Lundi 19 Janvier 2009

Saisine : La loi bioéthique : qu’en savons-nous ?

Animateurs : Carene PONTE, Juriste
Alain de BROCA, neuropédiatre, philosophe, Coordonateur EEHAP

Présents : 42 personnes

Médecins publics et libéraux (Orl, qualiticien, ansthésiste, soins palliatifs, pédiatres) , infirmide)s,
cadres infirmiers, sages-femmes, aides soignantssaciatifs, Directrices instituts
formatinos,psychologues, secrétaires médicales.

Carene Ponte, Juristeprésente la loi bioéthique a l'aide du diaporamd) (et présente les perspectives a
venir.
(Voir rapport de I'agence de biomédecine et rapdert’office parlementaire OPECST) La loi bioéthequ
est la seule loi qui prévoit une révision du cadpsson texte car la biomédecine est un secteugvqliie
vite et que I'on se trouve souvent en décalage eweapi se passe sur le terrain et la loi.
La loi concerne I'éthique appliquée au vivant stinémes essentiels qui devraient étre modifiés :

- organes —tissus — cellules (diapo

La loi confirme le principe du consentement présupeésuis préesumeé d’accord tant que je n’ai pas di
le contraire ; si je ne m'oppose pas je suis pahkement donneur. (principe qui date de 1979 et
confirmé en 2004); La loi a permis aux professaansusceptibles de prélever des organes d
s’informer aupres des proches des victimes s’Neisaquel était le souhait de la personne décédge.
guestion est posée de facon tres proche de déoesdams une situation émotionnelle particuliere, et
certains peuvent faire valeur leur sentiment pluée le souhait de la personne décédée. Autre
problématique quand la famille n’est pas d’accdrd’@ppose au don si le défunt n'y était pas opposé
Peut-etre que la loi aurait da aller plus loinrdbrmer la population pour savoir comment faire roe
pas avoir a gérer des situations ambigués.

Faut-il modifier la Iégislation et inscrire de maere stricte le consentement présumé du donneur ?
Enjeu essentiel : comment mieux faire connaitre g¢eincipe et établir une hiérarchie entre
I'expression de la volonté des proches (I'expressite la volonté du conjoint, notamment, doit primer
sur I'expression de la volonté de la famille ?)

En matiere de prélevement d’organe sur personne vante, la loi s’est contentée d’élargir le cercle
des donneurs qui était trés restreinte avant laléo2004(en * lieu limitation au pére et a la mére et
ensuite par exceptiopeuvent étre également donneurs tantes, onogux, nieces etc... dées lors que
le donneur est majeur.

(Question : faut-il encore toujours plus élargir lecercle des donneurs et notamment inclure une
catégorie de personnes « ayant un lien étroit etadile avec le receveur c’'est a dire inclure les
amis ? et la pratiqgue des dons croisés )

Questionnement éthique : Donner quelque chose a glgu’un d’autre sans contrepartie, avec des
risques pour le donneur, quelles relations vont giistaurer entre les deux si la greffe ne fonctionne
pas etc...

Perspectives nouvelle loi (diapo)

Cellules souches hématopoiétiques (diapo)

Cadre juridique particulier puisqu’il concerne dgment les mineurs (seul prélévement d'organe
possible sur mineur)



La loi encadre également ce vers qui peut alletfore(intra-familial et ne peut pas se faire a idasibn
des pere et mere (réflexion éthique : Que pousmdfendrer pour un enfant d’étre donneur pour sor
parent ?)

A noter que pour le don de moelle osseuse on pmgcsre sur un registre et étre donneur pour
n’importe qui, en dehors de la famille, s’il y angpatibilité.

Prélevement de sang placentaire (diapo)

La loi n'exige pas de consentement explicite dasndases par contre elles doivent étre informées e
cas de prélevement, a quoi il va servir et elles/pet S’y opposer.

Question qui se pose et sur laguelle le |égislataudevoir réfléchir : Donner droit a une demande d
conservation du sang de cordon pour le futur pawe utilisation autologue familiale, suite au
développement des banques a I'étranger (extrémeohem). Il y a un certain nombre de demandes.
Faut-il permettre I'ouverture de banques, dansgjcadires d’utilisation, etc...)

La loi distingue bien le sang placentaire et legsa@ cordon (probablement par que I'on considees qu
le sang de cordon juridiquement est relié a I'enéors que le placenta est relié a la mere)

- Assistance médicale a la procréation (diapo)
Cceur de la discussion pour les législateurs camdaté évolue avec de nombreux débats et questions

Faut-il ou pas conserver le délai de 2 ans  duniodes  couples ?
Les embryons surnumeéraires : 3 possibilités : destm, don a un couple ou don a la science. Ladoi
pose pas de date de limite de conservation ? Bsuarls il est demandé au couple leur avis et &sus |
ans ils peuvent dire gu’ils conservent les embryons

Faut-il poser une date limite et dire : au bouttalet d’années de conservation, il faut prendre une
décision ? Question déja posée en 2004.

Perspectives

Faut-il ouvrir 'assistance médicale aux femmes sées ? (possibilité aux femmes seules d’adopter) ;
L’argument jusqu’a présent était de dire que dansaldre de I'adoption, I'enfant est déja la etsil e
préférable d’avoir un parent alors que dans I’AMPfait naitre un enfant et que la société estinig¢ qu
vaut mieux naitre dans une famille formée de 2djlLe

Faut-il élargir la loi aux couples lesbiens achant que si elles vont en Belgique, elles peuaeoir
acces a cette technique

Faut-il autoriser le transfert d’embryon post mortem ? (si le projet parental existait au moment de la
constitution de I'embryon) a priori I'inséminatiartificielle post-mortem resterait hors la loi, ap
parle ici que d’'implantation embryonnaire post-reort

Faut-il Iégaliser les méres porteuses Coeur du débat, le Sénat ayant rendu un rappaoctdares leurs
projets, une légalisation ; ce qui laisse a penséon irait vers une légalisation des méeres podsus
(actuellement décalage si on dit que la filiatiah Bconnue, pour autant les meres porteuses treste
interdites)

Les dons de gametes(diapo)

En 2004, la loi n’était pas trés innovante maisitguaévu le don d’ovocytes (avant 2004, la donneuse
d’ovocytes recevait la facture de frais d’hospsaiion non prise en charge par la sécurité socgi&le)
2004 La loi a mis un terme en disant que si le esingratuit, il colte a la personne et la donneuse
depuis, acquis un statut ; on a réaffirmé la gratlianonymat du don ; on a modifié les conditiposir
étre donneur.

Perspectives faut-il rémunérer ou indemniser (indemnisaticorfditaire) le don ? L'agence de
biomédecine n'y serait pas opposée



Faut-il supprimer I'anonymat du don ? Dans le rapport de la loi Léonetti, ils sont faldes a la lever
de l'anonymat ce qui peut paraitre contre-produatiéc le fait d’avoir des donneurs; Comment
promouvoir le don tout en disant que, potentielletnéenfant pourra avoir acces a ses originee? (I
donneur ne le fait pas dans le cadre d’'un pr@getmal)

Faut-il lever I'interdiction du double don ?

Faut-il supprimer la condition d’avoir procrée pder donneur ou la donneuse ? (dans le rapport
manifestement cette condition la pour étre suppzinte seule limite serait d’encadrer en terme d’age
pour ne pas avoir des donneurs trop jeunes.)

- DIAGNOSTIC PRENATAL ? DIAGNOSTIC PRE IMPLANTATOIRE

Diagnostic prénatal = in utero (fait pour détectee affection d’'une particuliere gravité)

Diagnostic pré-implantatoire : in vitro (en amondgnc conditions plus strictes, sélection parrsi le
embryons fécondés, déterminer ceux qui sont patdiume pathologie grave dont les parents sont
porteurs ou non pour n'implanter que les embrygaiss)

Grande nouveauté de la loi 2004 : Le « bébé médicamt » : se situe dans la catégorie des diagnostic:
préimplantatoires mais en plus on va isoler lesrgons sains des embryons porteurs d’'une pathologit
dans l'intérét de I'enfant a naitre mais au seis @@bryons non porteurs de la pathologie, on va fai
une Z sélection et choisir un embryon compatible génétigent avec un®lenfant existant déja malade
dans une optique de prélevement de sang de comlorupe greffe sur cet enfant déja malade et tente
de le guérir de la pathologie qui est la sienne.

Il y a donc une double sélection : une sélectidle atI’enfant a naitre (on fait en sorte qu’il @t pas
porteur de la pathologie) et unesglection utile a 'enfant qui est déja pour tete le soigner

Perspectives Elargissement du DPI au dépistage de certaimseca ? Faut il élargir ? Actuellement on
élimine une certitude de pathologie, faut-il allesrs une probabilité ? On franchit un cap entre le
diagnostic de certitude et le diagnostic de prigsauFaut-il juridiquement franchir ce cap ?

Ne faut-il pas étendre a des prédispositions, dlegu@athologies, a quel degré de probabilité de
présenter la pathologie ? (sur un plan juridigusddection génétique en amont est une questiol
majeure) ;

Faut-il ouvrir le DPI au choix du sexe de I'enf&nfdans certains pays, au bout de 4 enfants du men
sexe, possibilité de DPI pour choisir le sexe daffnt)

- Recherche de I'embryon

Actuellement possible dans un cadre tres stricte

Question :

Faut-il assouplir et permettre des recherche faitie$embryon et implanter 'embryon ?

Agence de Biomédecine
Perspective : renforcer son réle en lui confianpaavoir normatif
Ajout de la formation des professionnels de sankéraissions de I'agence

DEBAT :
Questions :
- Est-il prévu la date de révision ? : en princip@2#enais plus probablement 2010 Voire 2011
- Comment s’articule la recherche par rapport auxeaypays autour de la France ? Les Iégislation:
sont différentes d’'un pays a un autre méme en Eurg@as de constance au niveau des pays
manque d’harmonie au niveau européen et difficléehvisager
Parce que le sujet touche a des questions éthigekgicuses (ex. début de la vie, certains pays
interdisent I''VG d’autres autorisent les IVG jusg26 semaines)

- le clonage thérapeutique (reproduction a lidergiggiun embryon et de I'ensemble de son
patrimoine génétique a visée thérapeutique) n‘astrpmis en question : pourquoi ? Aux yeux de la
loi il y a suffisamment de choses pour que ¢a dewgeun étre humain ; le clonage est interdit, porte
atteinte a ce qui fait de nous un étre humaindatfon punissable par la loi : crime contre 'esgpéc



humaine) La loi permet des recherches sur I'embny@is ne peut pas porter sur le duplicata a
I'identique mais sur I'étude de I'embryon, des geate...

- Cellules souches embryonnairesva-t-il y avoir des modifications (cellules derhbryon )

- Potentialité des cellules souches ? Le sang deword

Les cellules souches représentent un espoir edgislateur devra étre attentif a ne pas franchir le
limites. Jusqu’ou autoriser de fagcon a ne pas patteinte a la société ? Les dispositions deiladat
parfois étre utiles a quelques dizaines de persoan# faut avant de |égaliser, se poser la qoesle
savoir s'il est Iégitime de l'autoriser dés lorsajie peut présenter un danger pour une sociétte to
entiére. Le réle du législateur est de s’extramepdthos et prendre des dispositions bonnes paur ur
société.

- Faut-il faire comme nos voisins européens ? ddé-faire en fonction de ses propres valeurs ? C’es
valorisant pour une société de refuser d’aller ygrslque chose de trop contradictoire par rapport ¢
ses propres valeurs.

- Comment une communauté peut-elle conserver ses bmnmunautaires pour étre dans le mieux
vivre ensemble avec les contraintes liées a cexniswe ensemble ?

- Les enjeux financiers sont un élément importaetlggislateur nous met plus a I'abri de pressions
gue d’autres pays mais elles sont la; Le prinadperesponsabilité c’est faire en sorte que la
recherche ne dénature pas ’lhomme au moment ou ella fait;

- Comment peut —on avoir accés au bien-fondé deiladlter sur le site de I'assemblée nationale
(gratuit), ouvrages expliquant le pourquoi de la lo
(voir avis du CCNE de 2002)

Prochaines réunions

Lundi 16 Février a la DEP : Comment concilier « Likerté, égalité, fraternité » dans les soins et les
progrés techniques » (a confirmer)




