.

En conclusion la loi du 6 aolt 2006 donne compé&teacl’ABM pour délivrer les
autorisations suivantes dans le cadre de dérogation

- Protocoles d’études ou de recherche sur EM 96E&E.

- Importation et exportation de tissus ou CSE aafoea des fins de recherches.

- Conservations a des fins scientifiques de CSE.

Cet historique nous montre que les lois évoluendoanent de plus en plus de permissions.
N’est ce pas la, un commencement du bouleversetaesntaleurs ?

COMMENT COMPRENEZ-VOUS LES DIFFERENTES POSITIONS ?

La loi interdit de porter atteinte a l'intégrité bespéce humaine et la pratique de I'eugénisme
en seélectionnant les génes d'un individu ou derctée clone. On ne peut changer les
caractéres génétiques dans une optigue de mddifilmscendance d’'une personne sauf si cela
porte atteinte aux recherches de prévention ea#ternent des maladies génétiques.

Le but d’'une conception in vitro est la naissancm dndividu et ne peut étre effectuée dans
le but de la recherche ou a des fins commercialésdustrielles.

Le clonage est interdit méme pour un objectif théwdique et sa pratique est pénalement
sanctionnée par 30 ans de réclusion criminelle507000 Euros d’amende.

La recherche sur 'embryon est cependant autodage certaines conditions strictes :

Travaux juridiques DU d’Ethique / Mars 2009 / CP 2



3

- on ne peut faire des recherches que sur les yembrsurnuméraires d’une
fécondation in vitro

- les parents doivent ne plus avoir de projet patest étre informés que ces embryons
pourraient aider d’autres couples ayant des protdede stérilité ou d’infertilité. lls doivent
donner leur accord par écrit, aprés un délai dexi&h de 3 mois, qui est révocable a tout
moment.

- les études doivent amener des avancées thémgpesiet medicales majeures (C’est a
dire « le traitement de maladies particulieremeat/gs ou incurables, ainsi que le traitement
des affections de I'embryon ou du foetus ») et ilo# pas y avoir de progres similaires par
une autre voie de recherche

- autorisation pour une période de 5 ans qui Benat allongée si les conditions de
recherche sont en accord avec la loi. L'Agence memédecine valide le protocole de
recherche en fonction de l'intérét de la recherdeeses applications thérapeutiques et de son
déroulement avec respects a tous les moments thecple des principes éthiques.

La décision de I’Agence et I'avis du conseil d’'ori@ion sont envoyés aux ministeres chargés
de la santé et de la recherche.

On a deux situations :

- on peut avoir une autorisation de I’Agence der@decine mais les ministeres de la
santé et de la recherche statuent sur le fait guerdtocole ne respecte pas les principes
éthiques ou que la pertinence scientifique n’est gtablie : ils interdisent ou suspendent la
recherche.

- On a une autorisation refusée par ’Agence denBaecine mais les ministres de la
santé et de la recherche demandent un nouvel exdmelossier (délais de 30 jours) dans
l'intérét de la santé publique ou de la recherchensifique.

S’il y a violation de la |égislation ou des régfeses par I'autorisation, ’Agence suspend ou
retire I'autorisation des ministres de la santéeela recherche

Une fois entré dans un protocole de recherche,bifgan ne peut plus étre utilisé dans le
cadre d’une insémination.

QUESTIONS ET ANALYSE ETHIQUE

Le statut de I'embryon

Les cellules souches embryonnaires nous amenent asdconflits de valeur et
posent la question des progres thérapeutiques résies ou non ? Et leurs limites ? Nous
sommes dans une éthique de la situation car les da¥es sont nouvelles.

Une des premiéres choses seraient de définir I'gombnous retrouvons 3 positions :

- c'est un simple congloméra de cellules

- ’'embryon humain appartient a I'ordre de I'éttenen de I'avoir

- 'embryon est reconnu comme un étre humain faigantie de 'humanité,
digne de respect.

Quelle valeur accorder a 'embryon humain et awdpits qui en dérivent ? Quel est
et quel sera sont statut ?

Comment exclure de toute protection juridique bBeyon humain congu in vitro ? Ne fait-on
pas déja une différence entre embryon préimplaintatte celui qui a effectué sa nidation
dans la paroi utérine maternelle.

En quoi 'humanité d’un embryon serait-elle faontde son accueil pour ceux qui
I'ont engendré ? Tout est-il permis s’il nest gamsidéré comme une personne juridique ?
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Un désir humain pourrait-il conférer a autruufhanité ou I'en priver ?

La question du sens des mots « personne » et audans les textes de lois montre
le probleme du statut de I'embryon : est-il unespane juridique ? dans ce cas a quel
moment devient-il une personne : a la naissanda, \@abilité ( 22 SA et/ou un poids de
naissance supérieur a 500g ), ou dés la concepteion les principes de légalité des délits
et des peines et d’interprétation stricte de la tm statue sur un enfant né viable. Et
'embryon ? Peut-on faire toutes les manipulatigns I'on veut sur 'embryon car il n’est pas
une personne en devenir ? La loi a bien compre eelencadrant strictement les recherches
sur 'embryon.

Les conflits de valeurs

L'utilisation des cellules souches, qui induit lasttuction des embryons n’ameéene
t'elle pas l'instrumentalisation d’étre humainsm@ofit d’autres étres humains ? Mais peut-on
pour autant refuser des techniques susceptiblesigeer des maladies incurables ?

Les enjeux

Quels sont les enjeux de la RSE et les cellulestmsuembryonnaires ?
La recherche pourra permettre de progresser darmlaissance du développement humain.
Et dans la compréhension des mécanismes biologigaes ungerspective de nouvelles
voies thérapeutiques Quels sont donc ces finalités : la traque du ftapd? L’homme
parfait ? L'arrét des souffrances physiques et&yclpiques dles a certaines pathologies ?
mythe de I'éternelle jeunesse ?

Le contrble que l'on a acquis sur la vie humain&ge écapable de la créer
artificiellement, ne justifie pas l'usage de cashtgques dans n'importe quels buts.
Faire des recherches, méme dans l'optique d’auggnéd connaissances scientifiques pour
des implications thérapeutiques et médicales, itgpde permettre tout et n'importe quoi.
Le facteur « hasard » qui se produit a chaque fistiton est quelque chose de mystérieux et
on a du mal a prendre sa place et a décider dastésrs génétiques du futur enfant comme si
’Homme n’avait pas sa place dans le choix de adtasion et que quelque chose de plus fort
devait forcément s'imposer.

Les difficultés technigues

Des difficultés techniques se posent : pour I'obte des CSE, pour la production de
cellules déja orientées vers un tissu particupeuyr l'intolérance du sujet receveur vis-a-vis
de ces cellules et pour le risque de tumeur (d&jacatré).

La conquéte

Malgreé les interdictions, les faits sont la, la R@<therche sur embryon) est autorisée
en France, sous dérogation.

Ne sommes-nous pas dans un état d’esprit de cancuat rapport a ces recherches ?
Pourtant I'histoire nous montre qu'il y avait eu m@éme engouement pour la thérapie
géneétique qui, depuis, a montré ses limites.

Les dérives et les risques

Travaux juridiques DU d’Ethique / Mars 2009 / CP 4



5
Attention leglissement des idéea déja commenceé : chimére en GB mi-homme mi-
animal en sep 2007, (interdit par la suite) Peuttpansgresser les « barrieres naturelles »
entre les especes ?
L’arrét des essais thérapeutiques animal dansulstmiid cosmétique (propos de Marc
Pechanski). Quels bouleversements des valeurayéaxées technologiques amenent-elle ?

Le mercantilisme, esquivant volontairement les nuances, les cendlé valeurs, les
doutes, ne nous fait-il pas oublier que faire wnel pour la recherche c’est donc créer un
embryon que sera ensuite détruit et utilisé comratrnau de recherche. Avec des outils tels
gue la «abloidization», la science spectacle et la médiatisation (el=me faux montage
aux E.U., aprés essai clinique avec des CSE), daes société de consommation, de
« communication » et de I'image : le risque de rpalaition est bien présent.

On voit, dans la loi, une volonté de préserver i umaine et éviter les dérives
eugéniques sur le foetus comme de choisir certaisgssitions génétiques ( la couleur des
yeux, des cheveux, le sexe).

Le refus « d’appauvrir » le patrimoine génétiqud’demme est perceptible et la peur d'une
dérive dans le but de «créer » un enfant identaqueme de pratiquer le clonage est quelque
chose de dangereux qui fait peur. De ce fait, tmaje a but thérapeutique est considéré
comme un délit puni par le code pénal et le clorafgat reproductif est considéré comme un
crime contre 'lhumanité.

Sans oublier les enjeux financiers, avec la cotiatian entre le monde académique et
I'industrie. Dont I'objectif pourrait étre de falier des produits thérapeutiques cellulaires.

Dans ces rapports de force qui évoluent sur unipkannationalquel va étre le colt
d’une vie ?

Les positions de I'église et de la science

C’est en guelque sorte I'héritage moral religieexla culture occidentale qui met des
limites aux pratiques.

La position dite réaliste de la morale chrétienne 'église part de la réalité
vivante de lI'embryon « nouvel étre humain qui sevetldppe pour lui-méme » dés la
fécondation, qui ne sera jamais rendu humain, r&il'est des lors. L’église voit dans
'embryon la part du divin : dans l'infiniment peét dans l'infiniment grand.

On voit le respect de la vie humaine et le caracsacré de la vie humaine.
On veut protéger le foetus et 'embryon qui n'ord pda statut juridique tant qu’ils ne sont pas
nés viables et vivants.

Si le feetus n’est pas une personne, dans le sedggje du terme, on peut quand
méme lui conférer un statut d’étre en devenir. &gt n’est pas un objet de recherche ou tout
est permis sur lui et les difféerents articles memitrla volonté du législateur d’éviter les
dérives au niveau de la recherche.

La position dite utilitariste de la science elle donne au méme embryon un
statut & géométrie variable en fonction du prpggental idéal !

LES ALTERNATIVES

Les alternatives aux CSE

Travaux juridiques DU d’Ethique / Mars 2009 / CP 5



6
La recherche sur les cellules souches adujtéspose moins de probleme

éthique, ne peut-elle pas étre substituée a laerelsb sur les cellules souches
embryonnaires ?

On peut se questionner sur lintérét des cellule@sclses embryonnaires comparées aux
cellules souches adultes. Cette voie de rechertw® source de potentiel a été négligée par
le supposé potentiel incroyable des cellules sai@mbryonnaires. Or, pour l'instant les
recherches n’ont rien apporté de concluant para@ux cellules souches adultes. Pourquoi
ne pas revenir aux recherches sur les cellulesheswadultes et ne plus nourrir des fantasmes

fous sur les cellules souches embryonnaires ?

Les cellules souches pluripotentes induites.

Les cellules souches du sang de cordon : etlas disponibles, proches de
nous, faciles a prélever, sans aucuns risquesulewis pour une tierce personne. En effet,
prélever des cellules du cordon aprés la naissa@aeicessite aucun geste invasif des corps
de la mére et de I'enfant. Une quantité tres ingoug est disponible aussi car des milliers de
placentas sont éliminés comme déchet organiqusalinde naissance pourtant, la possibilité
du don n’est pas discutée ni recherchée. Ce niestlorsque le laboratoire demande des
cellules souches du cordon que l'on préléve. Pamirgeter cette réserve de cellules
précieuses ? Pourquoi alors la France va achesdqupfois des cellules souches a I'étranger
alors qu’elle dispose sur son territoire d’une réséargement suffisante.

C’est essentiellement un manque de moyens et umueade structures (4 banques en
France).
Il existe deux types de banques :

- allogéniques publiques (les 4 francaises) olwlegert a un tiers
Problématique manques de banques et de dons

- autologues privées ou la mére peut demandebarigue contre financement
de garder les cellules souches de son enfant aaudden aurait besoin
Problématique éthique avec la question de I'égalité face dn,swr 1a, seuls les plus riches
pourront conserver leurs cellules de cordon. Ouasgiaine remise en question de la solidarité.

L’agence de biomédecine a évoqué son envie de deSebanques mixtes c’est-a-dire que la

meére pourra toujours faire un don pour son enfantre financement mais si un malade en a
besoin, il recevra ces cellules et la mere serdoensée.

Que se passe-t-il au niveau européen ?

- 18 pays sur 25 interdisent la création d’embsyardes fins de recherche et I'obtention de
cellules souches (Cseh), mais 5 d’entre eux aeturi®obtention de Cseh a partir d’embryons
surnumeéraires.

- 3 pays (Autriche, Lituanie, Pologne) interdiskoibtention de Cseh a partir d’'embryon.

- 3 pays (Belgique, Suéde, Royaume Uni) autorisgntréation d’embryons a des fins

d’obtention de cellules souches et la recherchesloryon.

La derniére réflexion de I'état sur la révises lois bioéthiques voudrait créer

un régime permanent d’autorisation sous conditi@igié entre un régime d’interdiction
assorti d’'une dérogation et un régime d’autorisasious conditions).

Que se passe-t-il au niveau international ?

ETAT DES LIEUX DES LEGISLATIONS DANS LE MONDE
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Recherche sur des lignées de cellules souches hesnaieées a partir d’embryons surnuméraires
issus de la fécondation in vitro

Recherche autorisée Recherche autorisée Recherche limitée

Clonage autorisé Clonage interdit

Etats-Unis(avec fonds noAustralie Etats-Unis (avec fonds fédéraux)
fédéraux) Brésil Allemagne (seulement sur les
Chine Canada cellules  souches  importées,
Inde France (dispositif dérogatoire)dispositif dérogatoire)

Israél Japon

Singapour Suisse

Corée du Sud Taiwan

Royaume-Uni

CONCLUSION

Le bouleversement des valeurs au niveau de la coruaté internationale avance
a petits pas puisque cette derniere donne primgusuoffrant et nivelle les obligations au
niveau du moins contraignant.

De fait, la loi entérine le fait que I'embryon sgmejet parental devienne un amas
de cellules et ouvre la porte sur :

- droit de vie ou de mort
- droit de manipulation, de dénaturation.

Est ce 'EH qui est ici en cause tmistatut de la personne humain@ Attention
aux deérives eugéniques.

Peut-étre 'avancement des sciences sociales pédager nos contradictions, sur
nos quétes et nos conquétes effrénées pour nougtder de travailler sur 'enfermement que
peut créer l'utilitarisme, afin d’éviter de consteiune société insenseée. Il nous faut rester
vigilant sur les comportements qui induisent l&se&l

Continuons a croiser les regards scientifique,géthi social et n'oublions pas de
faire mémoire sur notre passé de sociéte....

ANNEXES
Définitions :

Embryon : C’est un étre humain qui se développe, du momenkadécondation au stade
suivant = stade foetal. Dés la rencontre des 2 ga@iut le patrimoine génétique est présent.

Les cellules embryonnaires Elles sont appelées souches», car elles ont la
possibilité de fabriquer toutes les autres celldlesorps humain. Leur propriété essentielle
est I'auto multiplication en culture. Elles songéla@vées au stade blastocyte. La préparation
des cellules souches embryonnaires (CSE) impligugroduction d’embryon humain et/ou
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I'utilisation des embryons surnuméraires issusadé&tondation in vitroUn desobjectifs
serait de réparer des tissus lésés avec des GBIlecine régénérative

Cellules souches adultes Certaines cellules du corps humain adulte sontiauss
appelées « souches », car elles peuvent ausgjdabmuin grand nombre d’autres cellules (par
exemple les cellules nerveuses peuvent générer ndesones). La révolution de la
pluripotentialité¢ a été faite avec les cellules dms adultes et non embryonnaires. A la
différence de la recherche sur les « cellules sssi@mbryonnaires », la recherche sur les
« cellules souches adultes » ne pose pas de preldéngue. Ainsi les cellules souches des
tissus adultes peuvent avoir des propriétés vasdes cellules embryonnaires humaines.
Elles devraient permettre d’entrevoir des thérapfésaces pour de nombreuses maladies.
Les principales applications thérapeutiques sottéenatologie par greffe de moelle.

Clonage cellulaire :1l s’agit de cultures de cellules différenciées coenon le fait
pour la peau des grands brilés. Cela ne pose pgaslléeme éthique.

Clonage embryonnaire Il est pratiqué de deux maniéres principales empe
d’obtenir des individus jumeaux, possédant le méate génétique.

Clonage thérapeutique :Il permet de produire du tissu totipotent parfaiémt
compatible avec le donateur en vue de realiser gteffes. Affirmer que le clonage
thérapeutique n’est pas reproductif est une ewaui utilise dans les deux cas I'ovule d’'une
donatrice et crée un embryon.

Clonage reproductif :C’est le but du clonage embryonnaire. Il permetcdier un
clone identique au donateur mais d’'age different.

Les textes

Article 16-4 du code civil

« Nul ne peut porter atteinte a I'intégrité de jése humaine.

Toute pratique eugénique tendant a I'organisatierialsélection des personnes est interdite.

Est interdite toute intervention ayant pour but fdére naitre un enfant génétiguement

identique a une autre personne vivante ou décédeée.

Sans préjudice des recherches tendant a la préwengt au traitement des maladies

géneétiques, aucune transformation ne peut étre @PP@UX caracteres génétiques dans le

but de modifier la descendance de la personne. »

Article L.2151-2 CSP
« La conception in vitro d'embryon ou la constiuatipar clonage d'embryon humain a des
fins de recherche est interdite. »

Article L.2151-3 CSP
« Un embryon humain ne peut étre ni concu, ni ¢cEspar clonage, ni utilisé, a des fins
commerciales ou industrielles. »

Article L.2151-4 CSP
« Est également interdite toute constitution pasnelge d'un embryon humain a des fins
thérapeutiques. »

Article L.2163-1 CSP

« Comme il est dit a l'article 214-2 du code péndle fait de procéder a une intervention

ayant pour but de faire naitre un enfant génétigaieinndentique a une autre personne vivante

ou décédée est puni de trente ans de réclusionrzila et de 7 500 000 Euros d'amende. »
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Article L.2151-5 CSP

« La recherche sur I'embryon humain est interdite.

A titre exceptionnel, lorsque I'homme et la femmefgrment le couple y consentent, des
études ne portant pas atteinte a I'embryon peudtatautorisées sous réserve du respect des
conditions posées aux quatrieme, cinquieéme, sixagtraeptiéme alinéas.

Par dérogation au premier alinéa, et pour une pdedimitée a cinq ans a compter de la
publication du décret en Conseil d'Etat prévu aticke L. 2151-8, les recherches peuvent
étre autorisées sur I'embryon et les cellules emtmgires lorsqu'elles sont susceptibles de
permettre des progres thérapeutiques majeurs atcdhdition de ne pouvoir étre poursuivies
par une méthode alternative d'efficacité comparabtel'état des connaissances scientifiques.
Les recherches dont les protocoles ont été auteuisds ce délai de cing ans et qui n'ont pu
étre menées a leur terme dans le cadre dudit pod¢opeuvent néanmoins étre poursuivies
dans le respect des conditions du présent articdéamment en ce qui concerne leur régime
d'autorisation.

Une recherche ne peut étre conduite que sur lesyamb congus in vitro dans le cadre d'une
assistance médicale a la procréation qui ne foosglobjet d'un projet parental. Elle ne peut
étre effectuée gu'avec le consentement écrit poéaldu couple dont ils sont issus, ou du
membre survivant de ce couple, par ailleurs dineformés des possibilités d'accueil des
embryons par un autre couple ou d'arrét de leursesmation. A I'exception des situations
mentionnées au dernier alinéa de l'article L. 243%t au troisieme alinéa de l'article L.
2141-3, le consentement doit étre confirmé a Ksdln délai de réflexion de trois mois.
Dans tous les cas, le consentement des deux methboeaiple est révocable a tout moment
et sans motif.

Une recherche ne peut étre entreprise que si sotopole a fait I'objet d'une autorisation par
I'Agence de la biomédecine. La décision d'autoiasaest prise en fonction de la pertinence
scientifique du projet de recherche, de ses camistide mise en ceuvre au regard des
principes éthiques et de son intérét pour la sgniBlique. La décision de l'agence, assortie
de l'avis du conseil d'orientation, est communigaér ministres chargés de la santé et de la
recherche qui peuvent, lorsque la décision autotseprotocole, interdire ou suspendre la
réalisation de ce protocole lorsque sa pertinenciergifique n'est pas établie ou lorsque le
respect des principes éthiques n'est pas assuré.

En cas de violation des prescriptions législatieeséglementaires ou de celles fixées par
l'autorisation, l'agence suspend l'autorisation lderecherche ou la retire. Les ministres
chargés de la santé et de la recherche peuventasrde refus d'un protocole de recherche
par I'agence, demander a celle-ci, dans lintérétld santé publique ou de la recherche
scientifique, de procéder dans un délai de treatgg & un nouvel examen du dossier ayant
servi de fondement a la décision.

Les embryons sur lesquels une recherche a été tentkipeuvent étre transférés a des fins
de gestation. »

Article R.2151-1 CSP

« Sont notamment susceptibles de permettre desgsrdigérapeutiques majeurs, au sens de
l'article L. 2151-5, les recherches sur I'embrydnles cellules embryonnaires poursuivant
une visée thérapeutique pour le traitement de mesadbarticulierement graves ou
incurables, ainsi que le traitement des affectidag'embryon ou du fcetus. »
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