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1.Note sur la méthodologie de la consultation en ligne

Le terme “consultation” est souvent utilisé de maniére générique pour désigner tout projet dans lequel un public (plus ou
moins élargi) est invité non seulement a s'informer mais également a s'exprimer sur un sujet donné.

Chez Cap Collectif, nous utilisons le terme de consultation de maniere plus précise donc plus restrictive et avons ainsi concu
une application dédiée de “consultation” sur notre plateforme.

Les choix techniques a l'origine de cette application découlent de choix méthodologiques, dont la définition de la consultation
est plutdt la suivante : I'association d’'un public déterminé a une réflexion collective orientée vers la recherche de
solutions et aboutissant a une prise de décision ou un “livrable”, en I'occurrence le rapport de synthése du CCNE
(Comité consultatif national d'éthique).

L'enjeu de la consultation était donc pour le CCNE de recueillir une diversité d’arguments et d'opinions, dans l'objectif de les
exploiter afin d'améliorer son livrable final (le rapport de synthese). L'objectif est donc de prendre une meilleure décision finale
sur le plan qualitatif, puisque alimentée par les apports des contributeurs, dans la perspective de la révision de la loi de
bioéthique. Dans une consultation, 'enjeu qualitatif et le fond des propos exprimés sont donc primordiaux, davantage que
leur récurrence.

Cette conception de la consultation implique deux choses :

e Un travail amont important de structuration des contenus initiaux

o La consultation était structurée en 9 thémes identifiés par le CCNE :
m Cellules souches et recherches sur I'embryon
Examens génétiques et médecine génomique

m Dons et transplantations d'organes
m Neurosciences
m Données de santé

3/331



» BIO ?’

Cap COH@CJ[H[ ETATS GENERAUX

Intelligence artificielle et robotisation
Santé et environnement

Procréation et société

Prise en charge de la fin de vie

o La consultation était structurée en “sections” : en I'occurrence ici, nous avons distingué trois parties : les constats
et enjeux ; les principes et valeurs ; les solutions et actions a mettre en oeuvre.

o La consultation était amorcée par des “propositions initiales” ; en l'occurrence ici, le CCNE a formulé pour
chaque thématique quelques propositions sur lesquelles les participants étaient invités a donner leur avis en
déposant des arguments pour ou contre, ou encore des sources. Les participants pouvaient également formuler
de nouvelles propositions.

o Un effort de pédagogie, de clarté, de simplicité (dans les contenus et via les dossiers thématiques mis a
disposition des participants) a été produit afin de rendre la consultation accessible “lexicalement et

by

conceptuellement” a tout un chacun.

e Un travail aval important de traitement des contributions

Les consultations en ligne peuvent produire un important volume de contributions. Il est alors important d’organiser avec
rigueur leur analyse et leur restitution. Chez Cap Collectif, la totalité de ces contributions sont lues et traitées par des salariés
de I'entreprise formés a I'exercice et nous n‘avons pas recours a des outils de traitement automatique pour le moment, ceux-ci
se révélant souvent assez décevants. En effet, il apparait difficile pour un outil automatique de traiter de la diversité et de la
complexité de certaines contributions, par exemple celles mettant en avant divers arguments.
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Quels principes sous-jacents pour une consultation citoyenne en ligne ?

Ouverture totale : tout un chacun peut participer sans critere de sélection ou déclinaison d'identité aucune. Toute personne
disposant d'un email peut participer sous son nom propre ou via un pseudo.

Inclusion : une consultation est un espace ou l'avis des citoyens est récolté au méme titre que celui des experts, des sachants,
des organisations représentatives, des associations. |l ne s'agit pas de créer un espace de discussion propre aux citoyens mais
de les inclure, au méme titre que les acteurs classiguement consultés, a un exercice de réflexion. En cela, la consultation
s'apparente fortement a la mécanique de l'audition. En complément donc des auditions d'experts réalisées par le CCNE.

Prise en compte équitable des points de vue : chaque participant sur la plateforme dispose d'un compte et ne peut voter
qgu'une seule fois sur une méme proposition. Il n'y a aucune forme de pondération selon des caractéristiques particulieres
quelles gu'elles soient.

Liberté des participants : via la navigation sur Internet, les participants sont libres de participer ou non aux themes de leur
choix et de lire ou non les contenus preéalables. Chacun peut ainsi participer apres s'étre documenté ou non ou apres avoir lu
les contributions des autres ou non.

Transparence : les contributions s'affichent instantanément, la modération n'étant réalisée qu'a posteriori. Les compteurs de
vote et de participation s'affichent également en temps réel. La totalité des contributions d'un participant est visible depuis sa
page profil.

Commencons par les points communs. Tous deux partent d'un questionnement... mais c'est a peu pres le seul.

A gros traits, un questionnaire est une enquéte, plutdt dédiée & la récolte de données pour une exploitation statistique. Ainsi,
les questions fermées sont privilégiées. Les participants s'expriment a titre individuel sans voir les réponses des autres et sans
interaction possible.

5/331



» BIO ?’

Cap COH@CJ[H[ ETATS GENERAUX

A gros traits, la consultation vise a recueillir des contributions qualitatives et s'appuie sur une analyse initiale (et
problématisée) de la situation. Ainsi, la consultation ne s'ouvre pas sur une feuille blanche ou sur une question ouverte mais
bien sur des propositions initiales que les participants sont invités a soutenir, critiquer, amender, compléter...

Un sondage, notamment par panel, s'adresse a un nombre limité de personnes, sur la base de critéres de représentativité
pour répondre a une question. L'objectif est ainsi de renseigner sur I'opinion d'une population a une moment donné.

La consultation se fixe quant a elle pour objectif de réfléchir ensemble a des enjeux et des solutions, avec I'ambition de
recueillir une diversité d’'arguments. La représentativité des participants n'est donc pas une fin en soi ni une exigence
meéthodologique : la consultation s'adresse a l'inverse a tous ceux qui ont le souhait d’exprimer un avis ou une expertise sur
des propositions.

En l'occurrence, pendant la consultation, et cela continuera ensuite probablement, des sondages ont été publiés sur des sujets
similaires a ceux posés sur la plateforme (par exemple I'ouverture de 'AMP aux femmes célibataires et en couple).

Les participants peuvent dans la consultation exprimer leur accord ou désaccord sur une proposition en votant, ce qui produit
des pourcentages, a l'instar des sondages. Ces “pourcentages” refletent l'avis des participants a la consultation qui ne peuvent
étre confondus avec l'avis des Francais tels qu’'un sondage peut le refléter.

Ainsi, il ne faut ni négliger I'importance des votes ni la surestimer. lls sont d’abord une facilité de participation et le moyen
utilisé par 64,2% des participants lors des Etats généraux de la bioéthique pour s'exprimer.

Le jury citoyen ou la conférence de consensus s'adressent a un public limité et sélectionné. La consultation en ligne s'adresse a
un public élargi et est ouverte a tout un chacun sans autre condition que d’avoir un email et se créer un compte.
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2. Note sur la méthodologie de la synthese

La synthése est une étape majeure de la consultation qui répond a deux enjeux :

e Fournir un document lisible qui donne un apercu fidéle de la diversité des points de vue exprimés lors de la

consultation ;
e Garantir aux participants que leurs contributions ont été lues et traitées.

La synthese que nous produisons chez Cap Collectif est une cartographie qui restitue de maniére exhaustive I'ensemble des
contributions, indépendamment des votes recueillis sur la plateforme. Pour parvenir a cette cartographie :

e Les contributions ne sont pas modifiées mais regroupées au sein d'un dossier avec d'autres contributions dont le fond
du propos est similaire. Le titre du regroupement synthétise son contenu ;

e Les contributions sont requalifiées et déplacées dans d’autres sections lorsqu’elles avaient été déposées au mauvais
endroit. A titre d'exemple, des arguments “contre” ont été déposés dans la colonne “pour”, et des pistes d’action ont été
déposées dans la catégorie des constats ;

e Des arguments qui ne sont ni “pour” ni “contre”, mais expriment un avis critique sont pris en compte et classés comme
des “points de vigilance”.

La totalité des contributions est lue et intégrée, a I'exception des contributions hors sujet, modérées ou incompréhensibles.
En aucun cas il ne s'agit d'une analyse sur le fond, en opportunité ou pertinence, de ce que les participants auront dit.

Comme tout travail “humain” qui peut nécessiter parfois une interprétation de ce que d'autres “humains” ont pu exprimer,
cette synthese peut étre critiquée. Les données brutes sont et resteront accessibles a toute personne qui souhaite se faire
elle-méme une opinion de ce que les participants ont exprimé.
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Chiffres clés de la sous-thématique “Cellules souches et recherche sur I'embryon”

e 11 816 participants
e 7879 contributions
o 11 propositions initiales
o 416 nouvelles propositions
o 7389 arguments
o 63 sources
e 14756 votes

8/331



»>
Cap Collectif

BI1O :I)’

ETATS GENERAUX

Constats et enjeux initiaux du CCNE

Ces recherches permettent des avancées considérables

1. Arguments se positionnant sur le constat :

Arguments en accord avec la formulation du constat

Arguments en désaccord avec la formulation du constat

Ces recherches donnent beaucoup de résultats et vont
permettre de traiter certaines maladies

Ces avancées de la recherche peuvent déja se faire avec les
cellules souches adultes et celles du cordon ombilical

Ces recherches peuvent mener a une médecine personnalisée,
adaptée au patient

D'autres techniques de recherche peuvent étre aussi
développées

La recherche sur les cellules souches pourrait permettre de
mieux connaitre le fonctionnement de la différenciation
cellulaire

La régénération cellulaire a partir d'embryons n'a pas donné
de résultats thérapeutiques

Toute avancée qui permettra de guérir et de reconstituer des
tissus est positive

Les avancées selon le type de cellules n'ont pas été
démontrées

Cela pourrait diminuer le poids des effets indésirables des
médicaments en apportant davantage de solutions pour les
maladies orphelines

Les thérapies géniques issues de cette recherche sont encore
balbutiantes

Ce constat est faux en ce qui concerne les cellules souches

9/331



» BIO ?
Cap COH@CJ[H[ ETATS GENERAUX

embryonnaires, dont les avancées ne sont pas prouvées

Points de vigilance sur la formulation du constat

Cela dépend du type de cellules : oui pour les cellules souches adultes, IPs et celles du cordon ombilical ; non pour les cellules
souches embryonnaires qui détruisent un étre humain

La distinction pour cette proposition entre cellules souches embryonnaires et adultes est indispensable

On ne peut pas qualifier de “médecine prometteuse” une médecine qui repose en partie sur la destruction d'embryons

2. Arguments se positionnant sur les conséquences du constat :

Arguments pour ces recherches sur les cellules souches Arguments contre ces recherches sur les cellules souches

Des cellules souches pourraient étre prélevées et conservées a Ces recherches vont mener a des dérives scientifiques,
chaque naissance comme la modification de I'ADN ou le clonage

Il est préférable de travailler sur les cellules souches que sur les  [Ces techniques qui cherchent a prolonger la vie empéchent le
animaux renouvellement de I'espece humaine

Les cellules souches issues du placenta humain sont

L : Cette médecine ne bénéficierait qu'aux plus riches
actuellement jetées, ce qui est dommage

Les hépitaux devraient pouvoir les recueillir, notamment pour On ne peut pas faire confiance a des médecins qui ont déja
lutter contre les cancers infantiles parjuré le serment d'Hippocrate (primum non nocere)

Pour, si on arrive a déprogrammer une cellule déja différenciée  |L'allongement de I'espérance de vie risque de créer de
pour créer de nouveaux tissus nombreux problémes

Ces recherches doivent étre faites sur des personnes

, 3 Ces recherches relevent de la folie destructrice
consentantes, ou leurs représentants légaux

[l nest pas souhaitable de vouloir prolonger éternellement la
vie, il faut accepter I'ordre naturel des choses
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Ces recherches ouvrent la voie a des dérives eugénistes, et a
la primauté des intéréts financiers des laboratoires et lobbies

Ces recherches pourraient mener a une médecine a plusieurs
vitesses

Points de vigilance autour des recherches sur les cellules souches

On ne doit pas forcément chercher toujours plus de solutions médicales

Attention a limiter cette recherche a des fins thérapeutiques, et non pas pour "améliorer" 'Homme

Ces recherches doivent étre encadrées mais également mieux prises en compte

Ces recherches doivent se faire au bénéfice du bien commun, et non des intéréts commerciaux

La grandeur du résultat n'absout pas les moyens employés pour y parvenir

Contre les recherches sur les cellules souches embryonnaires, 'embryon devant étre considéré comme toute vie humaine : ne
pas devenir un cobaye et voir sa dignité respectée

Ces recherches doivent étre contrdlées pour éviter les possibles dérives : conditions et objectifs de ces recherches doivent étre
strictement définis en amont

Les modifications génétiques risquent d'appauvrir le capital génétique humain

Ces recherches sont acceptables si elles ne modifient pas la nature humaine mais corrigent un défaut grave

Ces recherches ne doivent pas se faire pour donner par exemple un visage de 20 ans a une personne agée, uniquement le soin
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Une partie de ces recherches supposent de travailler sur des embryons

1. Arguments se positionnant sur le constat :

Arguments en accord avec la formulation du constat

Arguments en désaccord avec la formulation du constat

La France est en retard dans ce domaine comparativement a
d'autres pays, du fait de nombreuses restrictions

Il existe des alternatives scientifiques a privilégier, comme la
recherche sur les cellules souches adultes, IPS, et du cordon
ombilical

La recherche sur I'embryon ne pose pas de probleme éthique,
I'embryon étant un amas de cellules et pas encore un étre
humain

[l existe un risque que les cellules souches embryonnaires se
transforment en cellules cancéreuses sur les personnes,
risque absent pour les cellules adultes

Les cellules "naives" embryonnaires sont nécessaires pour
comprendre l'impact des marques épigénétiques dans le destin
cellulaire

La recherche sur les cellules iPS, de Shinya Yamanka, est une
alternative qui a fait ses preuves et qui doit étre privilégiée

Les cellules embryonnaires, multipotentes, peuvent étre d'une
grande utilité pour I'avancée de la médecine

Les cellules embryonnaires ne sont pas les seules cellules
souches pluripotentes

Les cellules souches embryonnaires ont permis plus d'avancées
que les autres types de cellules souches

Les cellules souches adultes sont plus faciles a obtenir et a
"cultiver"

Les cellules souches embryonnaires peuvent constituer un
matériel de recherche important, notamment pour les cancers
infantiles

Les embryons ne sont pas nécessaires pour disposer de
cellules souches
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Les cellules souches embryonnaires sont les plus faciles a se Les recherches sur I'embryon ne sont pas aussi efficaces que
procurer celles sur les cellules IPS et/ou adultes

Les cellules embryonnaires permettraient de guérir les maladies |[Les cellules embryonnaires sont actuellement privilégiées car
du coeur et de peau selon les récentes recherches elles coltent moins cher que les autres

En 20 ans de recherche, ces recherches n‘ont pas abouti a des
applications thérapeutiques

Il est moins risqué pour le patient d'utiliser des cellules
extraites de lui-méme

Points de vigilance sur la formulation du constat

Le "strict encadrement"” de la recherche sur I'embryon se relache au fil du temps

2. Arguments se positionnant sur les conséquences du constat :

Arguments pour les recherches sur 'embryon Arguments contre les recherches sur 'embryon
La recherche et la manipulation des embryons devraient se faire [Cette recherche devrait étre exercée sur des embryons
dans les 4 jours précédant la fécondation animaux et non humains
Les protocoles de recherche devraient étre validés par une De la recherche sur les embryons découle une vision cynique
commission d'experts et une assemblée de Francais et utilitariste du patrimoine humain

Les embryons surnuméraires, dont les cellules sont les seules a
pouvoir recréer n'importe quel tissu, doivent étre utilisés pour la
recherche

[l est inconcevable de mutiler un étre humain pour en sauver
un autre

Les recherches sur les embryons doivent se faire de maniere
trés encadrée (provenance des embryons, objectifs non
commerciaux, etc.)

Il existe déja des abus autour de la recherche sur les cellules
souches embryonnaires
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Tout est mis en oeuvre actuellement pour éviter les dérives

L'embryon doit étre considéré comme toute vie humaine

Il faut instaurer une date a partir de laquelle un embryon, non
utilisé a des fins procréatives, peut étre utilisé en recherche

L'embryon ne doit pas étre isolé du corps de la femme qui le
porte

Les recherches sur les cellules souches embryonnaires sont a
promouvoir a condition de respecter l'intégrité de I'embryon et
d'avoir une finalité thérapeutique

L'encadrement de ces recherches est bafoué et n'empéche
pas la destruction des embryons

Les cellules souches sur les embryons doivent étre prélevées au
stade de zygote

La recherche sur I'embryon est susceptible de mener a des
pratiques eugénistes dangereuses

Des embryons surnuméraires de donneurs sont déja détruits au
bout de 5 ans

La recherche sur I'embryon ne doit pas étre autorisée

Un embryon est dépourvu de sensations et d'émotions, et c'est
ce qui caractérise I'étre humain

La recherche sur I'embryon peut déboucher sur des dérives
éthiques (création, commercialisation d'embryons)

L'embryon est certes un étre humain “potentiel” mais les
personnes qu'il vise a sauver sont “réelles” : 'espoir de guérison
de ces personnes doit primer

La recherche sur I'embryon va a I'encontre de I'impératif de
"ne pas nuire" (serment d'Hippocrate)

Toutes les pistes thérapeutiques pour guérir des maladies
actuellement incurables doivent étre développées

Les embryons surnuméraires ne doivent pas servir a la
recherche mais étre implantés chez les femmes stériles

Si la France interdit les recherches sur 'embryon, cela deviendra
payant dans d'autres pays qui le font

Les recherches sur I'embryon permettent aux laboratoires
pharmaceutiques des gains monétaires

Il n'y a pas de probléme a travailler sur un embryon qui n'a pas
encore d'organes opérationnels

Les embryons ne doivent pas étre détruits pour la recherche:
la fin ne justifie pas les moyens

L'obtention de cellules souches a partir d'embryons doit étre
considérée comme un meurtre

On ne peut pas se permettre de fabriquer des embryons pour
les utiliser comme matériel de laboratoire

Un embryon est le fruit d'une rencontre entre deux
personnes, porteur d'une histoire
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Points de vigilance autour des recherches sur 'embryon

Attention aux dérives marchandes possibles de I'utilisation des embryons : cela doit étre encadré sur le plan international

Cela dépend des cas, il est nécessaire d'instaurer des limites tres claires

Il est nécessaire de clarifier quels embryons seraient utilisés, et a quel moment on considere que I'embryon est un étre humain

Il faut d'abord mener la recherche autour des cellules pluripotentes avant de s'intéresser a d'autres

Il est possible de travailler sur les embryons a condition que cela n'entraine pas leur mort

La manipulation d'embryon est une volonté de maitriser la vie

La recherche sur I'embryon doit se faire sur les embryons surnumeéraires, sur accord des parents

Nous devons réfléchir a la valeur de la vie qui sous-tend ces recherches

Les embryons ne doivent pas étre créés spécifiqguement pour la recherche

Puisqu'il y a un doute sur le statut de I'embryon, il faut étre prudent et ne pas entreprendre de recherches (principe de
précaution)

Seuls les embryons d'un avortement spontané, et non provoqué, peuvent faire I'objet de recherches

Seuls les embryons non implantés, et donc pathologiques, doivent faire I'objet de recherches

La loi distingue aujourd’hui deux catégories d'embryon (matériel de laboratoire / étre humain) selon qu'il existe un projet
parental ou non; or la valeur humaine est intrinseque

L'agence de biomédecine est trop complaisante concernant les autorisations de recherche sur des embryons, il manque des
contre-pouvoirs face a son hégémonie

Nouveaux constats et enieux proposés

e Larecherche sur I'embryon en France est fortement ralentie / en retard comparativement a d'autres pays

e |l estinutile d'utiliser des embryons, des alternatives existent afin d'obtenir des cellules souches
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e L'embryon est un étre humain

e L'étre humain n'est pas un objet de consommation, il a une valeur intrinseque

e Larecherche sur les cellules souches embryonnaires risque de mener a des pratiques eugénistes

e Les études sur les cellules souches adultes, iPS, et du sang du cordon, ne posent pas de probleme éthique
contrairement a celles sur les cellules embryonnaires

e Les recherches sur I'embryon et les cellules souches embryonnaires ne peuvent pas étre interdites sur la base d'une
“sacralité” de I'étre humain

e Lesrecherches sur les cellules embryonnaires n‘ont pas donné de résultats concluants

e Une transgression a été faite en 2013 lors de la suppression de l'interdiction de la recherche sur 'embryon

e Larecherche sur les cellules souches permettrait des avancées mais au prix de la destruction d'embryons humains

e Le clonage thérapeutique est une solution aux maladies dégénératives et a la pénurie d'organes

e Avant d’étre une personne en devenir, 'embryon est un blastocyte, c'est-a-dire un amas de cellule qui intervient entre le
5eme et le 7éme jour aprés fécondation

e L'absence de fléchage des dons pour le Téléthon est préjudiciable a la recherche sur les maladies génétiques, puisqu'il
finance indistinctement les laboratoires qui font de la recherche sur 'embryon et ceux qui n'en font pas

e La production d'ovocytes qui permet d’obtenir les embryons implique un traitement hormonal lourd pour les femmes,
qui accroit fortement leurs risques de cancer

e Nous sommes incapables d'évaluer les conséquences de la recherche sur les embryons

e En dépit de leurs bénéfices sur le plan thérapeutique, les recherches sur I'embryon représentent le risque de
I'instrumentalisation de I'étre humain

e Actuellement, la situation est confuse : la recherche sur 'embryon est autorisée dans certains cas mais interdite dans
d’autres

e |l faut parler d'avancée scientifique plutdt que de progres
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e Larecherche sur les embryons n‘apporte plus rien a la connaissance scientifique

e La finalité du clonage reproductif est narcissique, mais celle du clonage thérapeutique peut servir a soigner
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Valeurs et principes initiaux du CCNE

Le devoir de protection de la vie humaine

La description du principe “le devoir de protection de la vie humaine” était tournée autour de “la question du statut de I'embryon”: les
participants se sont donc exprimés sur la question de savoir si I'embryon est un étre humain ou non, et ainsi concerné par le devoir de

protection de la vie humaine.

Arguments pour

Arguments contre

L'embryon est doté d'une ame, qui le pousse a se développer
dans un corps humain

Dire que I'embryon est un étre humain reviendrait a remettre
en question I'avortement

L'embryon possede déja tout le code génétique de la personne

L'embryon peut étre considéré comme un étre humain a
partir de 9 semaines, lorsqu'il devient un foetus

La loi a le devoir de protéger les plus faibles, dans ce cas :
I'embryon

Pour qu'un embryon devienne un étre humain il doit étre
placé dans les conditions nécessaires

Les embryons animaux bénéficient actuellement de plus de
protections juridiques que les embryons humains

Un embryon n'est pas encore un étre humain

Nous ne pouvons juger de l'instant ou I'étre humain devient ce
qu'il est, dans le doute le principe de précaution doit étre

appliqué

La conscience ne peut émerger qu'apres 19 semaines de
gestation, ce n'est pas une personne avant ce délai

[l n'est pas possible d’isoler un embryon des conditions

L'embryon n'est pas un étre humain tant qu'il n'est pas viable
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spécifiques a son développement

Traiter I'embryon comme une chose revient a intégrer une
logique de réduction de 'homme

Un embryon est un étre humain des la fécondation

Un embryon est une personne en devenir, il doit a ce titre
bénéficier de protections

Les recherches sur 'embryon ne devraient étre autorisées que
dans un but thérapeutique, pour le soigner et lui permettre de
se développer jusqu’a la naissance

Il n'y a pas de différence entre un embryon de 3 semaines et un
foetus de 8 mois

Ce devoir est I'objectif premier de la médecine

Les médecins reconnaissent tous que I'embryon est un étre
humain

On mesure la valeur d'une société au degré de protection
accordée aux plus faibles

Le droit a pour principe de considérer 'enfant non né comme
déja né des lors que ce derniery a intérét

Le CCNE reconnait 'embryon comme une “personne
potentielle”, il devrait voir le statut juridique de personne

Points de vigilance

Cela dépend du stade d'avancement de I'embryon

Il est paradoxal de se battre pour I'AMP et a la fois d'accepter de détruire des embryons

Toute la question est de savoir quand commence la vie

Il n'y a pas de raison de considérer que la question se pose sur les recherches sur 'embryon et pas sur I''VG
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Le vrai objet du débat repose dans les limites éthiques a définir pour faire progresser la médecine sans autoriser des dérives

Dire que I'embryon est un étre humain ne suffit pas : il faut montrer qu'il est sujet de droit en tant que personne humaine

Le progrés médical et 'amélioration des soins

Arguments pour

Arguments contre

Il faut d'abord améliorer les conditions de travail du personnel
médical

La fin ne justifie pas les moyens : contre un progrées médical
qui implique la destruction des embryons

Il'y a beaucoup de génes défaillants et de maladies que la
médecine ne sait pas soigner

La recherche sur 'embryon n'a mené a aucune avancée
thérapeutique, voire méme au développement de tumeurs

La réparation tissulaire fondée sur les cellules souches
embryonnaires a été démontrée par des recherches

La destruction d'un embryon n'est pas un progres pour la
médecine

Les obstacles juridiques au progrés médical doivent étre levés

Sauver des vies ne justifie pas la destruction d'autres vies

Les recherches doivent étre encadrées et controlées

Le progrés de la médecine doit étre au service de la vie et du
malade, pour I'accompagner ainsi que ses proches

Les cellules de sang du cordon ombilical sont un outil important
dans le traitement de la leucémie par exemple

Les cellules souches adultes favorisent la thérapie cellulaire
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Plus le diagnostic d'une maladie est précoce, plus les stratégies
pour la guérir sont nombreuses

Points de vigilance

Attention a ce que cela ne serve pas un but eugénique ou transhumaniste

Il est nécessaire de définir la notion de progrés avant toute chose

Il ne faut pas laisser entendre que toutes les maladies seront un jour guéries

La médecine est au service de la vie, y compris celles des embryons

La proposition est mal formulée, et ne permet une réponse de type oui/ non

La question est de savoir quel prix éthique nous sommes préts a payer pour faire avancer la médecine

La recherche médicale est conditionnée aux financeurs et aux intéréts commerciaux

Le progrés médical et I'amélioration des soins sont deux choses distinctes

Les avancées de la recherche génétique ne peuvent pas étre vues comme un progres médical car elles posent des problemes
éthiques

Les progres médicaux peuvent se faire avec les cellules iPS et du cordon ombilical

Nous n'avons jamais été aussi malades qu'aujourd'hui malgré les progres

On ne peut tout autoriser sous prétexte de I'amélioration des soins

Oui aux avancées médicales mais pas au prix de la vie d'un autre étre humain, tel qu'un embryon

Tout dépend du type et du support de cette recherche

Ce principe de 'amélioration des soins ne justifie pas que tous les moyens puissent étre utilisés pour y parvenir

Ces recherches nous meénent vers un fantasme de toute-puissance

Ces recherches ne doivent pas profiter uniquement a des patients fortunés ou aux pays les plus riches

Il restera toujours des maladies qu’aucune recherche ne pourra améliorer
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L'interdiction du clonage reproductif chez 'homme

|

Arguments pour Arguments contre

L'autorisation du clonage thérapeutique ouvrira nécessairement |[Le clonage reproductif génere des peurs, alors qu'il pourrait
la voie au clonage reproductif potentiellement étre utile : nous n'en savons pas encore assez

Il ne faut pas aller contre la nature, grace a laquelle tous les
humains sont uniques

L'Homme ne peut étre un objet de recherche

L'interdiction du clonage est une évidence sur laquelle on ne
doit pas revenir

Le clonage est la porte ouverte a des dérives, comme le
transhumanisme, I'eugénisme ou la marchandisation de
certains patrimoines génétiques

Le clonage modifie la définition méme de I'individu et de son
identité, dont la vie a un début et une fin

Le clonage reproductif diminue la biodiversité et augmente les
risques d'épidémie au sein d'une population

Le clonage reproductif doit étre interdit car il appauvrit
I'embryon
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Le clonage reproductif est un acte narcissique de conservation
de soi-méme sans bénéfice pour la recherche

Le clonage thérapeutique peut étre évité par le biais de cellules
pluripotentes induites

Les étres humains ne doivent pas étre créés pour servir de
banque d'organes

Le clonage méne a la création d'une race dhommes destinée
uniquement a étre au service dhommes plus riches

Le clonage est une fabrication intolérable de la vie, quel que soit
son objectif

Le clonage est interdit par la convention d'Oviedo, signée par la
France

Le clonage revient a nier la différence entre les hommes et les
machines : il ne respecte pas la dignité de 'humain

Points de vigilance

Dans le clonage thérapeutique, I'individu cloné est obligatoirement sacrifié, a la différence du clonage reproductif

La formulation de la proposition est ambigué

La proposition laisse entendre une possible ouverture du clonage thérapeutique

Les articles pénalisant le clonage reproductif humain ne sont pas applicables

Arguments contre tous les types de clonages (reproductif mais aussi thérapeutique)

La loi n'interdit pas le clonage d'embryons humains mais seulement de personnes vivantes ou décédées
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Nouveaux principes et valeurs proposés par les contributeurs

e Lamorale

e Lanon-marchandisation des embryons, des cellules humaines, et du fruit des recherches
e La protection et le respect de la vie humaine dés la conception

e Ledroit d'information du malade

e Le progreés et la recherche afin de sauver des vies déja existantes/nées

e Lerespect de la conscience des chercheurs qui ne souhaiteraient pas prendre part a certaines recherches
e |'égalité des chances entre embryons sur I'opportunité de nidation

e Lasacralité de la vie dans la religion catholique

e Ladignité de la personne

e Le droit de tout étre humain a étre congu et protégé

e Lerespect des droits de I'enfant

e Lerefus de la conception utilitariste de 'embryon

e Lerespectde la nature

e Lerefus de la marchandisation et de la sélection

e La protection des plus faibles
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Pistes de discussion initiales du CCNE

Instaurer une distinction entre recherches sur I'embryon et recherche sur les cellules
souches embryonnaires

Arguments pour Arguments contre
Les cellules embryonnaires peuvent étre cultivées et modifiées  [Cela sous-entend que les cellules souches embryonnaires
sans changer I'humain alors que les embryons sont modifiés n'ont pas le statut de personne, or, on ne le sait pas
Un cadre légal différent dans les deux cas est une bonne idée, Si la distinction biologique existe, la distinction bioéthique
puisque ce sont des types de recherche différents n'existe pas

Cela permettrait d'autoriser les recherches sur les souches
embryonnaires issues du cordon ombilical, et non sur 'embryon
lui-méme

Cette distinction est un piege qui ménera a terme a autoriser
toutes les recherches sur I'embryon

Les cellules, a la différence de I'embryon, n‘ont pas un statut qui
les apparente a une personne et posent donc moins de Il n'y a pas de différence : c'est toujours un embryon
guestions éthiques

Faire une distinction est toujours une bonne idée pour mieux

. . Il n'y a pas de distinction a faire parmi les étres humains
comprendre et mieux agir

Cela est souhaitable si cela permet I'obtention de cellules Il ne faut pas faire de distinction puisque les deux impliquent
souches sans altérer/détruire 'embryon la destruction de I'embryon

Ces deux types de recherche sont essentielles pour comprendre |l sera plus facile de tricher une fois ces distinctions en place
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le fonctionnement des premieres étapes de vie et pour réparer
les éventuelles malformations

L'embryon n'est pas un étre humain, cette distinction n'a pas
de raison d'exister

Il ne faut pas faire de distinction mais au contraire protéger
les deux et favoriser les cellules du cordon ombilical

Les cellules souches faisant partie de 'embryon, son intégrité
et sa dignité sont attaquées dans les deux cas

En I'état actuel de la science, on ne sait pas effectuer de
recherches sur les cellules souches sans détruire I'embryon

Points de vigilance

La recherche sur les cellules souches embryonnaires et sur I'embryon doit étre interdite : c'est un étre humain dont on doit
respecter la dignité

Les recherches sur les cellules souches embryonnaires n'ont pas mené a des avancées médicales

A quoi aboutirait une telle distinction ?

Cela dépend du type de recherche dont on parle

Cette proposition embrouille le débat

Oui, a condition que cela n'aboutisse pas a l'interdiction d'un de ces types de recherche

Les dérives sont faciles : il faut que cela soit strictement encadré

Cette distinction existe déja au niveau légal : la recherche est plus facile sur les cellules embryonnaires que sur les embryons
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Réfléchir au cadre juridique autour de 'embryon

Arguments pour Arguments contre
Ce débat de fond doit se faire a I'aide d'arguments rationnels, Ce débat a déja eu lieu lors de la légalisation de
non dogmatiques, et pas de polémiques I'avortement, il est inutile de revenir dessus

[l est inutile de réfléchir, il faut garantir le droit a la vie des

[l faut un statut a I'embryon, qui est I'oublié du droit
embryons

Réfléchir au cadre juridique autour de I'embryon signifie
revenir sur le fait que I'embryon est une personne humaine,
or C'est bien le cas

L'oeuf fécondé pouvant se diviser, on peut se demander si
I'embryon est une personne humaine ou plusieurs

La position actuelle du droit est incohérente : soit I'embryon est
une personne et les recherches doivent étre stoppées, soit il ne
I'est pas et il ne doit pas y avoir de restrictions

Il n'y a pas de lieu de réfléchir : 'embryon est déja une vie
humaine, pas minérale ou végétale par exemple

La solution peut étre dans l'instauration d'un statut aux corps
sans vie (ni vraiment humain, ni vivant mais digne de respect)

Le cadre juridique doit reconnaitre a I'embryon un statut d'étre
humain dés la conception

Le cadre juridique étant un motif de division dans la société, il
doit étre revu

Le droit francais doit évaluer grace a une comparaison avec les
|égislations étrangéres

27/331



» BI1O
Cap Collectif

?
o
1

ETATS GENERAUX

Le foetus, a partir de 12 semaines, devrait bénéficier d'un statut

Pour déterminer ce statut, il faut consulter la compréhension
biologique, les cultures et les religions

Sans remettre en cause l'avortement, un cadre juridique est
nécessaire pour éviter la commercialisation

Un embryon n'est pas un étre humain mais un amas de cellules
qui potentiellement deviendra un étre humain

Est Homme tout ce qui le devient

La reconnaissance de 'embryon comme un étre humain doit
étre gravée dans la Constitution

L'embryon a un génome déterminé des la conception, c’'est donc
déja une personne humaine a part entiére

Tant que 'embryon n'aura pas de statut clair, il sera toujours
considéré comme un objet manipulable a souhait

Un embryon n'est pas une personne humaine : il ne ressent pas
la douleur, n'a pas de désir, de conscience ou de souvenir

Les embryons de certaines espéces animales ont plus de droits
que les embryons humains

Le rble de la loi est de protéger les plus faibles

Points de vigilance

Il faut étre vigilant dans ce débat qui ne doit pas servir de tribune religieuse pour revenir sur le droit a I'avortement

Le débat est utile, mais il manque les arguments de ceux qui "pensent autrement”

Malgré le débat, si un doute subsiste, le principe de précaution doit étre appliqué

On ne doit pas revenir sur le statut de personne humaine donné a I'embryon lors de la loi Veil
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Pour savoir si I'embryon est une personne, il faut s'entendre sur la définition de la "personne"

Ce débat est idéologique, puisqu'il est impossible de nier que 'embryon est une personne humaine : que serait-il d'autre ?

La banalisation de 'avortement rend ce débat difficile car défendre 'humanité de 'embryon montre combien l'avortement est
grave, pourtant devenu une revendication

Les paquets de cigarettes montrent un embryon pour dire que fumer nuit a “la santé de votre enfant”

Le statut de I'embryon ne doit pas étre défini a partir de ce que I'on souhaite pouvoir faire de lui
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Etendre la période de recherche sur 'embryon

Arguments pour Arguments contre

La recherche sur I'embryon doit étre interdite au profit

Ces recherches permettront de sauver des vies d'autres pistes de réflexion éthiques

Il est stupide d'arréter une étude démarrée avant son terme Les 7 jours actuels sont déja bien trop

On ne doit pas se baser sur la concurrence et la comparaison

L'embryon ne peut étre considéré comme un étre humain \ P
avec d'autres pays pour réfléchir

La recherche sur I'embryon n'est pas une ouverture de la boite Puisqu'on ne sait pas si un embryon est un étre humain, le
de Pandore principe de précaution doit prévaloir

La conscience et 'activité cérébrale sont impossibles avant 19
semaines et I'expérience de la douleur avant 20 semaines: la
recherche devrait étre étendue jusqu'a ce point

Un embryon est un étre humain dés la fécondation, toute
recherche doit donc étre interdite

Si 'on commence a étendre cette période, c'est la porte
ouverte a d’'autres extensions petit a petit

La recherche n'est pas un prétexte pour tout accepter

La proposition cite les Etats-Unis, or c'est la logique de profit
quiy prime, pas l'éthique
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Points de vigilance

De quelle recherche parlons-nous dans cette proposition ?

Il est préférable de mettre plus d'embryons a disposition des chercheurs que d'allonger la durée de leur étude

Cela dépend jusqu’ou I'on étend cette période cette recherche

[l faut un consensus international sur cette question, car une période trop courte menera a la fuite des cerveaux, perte de
compétitivité et de crédibilité sur le plan international

Cette proposition indique que la recherche sur I'embryon est acquise, alors qu'il ne saurait en étre question

Il faut favoriser la recherche sur les cellules souches adultes ou du sang du cordon : seules 27 maternités sont autorisées en
France a I'heure actuelle

Cette proposition montre bien qu’on met le profit et la course a la concurrence avant I'éthique

Utiliser les embryons surnuméraires dans le cadre de la recherche

%

Arguments pour Arguments contre

Actuellement, cela dépend de la perception des parents de ce

que représente un embryon C'est la porte ouverte a la marchandisation des embryons

Cela permettrait aux chercheurs de faciliter un meilleur travail, Ces embryons devraient pouvoir étre implantés/adoptés pour
plus conclusif poursuivre leur vie
Ces embryons devraient étre utilisés soit pour la recherche, soit |l est terrible pour des parents de laisser leurs embryons a la
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dans le cadre d'une PMA

recherche

L'accord et la bonne compréhension des enjeux de la part du
couple ou de la personne sont alors nécessaires

[l existe d'autres solutions pour ces embryons surnuméraires

Les contraintes actuelles doivent étre assouplies

Il faut plutdt développer des techniques qui éviteront de créer
des embryons surnuméraires

Quoiqu'il arrive, ces embryons surnuméraires ne deviendront
pas un enfant, il n'y a donc pas de raison de s'opposer a la
recherche

L'autorisation de congeler des embryons humains est une
insulte a la condition humaine

Un embryon n'est pas un étre humain et I'adoption n'est pas la
solution

Le probléme est |'existence méme d'embryons
surnumeraires, cela ne devrait pas étre le cas

Il ne faut pas confondre embryon et foetus

Les embryons sont des étres humains qui ne devraient pas
étre utilisés pour la recherche, qui implique leur destruction

L'argument de la sacralité de 'embryon est le méme qu'ily a
plusieurs siecles, autour de l'autopsie des cadavres

Les parents dont sont issus les embryons devraient prendre le
risque d'avoir autant d'enfants que d'embryons
surnuméraires

L'assouplissement pour la recherche ne doit pas impliquer
I'assouplissement pour la commercialisation ou
I'industrialisation

Transformer un embryon en objet parce qu'il n'a plus d'utilité
est contre I'éthique

Utiliser les embryons qui de toutes fagons ne grandiront pas
donnerait un sens a leur existence : guérir d'autres étres
humains

Rien ne peut justifier I'instrumentalisation d'un étre humain,
quelles qu'en soient les finalités

Le respect dU a I'embryon humain n’est pas fonction du projet
parental ou non ou de son mode de conception

En Allemagne, il n'y a pas d'embryons surnuméraires car ils
réalisent les fécondations une par une

Il faut respecter les lois actuelles et ne pas les assouplir
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Points de vigilance

Il convient de s'interroger d'abord sur I'existence de ces embryons surnuméraires, qui pose probleme

[l n'est pas normal qu'en France, les médecins créent autant d'embryons surnuméraires

Le fait de conserver les embryons surnuméraires revient a dire qu'ils sont humains, sinon on ne les garderait pas

Il est préférable de favoriser et de donner plus de moyens aux alternatives qui n'utilisent pas d’'embryons

[l faudrait interdire les congélations d'embryons

Ve

Créer des embryons dédiés a la recherche

Arguments pour Arguments contre
Cela est une bonne idée : il ne faut pas confondre embryon et C'est la porte ouverte a l'irrespect de la personne humaine,
foetus qui va causer de nombreuses dérives futures
L'expérience de la conscience est nécessaire pour caractériser la |Cela est absurde puisqu'il y a de nombreux embryons
vie humaine, et elle apparait a 19 semaines surnumeéraires
[l n'y a rien d’humain dans ce genre d’expérience : le génome Cela peut étre fait avec des animaux plutdt que des embryons
sera synthétique humains

[l faudrait alors interdire la réimplantation et contréler le temps  [Cela peut étre un moyen de créer un maximum d'embryons
de développement que I'on accorde a ces embryons pour ceux qui ne seraient pas conformes, dans une démarche
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eugéniste

Cette idée est effrayante / monstrueuse / honteuse et
s'apparente a de la science fiction

Créer une vie pour la détruire dans un objectif de recherche
contrevient au serment d'Hippocrate

L'embryon étant un étre humain, on ne peut le créer pour le
détruire : il n'est pas un matériel de recherche

La dignité humaine n'est pas a géométrie variable

La logique s'apparente a la création d'enfants afin d'en faire
une réserve d'organes en vue de transplantations

Malheureusement la FIVET le fait déja

Ne sachant pas si I'embryon est une personne, le principe de
précaution doit s'appliquer

|l faut cesser toute forme de recherche en lien avec les
embryons, qui sont une vie humaine

Il faut respecter la vie

Cela releve de la destruction et de la négation de 'humanité

Faire avancer la science par des expérimentations sur
I'Homme rappelle les pratiques nazies

Cette proposition s'inscrit dans la logique de créer des adultes
ou des enfants pour les sacrifier a la recherche

Il faut respecter le principe d'indisponibilité du corps humain

Points de vigilance

Au préalable, le statut de I'embryon doit étre clarifié juridiquement
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Cela dépend : s'il y a assez d'embryons surnuméraires issus de la PMA, il ne sert a rien d'en créer

Oui, a condition que la fécondation ait eu lieu in vitro, pas par une IVG

Oui, a condition que le développement de I'embryon soit arrété avant le développement du systéme nerveux

Mieux informer sur le recueil et I'utilisation du sang du cordon ombilical

Arguments pour

Arguments contre

Cela permettrait de répondre aux besoins de greffe de moelle
osseuse

[l n'est pas bénéfique pour le bébé de couper le cordon tout
de suite a la naissance

Il faut développer cette recherche, qui n'a pas été suffisamment
développée jusqu'ici

Il faut progresser sur cette recherche, plus prometteuse que
celle sur les cellules souches embryonnaires

Il faut réduire la paperasse nécessaire a cette procédure

L'utilisation du sang du cordon constitue la piste la plus éthique
et respectueuse de chacun

Le sang du cordon devrait faire I'objet d'un recueil systématique

De nombreuses maternités refusent ceux qui s'y portent
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volontaires du fait des colts importants et des démarches
d'habilitation complexes de cette pratique

[l faut publiciser cette méthode, pour submerger le matraquage
sur les recherches embryonnaires

Cette alternative permet la protection des embryons

Ces cellules favorisent la thérapie cellulaire

Les femmes enceintes devraient étre mieux informées sur cette
possibilité, bien en amont de I'accouchement

Cela doit étre développé pour que I'ensemble des maternités le
réalisent, actuellement seules 27 en France sont autorisées

C'est préecisement la qu'il faut mettre des moyens financiers

En Espagne, a I'accouchement, il est systématiquement proposé
d'utiliser les cellules souches du cordon

Ce serait un investissement judicieux puisque permettant par la
suite d'éviter d'autres dépenses de soin, par exemple dans le cas
d’'une leucémie

Il faudrait créer une banque pour que chacun puisse avoir acces
a ses cellules ombilicales si besoin

Les informations ne doivent pas seulement étre améliorées,
mais rendues obligatoires

Points de vigilance

Attention au respect du consentement éclairé des parents, a I'image du don d'organes

Ce dispositif, déja au point, doit étre évalué avant de dire s'il faut le renforcer ou non

Le probleme est que chaque solution alternative a la destruction d'embryon est jugée comme une remise en cause du droit a
I''VG
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Attention a ne pas couper le cordon trop tot, qui est celui de I'enfant en train de naitre

Attention a ce que ces recherches bénéficient a tous, et pas seulement aux plus riches

Oui, tout en encadrant ces pratiques : bénéfice solidaire, pas de gestion privée des banques de cellules

Le sang du cordon n'offre pas toutes les possibilités : il faut associer son usage a celui des cellules souches IPs
Attention a ne pas trop médicaliser 'accouchement des femmes

Oui, mais cela doit rester un don et donc ne pas subir une trés forte incitation a donner

Il ne suffit pas d'informer sur cette technique, il faut que les pouvoirs publics la promeuvent activement

Cela doit rester strictement gratuit, afin de ne pas devenir un marché : aux Etats-Unis, c'est un service tres colteux
La finalité de ces recueils et utilisations du sang du cordon doit rester thérapeutique

37/331



»>
Cap Collectif

BI1O ?’

ETATS GENERAUX

Nouvelles pistes de discussion des contributeurs détaillées

“Protéger la vie humaine dés la conception”

Arguments pour

Arguments contre

Il faut interdire la recherche sur 'embryon

Interdire tout un pan de recherche ne protege pas la vie humaine

Il faut favoriser la recherche sur les cellules souches adultes

Cette proposition revient a interdire I''VG

La vie humaine commence dés la conception

Un embryon non viable sans activité cérébrale n'est pas une
personne

Dés la conception, un embryon posséde son code génétique et
ADN propre

Un embryon n’est pas une personne puisqu’il n'a pas de
conscience avant 19 semaines

On ne peut pas définir une date a laquelle un amas de cellules
devient un étre humain

La recherche sur 'embryon détruit la vie humaine de celui-ci

Les recherches sur 'embryon sont dangereuses et
insuffisantes

Points de vigilance

[l faudrait intégrer une réflexion sur un processus d’humanisation : a quel moment devenons-nous humain

[l faut encadrer la recherche sur 'embryon plutét que linterdire
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On se trompe ici de débat : plutét que les embryons, ce sont les personnes vivantes et malades qu'il faut protéger

“Réfléchir au fait que la médecine moderne n'apporte pas forcément le progrées”

Arguments pour Arguments contre

Cela est absurde, accepter la maladie ne revient pas a la guérir :

Il ne faut pas forcer la vie a tout prix mais avoir confiance / foi , g . L )
c'est nécessaire mais insuffisant

Il faut prendre du recul vis-a-vis de la science qui ne progresse

, ) A Si nous avons des traitements aujourd’hui, c'est bien grace a la
pas dans le sens d’'un plus grand respect du vivant et de I'étre

démarche de recherche que la proposition critique

humain
Le progrés n'est pas toujours une bonne chose : les traditions  |ll est faux de dire que faire de la recherche revient a valider les
ont des savoir-faire précieux techniques : la recherche fonctionne par hypotheses

La médecine moderne est un trou financier et une manne pour
les laboratoires soutenus par I'Etat

Il faut agir avec la nature, et non pas s'y substituer

Points de vigilance

Ce débat est stérile, il ne faut pas opposer les médecines entre elles mais avoir une approche globale
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Suite des nouvelles pistes de discussion proposées

e Apporter une réponse scientifique a la question de savoir quand commence la vie

e Autoriser la recherche sur la reproductibilité des organes du corps humain

e Encourager la recherche, dans un cadre controlé en lui allouant davantage de moyens

e Encourager la recherche éthique par le financement de laboratoires utilisant des méthodes éthiques

e Encourager la recherche sur les embryons surnuméraires pour mieux comprendre et favoriser le processus
d'implantation

e Favoriser la recherche et l'utilisation des cellules souches du cordon ombilical

e Favoriser la recherche sur les cellules souches adultes et iPS, qui existe encore peu en France

e Instaurer un délai a partir duquel les embryons surnuméraires pourraient étre utilisés pour la recherche

e Interdire la FIV a 3 parents, qui met en danger la santé de I'enfant

e Interdire les recherches visant la reprogrammation de cellules iPS en gametes artificiels

e Ne pas encourager les recherches sur les cellules souches embryonnaires

e Prévoir un engagement des chercheurs a ne pas transformer des cellules iPS en cellules germinales et a ne pas utiliser
Crispr-Cas9 dans une visée eugéniste

e Reconnaitre et protéger la vie humaine dés la conception, en interdisant la recherche sur I'embryon

e Réglementer pour une autorisation de I'auto-conservation des cellules souches issues du cordon ombilical

e Supprimer le carcan légal qui freine voire empéche la recherche dans ce domaine

e Utiliser les cellules souches embryonnaires jusqu'a 14 jours, qui correspond a l'apparition de cellules nerveuses

e Interdire les recherches sur 'embryon

e Encourager uniquement la recherche dont les finalités sont strictement médicales
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e Modifier le protocole de FIV pour, comme en Allemagne, supprimer la production d'embryons surnumeéraires et leur
congélation

e Réviser l'article 16 du code civil pour reconnaitre un droit inaliénable contre toute atteinte a la personne humaine

e Généraliser le prélevement du sang du cordon

e Interdire le clonage

e Organiser un référendum sur la question de l'utilisation de I'embryon pour des raisons scientifiques ou médicales

e Ne pas trop encadrer ces recherches, ce qui nuirait a la compétitivité de la France

e Encadrer les recherches afin qu’elles ne menent pas a la vente ou l'achat de cellules humaines ou d'embryons

e Donner ala recherche les embryons surnuméraires issus des FIV qui ne font plus 'objet d'un projet parental

e Interdire la création d'embryons a des fins de recherche

e Appliquer le principe de précaution a la recherche sur I'embryon puisqu’on ne sait pas s'il est une personne

e Interdire les gamétes artificiels, qui peuvent étre créés a partir de cellules souches adultes reprogrammeées (iPS)

e Confier les embryons surnuméraires a l'adoption

e Développer la recherche sur la reproductibilité des organes pour compenser le manque d'organes

e Garantir la prise en compte dans la réflexion bioéthique d'une conscience de 'Humanité, au dela de l'intérét individuel

et particulier de chacun
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Syntheése 2
Examens génétiques et médecine génomique

?
o
1

ETATS GENERAUX

Chiffres clés de la sous-thématique “Examens génétiques et médecine génomique”

e 6012 participants
e 3523 contributions
o 14 propositions initiales
o 220 nouvelles propositions
o 3266 arguments
o 23 sources
e 49 233 votes
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Constats et enjeux initiaux des Etats généraux

Les arguments déposés sur les constats initiaux ont été reclassés afin de retranscrire le plus fidélement possible I'expression des
participants a la consultation. En effet, I'exercice a été compris de maniére différente selon les participants. On observe deux modes
d'expression différents :

e des arguments qui traitent de leur accord ou non avec la formulation du constat;

e des arguments qui traitent des conséquences du constat.

De ce fait, pour chaque constat, les arguments sont classés selon ces deux niveaux de positionnement : sur la formulation du constat
et sur les conséquences et actions a mener face a ce constat.

Les analyses génomiques vont devenir de plus en plus accessibles dans les années a venir

1. Arguments se positionnant sur la formulation du constat :

Arguments en accord avec la formulation du constat Arguments en désaccord avec la formulation du constat

Cela permettra le développement de bases de données
génomiques de population, et I'identification de génes causant
des maladies

C'est le cas actuellement avec la possibilité de réaliser ces tests a
I'étranger

Cela est une affaire de profit et de bénéfices, en défaveur de
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"humanité

Le prix du séquencage, actuellement de 1000 euros, sera de 10
euros en 2025

Points de vigilance envers la formulation du constat

La proposition est mal formulée, il est difficile de voter et répondre

2. Arguments se positionnant sur les conséquences du constat :

Arguments pour I'accessibilité des analyses génomiques

Arguments contre l'accessibilité analyses génomiques

Cela permettra le développement de bases de données
génomiques de population, et I'identification de génes causant
des maladies

Plus ces analyses sont facilement accessibles, moins elles sont
utiles pour le diagnostic

Avec la mondialisation, la généralisation de ces tests ne pourra
pas étre encadrée, notamment sur leur usage par les
assurances, banques, employeurs, etc.

L'accessibilité a grande échelle de ces tests est la porte
ouverte a toutes les dérives eugénistes (tri des embryons,
des gameétes, du conjoint, etc.)

Autoriser ces tests en France permettrait d’éviter les transferts
de capitaux vers d'autres pays

La prouesse technologique n'est pas un progres sur le plan
humain

Ces analyses ne peuvent étre bonnes que si elles permettent de
traiter les maladies en cas de suspicion forte

Les tests ADN ne doivent surtout pas devenir un marché
rémunérateur

Chacun doit bénéficier de sa liberté de faire un test s'il le
souhaite

C'est le risque de voir les résultats de son analyse diffusés et
utilisés

La multiplication de ces tests fera évoluer la connaissance
scientifique

Ce n'est pas parce que ces tests sont accessibles a I'étranger
que I'on doit modifier la législation en France

Les diagnostics prénataux permettent aux parents d'aborder le

Ces tests sont porteurs d'angoisse et d'inquiétude pour les

44/331



» BIO ?’

Cap Collectif

futur plus sereinement personnes qui les réalisent

Il peut étre préférable de ne pas savoir lorsque l'on porte
une maladie génétique, vue la probabilité inhérente a ces
tests

Un test génétique permet ensuite d’adapter son mode de vie
pour éviter les potentielles maladies

L'étude des genes seuls ne suffit pas : il faut prendre en
compte les facteurs épigénétiques

La mauvaise interprétation de ces résultats peut aboutir a
un avortement pour de mauvaises raisons

Les tests ADN sont un moyen pour les entreprises
d’amasser des données

Un étre humain n'est pas un programme informatique qu'il
faut améliorer ou corriger

Points de vigilance relatifs aux analyses génomiques

Il faut s'interroger sur I'objectif de ces tests amenés a devenir trés accessibles

Les expertises génomiques relévent d'une gestion du risque : ce n'est pas le réle de la médecine

Ce n'est pas a la société de payer pour des minorités qui voudraient séquencer leur génome

Ces pratiques sont déja utilisées dans des cas précis, il n'y a pas d'intérét a les généraliser

Il faut d’abord savoir pour quelles raisons on veut connaitre son génome

3. Arguments se positionnant sur les mesures a prendre face a l'accessibilité des analyses génomiques :

e Des gardes fous sont nécessaires pour prévenir les dérives de ces avancées de la médecine
e Cela pose la question de la réglementation a appliquer face a I'accessibilité des tests

e L'information issue de ces tests doit rester strictement privée
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e Ces analyses ne doivent pouvoir se faire que dans un cadre strictement médical et confidentiel

e Ces tests devraient étre autorisés mais avoir lieu dans des laboratoires agréés pour éviter les dérives

e |l est préférable d'accompagner la mutation par I'encadrement législatif plutét que de s'opposer aux progres de la
technique

e |l faut communiquer sur la faible pertinence de ces analyses

e |l faut réserver ces analyses aux cas graves de familles a risque

e La France doit autoriser les tests, le recours a I'étranger est un facteur de discrimination par 'argent

e Laseule facon d'éviter la marchandisation de ces tests est de les rendre gratuits en France

e Le développement de ces tests doit se faire parallélement a la recherche sur les solutions thérapeutiques et les soins

e Les médecins doivent étre formés au suivi et a I'accompagnement nécessaire lors de ces dépistages

e Les personnes réalisant ces tests a |'étranger ne doivent pas bénéficier d'aide médicale en France, puisqu'ils ne sont
pas autorises

e On devrait pouvoir faire des tests génomiques sans cadre médical

e On ne doit pas dépister sans que cela n'aboutisse a un traitement thérapeutique, or nous n'en savons pas encore assez

e Un accompagnement médical ne devrait pas étre obligatoire, il mene les hopitaux a ficher leurs patients
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Le résultat d'un examen génétique peut étre une information difficile a comprendre et a
accepter

\

1. Arguments se positionnant sur la formulation du constat :

Arguments en accord avec la formulation du constat

Arguments en désaccord avec la formulation du constat

Cela peut mener des personnes a ne pas vivre leur vie face a
I'angoisse d'une potentielle maladie future

Le niveau d'incertitude est moins important que le fait de ne
rien connaitre de ses risques potentiels

Ces tests sont probabilistes : les génes s’expriment ou non selon
les facteurs épigénétiques, eux-mémes aléatoires

Le résultat d'un examen génétique est une information qui
permet d'adapter ses choix de vie et de mieux vivre

C'est tres difficile car la génétique ne touche pas que la
personne malade, mais toute la famille est concernée

La difficulté peut aussi venir de la pression sociale qui pésera
sur la personne

Le plus souvent, il n'y a pas de possibilité de traitement une fois
la potentielle future maladie dépistée

Points de vigilance envers la formulation du constat

Il est difficile de s'exprimer sur cette proposition au regard de sa formulation

La formulation de cette proposition sous-entend qu'un examen génétique serait en lui-méme une bonne chose
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Chaque étre humain est différent : tout le monde ne réagit pas de la méme fagon face a ce type d'annonces

2. Arguments se positionnant sur les conséquences du constat :

Arguments en faveur d'actions pour faire face a la difficulté Arguments en défaveur d’actions pour faire face a la
inhérente aux résultats d'examens génétiques difficulté inhérente aux résultats d'examens génétiques

C'est pour cette raison qu'on ne peut pas forcer les gens a faire  |Les tests ADN étant déja répandus et possibles, il est trop tard
un examen contre leur volonté pour s'interroger sur ce point

Ces tests ne doivent étre proposés que dans un cadre médical,
encadré par des experts

En aucun cas les personnes non-expertes ne doivent essayer
d'interpréter toutes seules les résultats

Faire des probabilités de risque conduira des personnes a
prendre de mauvaises décisions

Il faut prévoir des professionnels capables de proposer un
soutien psychologique et humain

La pédagogie est essentielle, pour toujours rappeler que ces
tests sont probabilistes

Les médecins devraient étre formés a I'annonce des diagnostics

Dans le cadre d'un DPN, I'équipe médicale ne propose souvent
qu’'une seule alternative : I'avortement

C'est pour cela qu'il ne faut ouvrir au dépistage que les maladies
que l'on peut soigner

[l faut travailler pour que ces résultats deviennent plus certains

Les laboratoires ne doivent pas seulement délivrer des résultats,
mais étendre leur rdle a l'interprétation
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Points de vigilance sur I'impact des résultats d'examens génétiques

Cela pose la question du degré de confiance a accorder aux médecins

Le diagnostic doit pouvoir permettre des soins pour étre utile, sinon il ne sert qu’a affoler

C'est plutdt la recherche sur les malformations génétiques et les moyens de les endiguer qu'il faut favoriser

Le développement des tests génétiques pourrait conduire a des discriminations a I'égard des
personnes concernées

\

1. Arguments se positionnant sur la formulation du constat :

Arguments en accord avec la formulation du constat Arguments en désaccord avec la formulation du constat

Il n'y aura plus de discrimination lorsque toute I'humanité
sera augmentée grace aux nouvelles techniques
d’amélioration

Cela est renforcé par un risque de diffusion "sauvage" des
données

Cette discrimination est vécue par les embryons lors des
interventions médicales de grossesse, notamment dans le cas
du dépistage de la trisomie 21

La discrimination ne peut pas exister si le cadre Iégal protege
l'information génétique des individus

La loi contre les discriminations est régulierement transgressée,
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notamment a I'embauche

Le choix du sexe des enfants est déja favorisé par ces tests dans
certaines cultures

Les assureurs tenteront de connaitre le génome de leurs clients

Les résultats des tests génétiques montrent déja une
ségrégation des marqueurs génétiques selon les territoires

Actuellement, les personnes souffrant d'une longue maladie
doivent payer une assurance tres chére afin d'obtenir un prét
immobilier

Points de vigilance sur la formulation du constat

La formulation de la proposition est ambigué

Les facteurs culturels et environnementaux, dits épigénétiques, ont plus d'influence que le génome

Le développement de ces tests pourrait conduire a une forme de discrimination particuliere, 'eugénisme

2. Arguments se positionnant sur les conséquences du constat :

Arguments pour le fait de lutter contre ces discriminations Arguments contre le fait de lutter contre ces discriminations
potentielles potentielles

Ce sont tous les malades qui devraient étre ainsi protéges

L Une loi interdisant les discriminations existe déja
contre les discriminations

Les résultats des tests génétiques doivent rester confidentiels, le
secret médical doit s'appliquer

Un systeme de sécurisation de ces données doit exister pour
que chacun puisse décider ce qu'il en fait
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Il est inadmissible que les tests conduisent a la discrimination,
un encadrement est nécessaire

La sécurisation du stockage des données ne pouvant étre
assurée, ces tests doivent étre interdits

En aucun cas tests ne doivent étre rendus obligatoires

Les résultats de ces tests génétiques ne doivent pas aboutir a un
droit de vie ou de mort (avortement)

[l faut revenir a une société qui se préoccupe de 'humain, qui
respecte le droit a la différence et qui protége les plus faibles

Les tests génétiques ne doivent pouvoir étre utilisés que dans
un but thérapeutique

Il faut renforcer le statut des personnes qui réalisent des tests
prédictifs, actuellement trop flou

Le dépistage pourrait étre fait dans le sens de mener les
entreprises a adapter les charges et temps de travail
individuellement selon les employés

La médecine doit conserver son réle de soin, et non pas de
sélection

Points de vigilance sur le fait de lutter contre ces discriminations potentielles

Oui mais si ces analyses sont trop encadrées, on abolit la liberté d'aller se renseigner discretement sur son génome

Sous prétexte de garantir la confidentialité, I'Etat veut avoir le monopole des analyses afin de constituer une base de données

Une fois ces tests existants, il sera impossible de garder le contrdle dessus

Nous n'avons pas les moyens financiers d'empécher les assureurs de se procurer les données d’entreprises a I'étranger
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La détection des anomalies avant la naissance permet aux parents de prendre ou non une
décision d’'interruption médicale de grossesse

1. Arguments se positionnant sur la formulation du constat :

Arguments en accord avec la formulation du constat Arguments en désaccord avec la formulation du constat

Plus I'anomalie est détectée tot, plus les parents peuvent
bénéficier d'un meilleur accompagnement et information pour
leur choix

L'interdiction de la discrimination génétique est inscrite dans
la loi

En France, le DPN conduit a supprimer I'enfant handicapé car il est
différent et fragile, ce qui revient a une politique eugénique

Les médecins et la société forcent la décision d'IMG des parents,
les solutions alternatives sont peu connues

Points de vigilance sur la formulation du constat

La formulation de la proposition empéche d’y répondre clairement
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2. Arguments se positionnant sur les conséquences du constat :

Arguments en accord la maniere dont sont réalisés ces Arguments critiques envers la maniere dont sont réalisés
diagnostics et la possibilité d'IMG ces diagnostics et la possibilité d'IMG

Ces diagnostics menent bien plus souvent a une IMG, alors
que leur réle devrait étre le traitement et I'accompagnement
des malades et leurs familles

Il est important de laisser le choix aux parents, seuls a savoir
s'ils sont capables d'accompagner cet enfant

La recherche sur le traitement de ces pathologies est
abandonnée puisque les personnes porteuses sont éliminées
. ce devrait étre l'inverse

Seul compte l'intérét de I'enfant, pour lequel il est préférable de
naitre sans handicap et faible espérance de vie

Une grave maladie ou handicap est une souffrance pour la
famille et I'enfant concerné, qu'il faut pouvoir éviter si la science |Cette pratique reléve de I'eugénisme
le permet

Cela choix doit étre encadré psychologiquement et réservé aux  [Tous les tests autour de la grossesse sont tres anxiogenes
cas graves pour les parents

Cette information doit étre claire et bien faite, et accompagnée Une IMG est une souffrance pour les parents, qui aiment leur
par un médecin enfant dés la conception et malgré des handicaps

Plus on dispose d'informations et de possibilités, mieux c'est
pour que les parents puissent prendre leur décision en
conscience

Les tests ne sont pas totalement fiables, on ne devrait pas
se baser sur des probabilités

La vie humaine doit étre respectée des son commencement,
on ne doit pas éliminer des futurs enfants, peu importe
leurs handicaps

Une IMG est légitime lorsque I'enfant n'est pas viable, par
exemple en cas d'anencéphalie

Il est légitime de vouloir des enfants en bonne santé, ce n'est

pas de Feugénisme Le diagnostic prénatal est risqué pour la vie du foetus

Les informations sur les aides économico-médicales doivent

Cela permet de limiter les interruptions de grossesse tardives N . L L
étre renforcées pour éclairer cette décision
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La société a le devoir d'accueillir les personnes fragiles et la

Le systeme actuel des CPDPN fonctionne bien . . .
loi de protéger les plus faibles

La majorité des handicaps sont de nature accidentelle, au
cours de la vie : éliminer les personnes handicapées in utero
pourrait mener a éliminer les autres

Ces tests génétiques devraient étre plus largement réalisés et
remboursés par la Sécurité Sociale

L'enfant devrait étre aimé quelles que soient ses
caractéristiques génétiques : on ne peut pas chercher la
perfection

Le DPN proposé par la médecine entrave sa vocation de
soigner le patient

Points de vigilance sur la maniére dont sont réalisés ces diagnostics et la possibilité d'IMG

Cela dépend de ce qu'on entend par anomalie, et de sa gravité au cas par cas : un encadrement est nécessaire

Ces tests ne devraient étre proposés que s'ils débouchent sur une proposition thérapeutique

Il est possible de vivre heureux avec des anomalies, une vie sans souffrance n'existe pas

Le droit a ne pas savoir doit étre respecté pour ces anomalies

Nous n'avons pas un niveau de connaissance suffisant en génétique pour ces analyses

L'accés a I'IMG doit rester soumis a une commission d’évaluation de la particuliére gravité

Nouveaux constats et enjeux proposés par les contributeurs

e La généralisation des tests génétiques risque d'aboutir a une forme de sélection des individus
e Laloi de bioéthique est sous I'emprise du business de la santé
e Laloifrancaise, trés restrictive, oblige a passer par des sites internets pour réaliser une analyse génomique, qui ne sont

pas toujours fiables
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e Le dépistage prénatal est trop souvent une menace de mort, les alternatives ne sont pas mises en avant

e Leraz-de-marée des tests génétiques a visée récréative est déja la : de nombreuses personnes en commandent a
I'étranger

e Leséquencage de 'ADN est un outil de diagnostic qui peut sauver de nombreuses vies

e Toute loi francaise d'interdiction de ces pratiques n'empéchera pas d'aller dans d'autres pays

e Autoriser la modification génétique pourrait mener a la dérive de 'obsolescence programmeée génétiquement des étre
humains

e Le besoin de connaitre son génome est un besoin créé par la société, qui ne revient pas a se connaitre soi-méme

e Les fichiers médicaux pourraient étre associés avec les fichiers de police, dans un objectif de tracabilité

e La médicalisation de la médecine avec la multiplication des diagnostics améne a vivre sa grossesse dans l'inquiétude

e Les avancées en biologie reproductive et “'eugénisme positif” pourront mener a un monde futur sans souffrance et
maladie

e Laloi francaise est au service du business et des lobbies dans ce domaine

e Un enfant porteur d'une anomalie génétique n'aura pas nécessairement une vie malheureuse

e Les avancées génétiques pourront mener des parents a faire un “bébé médicament” pour soigner son frere ou soeur
biologique

e La diversité génétique est indispensable a la vie humaine sur Terre

e On connait encore tres mal 'ADN et les conséquences que pourraient mener certaines modifications
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Valeurs et principes initiaux du CCNE

Une meilleure prise en charge médicale

Les participants se sont exprimés sur le fait de savoir si les examens génétiques constituent la voie vers une meilleure prise en charge
médicale :

Arguments pour les examens génétiques comme moyen vers
une meilleure prise en charge médicale

Arguments contre les examens génétiques comme moyen
vers une meilleure prise en charge médicale

[l faut organiser en amont de la naissance I'accueil des enfants
dont le DPN a montré des anomalies

L'utilisation de DPN méne a de I'eugénisme plutdt qu’'a une
prise en charge médicale

L'accompagnement médical et psychologique est indispensable
pour comprendre et vivre avec les résultats du test

Le diagnostic prénatal comporte un risque plus grand pour le
foetus in utero que les maladies qu'il cherche a détecter

Tout cela doit étre encadré pour prévenir les dérives

Il faut laisser la nature faire les choses et ne pas intervenir
partout

Le DPN doit étre source d'une meilleure prise en charge
meédicale dans le seul objectif du bien de I'enfant

Les tests génétiques ne rassurent pas, ils procurent angoisse
et peur

La thérapie génique somatique permet d'agir sur certaines
cellules pour réduire les défauts génétiques

La prise en charge meilleure doit étre humaine et pas
technique

Interrompre une vie qui s'annonce en souffrance est une prise
en charge médicale

Cette médicalisation de la grossesse crée de l'inquiétude
chez les futurs parents
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Il'y a de déja des réussites des opérations in utero

Points de vigilance sur les tests génétiques comme moyen vers une meilleure prise en charge médicale

Dans la réalité des faits, le DPN sert a éliminer ou tuer les individus non conformes, pas a une prise en charge médicale

De quelle prise en charge parle-t-on ?

Il faut traiter les maladies in utero mais également respecter la volonté de parents qui ne souhaitent pas continuer une
grossesse

On manque de moyens pour accompagner les malades, les infirmieres sont en sous-effectif

Oui, seulement dans le cas ou il existe une réelle alternative thérapeutique

Oui, a condition que ces examens ne soient pas imposés ni systématisés a tous les patients

La non-discrimination

1. Arguments se positionnant sur le principe de “la non discrimination” :

Arguments pour Arguments contre

Ce principe doit s'appliquer aux interruptions médicales de
grossesse pour des raisons génétiques, notamment la trisomie
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21

L'acces a l'information médicale des assureurs et banquiers
devrait étre supprimé

Toute discrimination doit étre interdite

La pratique en France ne correspond pas a cette obligation : il
faut faire appliquer la loi

Toutes les différences doivent étre interdites

Points de vigilance

La formulation de la proposition ne permet pas de répondre clairement a une question

Le constat est faux puisque le dépistage de la trisomie 21 est présentée par la plupart des médecins comme obligatoire

2. Arguments traitant de I'opportunité d’établir une liste
(la description de la propositions précisait “aucun pays n’a établi la liste des anomalies pouvant étre détectées avant la grossesse,
pour prévenir le risque de discrimination”) :

Arguments pour

Arguments contre

L'établissement d'une liste d'anomalies par pays permettrait de
faciliter le diagnostic et la prise en charge

Etablir une liste d'anomalies susceptibles d'étre portées est
déja de la discrimination

Il pourrait y avoir des listes ne contenant que des maladies dont
la prise en charge précoce apporte un bénéfice

En aucun cas une liste regroupant des maladies génétiques
incurables ou socialement méprisées ne devrait étre établie

Points de vigilance

Il est faux de dire qu'aucun pays n'a établi de liste : Certains pays autorisent le dépistage des hétérozygotes (mucoviscidose)
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L'établissement d'une liste d'anomalies par pays permettrait de faciliter le diagnostic et la prise en charge

Un décret est paru en mai 2017, sur l'introduction dans la liste des examens de DPN, les examens génétiques portant sur 'ADN
foetal circulant dans le sang maternel

Le refus de I'eugénisme

\

1. Arguments se positionnant sur le principe du “refus de I'eugénisme” :

Arguments pour Arguments contre

Chaque vie mérite d'étre vécue et accueillie

Il faut étre vigilant afin de faire perdurer cette interdiction

Il faut faire confiance aux mécanismes de sélection naturelle

L'eugénisme méne a un risque d'appauvrissement génétique de
la société, préjudiciable sur le long terme

L'humanité a besoin d'étre composée d'étre différents pour une
société ouverte et tolérante

Les analyses génomiques ne sont pas acceptables car elles
aboutiront a I'eugénisme : il faut les interdire

Notre droit ne doit pas permettre la sélection des enfants en
fonction de critéres de perfection, ni de bonne santé
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A vouloir étre trop parfaits, notre humanité créerait de
nouveaux monstres inhumains

Pour ne pas étre amené a la recherche de I'enfant parfait, il faut
donner les moyens aux chercheurs de mener les recherches
pour éradiquer les anomalies génétiques

Il faut sensibiliser la société aux dérives de l'eugénisme

La loi devrait interdire I'eugénisme de maniere plus claire

Points de vigilance sur le principe du refus de I'eugénisme

Attention a définir I'eugénisme : vouloir un enfant en aussi bonne santé que possible n'en fait pas partie

Au moindre défaut, les parents subissent des pressions pour mettre fin a leur grossesse

De quel enfant parfait parlons-nous, quelle est la norme ?

La formulation de la proposition est ambigué

Tout en refusant 'eugénisme, il faut aider les parents porteurs d'anomalies génétiques pour la conception

2. Arguments défendant l'idée que I'eugénisme est déja présent ou en cours en France :

e Cette sélection est déja organisée en France, a travers le dépistage et I'élimination des foetus porteurs d'anomalies, en
particulier de la trisomie 21

e L'eugénisme est encouragé par le manque de structures et de suivi des familles ayant des enfants handicapés

e Larecherche de I'enfant parfait existe déja, via des techniques qui conduisent a sélectionner les embryons

e L'eugénisme commence des qu'on élimine une personne considérée comme “anormale”

e Lestechniques avangant, il est certain que les parents seront a la recherche du “meilleur” enfant

e On voit déja aux Etats-Unis la possibilité de commander un enfant en choisissant ses caractéristiques sur catalogue
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e Lejournal télévisé fait la promotion d'une société danoise qui propose du sperme sélectionné

Le droit de savoir ou de ne pas savoir

Arguments pour

Arguments contre

C'est le cas actuellement : le patient choisit de connaitre ou
non d'autres anomalies que celles initialement recherchées

Il est préférable de savoir, pour le bien des futurs descendants

Chacun doit pouvoir faire comme il veut, en étant bien
informé

Il est préférable que le patient ne sache pas, étant donné
I'incertitude inhérente aux résultats

La liberté de chacun doit étre respectée, il faut faire attention
aux éventuelles pressions a savoir, notamment des banques
et assurances

Le droit de ne pas savoir peut étre remis en cause par le
principe de “non-malfaisance a autrui”, en ce qui concerne les
membres de sa famille

Le droit de savoir ou non doit étre fonction des possibilités
de traitement et des probabilités que la maladie se déclare

Contre le droit a savoir, pour privilégier la nature

Connaitre le risque permet aux médecins une plus grande
efficacité et un meilleur suivi

Contre le droit a savoir, qui entraine le droit a une IMG

Le médecin pourrait faire des recommandations sans
dévoiler le contenu des tests pour les personnes ne voulant
pas savoir

La possibilité de savoir ou pas entraine des choix difficiles, des
responsabilités, et donc beaucoup de difficultés

Tout cela doit quoiqu'il arrive respecter un cadre de stricte

Il est préférable de ne pas savoir, d'autant plus qu'il n'y a
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confidentialité souvent pas de remede

Les parents doivent également avoir le choix d'accepter ou
de refuser ces tests

Cela suppose que les diagnostics n'aient pas de droit a
I'erreur ni a 'approximation

Points de vigilance

Attention a ce que ces tests ne deviennent pas obligatoires avec la volonté de notre société d'éliminer les personnes
différentes

Il faut demander au patient son choix, mais ne jamais cacher sans rien dire

Il'y a un risque d'augmentation des opérations médicales non nécessaires pour des pathologiques qui ne se développeront
jamais

L'information devrait étre donnée au cas par cas au patient, sur décision d'un comité médical

La formulation de la proposition ne permet pas de répondre a une question

Tout dépend de ce que I'on cherche et dans quel objectif

Si le résultat des tests gachera la vie d'un éventuel enfant, il est du devoir du médecin de conseiller au patient de ne pas
savoir

Des recherches sur les conséquences d'un nombre trop important d'informations doivent étre menées

Un accompagnement psychologique doit étre proposé

Nouveaux principes proposés

e L'acceptation de I'inconnu, des limites, de la non-maitrise

e L'interdiction de tuer et la valeur de la vie
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e Laliberté de chacun de modifier son propre corps ou code génétique

e La protection des données personnelles contre le potentiel fichage de I'Etat

e Le progres scientifique comme outil au service des plus fragiles

e Lerespect des personnes, sans discrimination

e Le soin et la guérison, par opposition a 'augmentation

e Le principe de précaution, inscrit dans la Constitution

e L'interdiction du droit a I'erreur et a 'approximation pour les diagnostics génétiques
e Laliberté qui consiste aussi a ne pas tout savoir

e L'écologie intégrale (respect de la vie et de I'étre humain, comme il est congu)

e L'imperfection de 'lhomme
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Pistes de discussion initiales du CCNE

Renforcer I'information autour des tests génétiques en libre accés sur internet

\

Arguments pour Arguments contre

A terme, autoriser ces tests dans un cadre surveillé en France

o . A Cela reviendrait a faire leur publicité en les banalisant
limiterait des dégats

Ces informations doivent étre parfaitement compréhensibles et |Ces tests génétiques réalisés par des particuliers a des fins

neutres personnelles doivent étre interdits
Il faut alerter sur les limites et les risques des tests génétiques Rien ne sert d'informer sur ces tests puisqu'ils ne sont pas
sur internet autorisés

Il faut également informer sur les entreprises qui mettent ces
tests a disposition

[l faut insister sur le fait que ces banques de données pourront
étre vendues a des assureurs ou des banquiers

L'accompagnement médical est primordial lors de la réalisation
de ces tests

Les personnes ayant réalisé ces tests doivent en assumer les
conséquences

Nous n'avons pas les informations nécessaires sur ces types de
recherches

64/331



» BIO ?
Cap COH@CJ[H[ ETATS GENERAUX

Connaitre ses caractéristiques génétiques risque de mener a
des situations d'angoisse et de peur

Les données issues tests génétiques sur internet risquent d’étre
diffusés a grande échelle

Le corps médical doit avoir le monopole de l'investigation en
matiere génétique

La fiabilité des tests réalisés en ligne pose question

Points de vigilance

Ces tests ont permis a des enfants nés par don de sperme de retrouver leur pére biologique, ils sont donc utiles

Ces tests permettent d'adapter son mode de vie en fonction des résultats et ainsi de prolonger son espérance de vie

Des mesures doivent étre prises pour bloquer |'acces des citoyens a ces tests internet

La régulation doit étre minimale afin de ne pas étouffer l'innovation

Tout le monde devrait pouvoir se faire séquencer le génome, il faut laisser aux gens la liberté de faire ce qu'ils veulent

Ce débat est inutile, il n'existe pas de moyen pour empécher une personne de faire analyser son ADN
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Aller plus loin dans les garanties du consentement éclairé du patient et de ses proches
devant étre informés dans le cas de découvertes incidentes

Arguments pour

Arguments contre

Le patient et les proches devraient également avoir le droit a la
"non information" pour vivre plus facilement

La meilleure facon de ne pas savoir est de rechercher
uniquement ce dont on a besoin

Chacun doit pouvoir faire ses propres choix de fagon éclairée,
grace a une information conséquente

Si les dépistages deviennent obligatoires, nous serons
dépossédés de nos libres choix

Le droit de ne pas savoir doit étre préserve, sauf en cas de
risques graves et quasi-certains pour ses proches

La loi ne doit pas obliger a transmettre les découvertes
incidentes, c'est a la conscience de chacun de décider

Les femmes enceintes doivent également pouvoir refuser de
connaitre des informations incidentes, afin de ne pas subir une
pression a 'avortement

Cette proposition va contre les principes du respect de la vie
privée et du secret médical

Si une personne ne veut pas savoir, les découvertes devraient
figurer dans son dossier médical pour son médecin traitant

Le patient devrait étre libre de choisir s'il transmet l'information
ou non

Il faut accompagner le personnel médical dans le discernement
sur I'information a donner et la facon de la donner

C'est aux médecins de faire cette annonce aux proches, sinon le
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patient sera considéré comme responsable et cela détruira le
lien familial

Points de vigilance

Avant d'aller plus loin, il faudrait que nos connaissances du génome soient plus proches de la certitude

Le probléme n'est pas l'information mais ce que I'on en fait, un accompagnement est donc fondamental
Tout dépend des problémes que pourrait engendrer la non-divulgation de ces informations

Oui, uniqguement dans le cas ou l'information en question permet un soin thérapeutique

Etudier, dans le cadre de la recherche médicale, les conséquences de I'ouverture de lI'accés a
I'examen du génome a des patients ne présentant pas de risque particulier

Arguments pour Arguments contre

Comme pour les bilans sanguins, on devrait pouvoir réaliser un

. . e . Cela aurait pour conséquence d'inquiéter les patients
séquencage du génome sur demande, pour Vvérifier son étatde |~ .
anté inutilement

Il faut étudier les conséquences de ces nouvelles pratiques pour o
X . o : , Cela est un pas de plus vers I'eugénisme
interdire sélectivement les pratiques néfastes
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Cela est un pas vers l'acces du génome a tous, puis a des
dérives comme l'utilisation du génome par les banquiers et
assureurs, ou pour le choix du conjoint

Il faut rajouter I'examen du microbiote a celui du génome, les
interactions étant fortes entre les deux

Cette étude permettrait de déterminer les avantages, Il'y a derriére cette proposition la volonté d'imposer la
inconvénients, et potentielles dérives de ces pratiques meédecine préventive a tous

Cela est utile pour soigner a terme des maladies géniques ou Les personnes ne présentant pas de risques particuliers ne
génétiques et améliorer la santé publique doivent pas réaliser de tests génétiques

Le génome n’est pas un objet de marchandisation

Il est impossible de mener une telle recherche : recrutement
des volontaires, consentement, effets sur ces volontaires, etc.

Points de vigilance

Cette idée ouvre une mauvaise voie, nous devons accepter la vie sans tenter de tout calculer en permanence

Il faudrait pour cela connaitre son épigénome, ce qui est une fiction

On ne peut pas séquencer le génome entier, vu l'incapacité d'interprétation des résultats

Oui si cette recherche se fait dans le but de comparer avec des génomes de patients malades

Au vu des finances publiques actuelles, il y a des priorités plus urgentes (notamment le soin) / les frais ne doivent pas étre
remboursés par la Sécurité Sociale

Attention aux lobbies des laboratoires et du secteur pharmaceutique, qui favorisent le profit a I'éthique
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ues avant le transfert de 'embryon dans le cas

d’une fécondation in vitro (diagnostic préimplantatoire)

/

Arguments pour

Arguments contre

Cela étant circonscrit au cadre thérapeutique, ca ne reléve pas
de I'eugénisme : on ne trie pas les embryons, mais on écarte les
embryons non viables dont les transferts seront un échec

Cela ouvre la porte a la sélection des embryons et donc aux
dérives eugénistes

Cela permettrait de limiter les échecs douloureux de PMA :
échecs d'implantation, fausses couches, IMG...

Cela peut aboutir a une marchandisation intégrale du
processus de procréation

La notion de liberté est fondamentale : ceux qui veulent y avoir
recours doivent avoir le choix

L'individu parfait n'existe pas, la société doit prendre soin des
plus fragiles

Toutes les recherches possibles doivent étre autorisées sans
restriction

Les FIV doivent se rapprocher de la "loterie de la vie" des
fécondations in vivo

trouver des risques pour le foetus et la mere

Cela doit étre fait de maniére encadrée, dans l'unique objectif de

Retirer un géne porteur d'une anomalie est tres risqué
compte tenu des interactions génomiques tres complexes

Avoir de trop nombreuses décisions a prendre pendant la
grossesse est un facteur de stress, tant pour la mére que pour
I'enfant

L'ADN d'une personne peut porter des anomalies génétiques
sans que celles-ci ne déclenchent des vraies maladies
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Cela laisse entendre que I'enfant sera exempt de maladie, or,
accueillir un enfant nécessite de prendre ce risque

Si 'enfant a des anomalies, ses chances de survie sont faibles

Cette proposition est absurde car on ne connait pas toutes les
anomalies qui peuvent survenir au cours du développement
d'un embryon

Il n'y a pas de critere de normalité génétique, donc pas de
critere pour affirmer une anomalie

Cette proposition aboutit a la destruction de I'espece
humaine, car il y aura toujours un motif de non-conformité
pour condamner a mort

Il existe un risque d'erreur de diagnostic médical

Points de vigilance

Contre la FIV, qui implique la congélation des embryons, et leur destruction / Pour la protection de 'embryon et sa
reconnaissance comme un étre humain

Oui, a condition d'étre strict sur la liste des anomalies recherchées et ne pas I'étendre, pour éviter le risque de dérives

Le DPI ne devrait pas étre autorisé du tout

Méme avec ces précautions, il n'est pas exclu que le foetus développe un handicap, notamment si la mere est contaminée par
un virus
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Amplifier la prise en charge des enfants nés avec un handicap et 'accompagnement de leurs
parents

Arguments pour

Arguments contre

Aujourd'hui, les informations délivrées aux femmes enceintes
concernées sont inégales selon les établissements

Si les parents décident de continuer une grossesse, ils doivent
assumer ce choix jusqu'au bout

Cela passe par des solutions afin d'alléger la vie de ceux qui
vivent avec un enfant handicapé

Cela permettrait une vraie alternative a I''lMG et ainsi un choix
libre, aujourd'hui trop souvent contraint par le corps médical

Cela se fait déja via des centres hospitaliers et associations
dévoués a la cause

L'accompagnement des plus faibles est le fondement de la
fraternité au coeur de la société et le role de I'Etat

L'accompagnement doit étre amélioré : structures adaptées,
personnels et moyens supplémentaires...

La vie de I'enfant doit étre préservée et accueillie malgré les
défauts, toutes les vies se valent

Un parcours clair de prise en charge des la naissance doit étre
une priorité
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Cet accompagnement doit se faire sur la durée de la vie de
I'enfant, pas uniquement pendant la grossesse

C'est une question de solidarité, valeur humaine centrale, a
I'inverse de la culpabilisation actuelle de ces parents

Les parents abandonnés et débordés dans ces situations sont
trop nombreux

Cela permettrait aussi aux équipes médicales de voir que ce qu'il
se passe apres la naissance n'est pas dramatique

Pour cela, il faut soutenir les recherches en train de trouver des
traitements limitant les effets de la trisomie sur le
développement de I'enfant

Pour cela, il faut revenir sur le totalitarisme de I'Etat & &tre seul a
décider ce qui est le bien et le mal

La société doit changer son regard sur le handicap et accueillir
toutes les différences

Offrir un meilleur accompagnement est le seul intérét du DPN

Points de vigilance

L'accompagnement doit aussi se faire entre la communication du diagnostic et la décision d'arréter ou non la grossesse

L'affirmation est fausse : ce n'est pas la femme qui décide de I'lMG mais ce sont les CPDPN

Attention a ce que les médecins ne cherchent pas a influencer la décision des parents d'interrompre la grossesse ou non

Méme aidés, tous les parents ne se sentent pas capables d'assumer le handicap de leur enfant
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Autoriser une analyse du génome chez les personnes ne présentant pas de risque identifié
avant un projet de grossesse

Arguments pour Arguments contre

Cela n'a aucun intérét alors que nombre de maladies
génétiques résultent de mutations génétiques ou de
recombinaisons

Cela sera de toutes facons possible, il est donc préférable de
I'autoriser en I'encadrant

Chacun a le droit de connaitre les informations qu'il souhaite sur |Cela va mener a des dérives telles que la vente des gametes

lui-méme de personnes ayant un excellent génome

Il est normal que les parents souhaitent s'assurer de la santé de [Cela va troubler et influencer la vie de la personne concernée,
leur futur enfant alors que les résultats ne sont que des probabilités

De nombreuses personnes sont porteuses de maladies Ces tests sont risqués et non contrdlables : |a loi doit rester
génétiques sans le savoir inchangée

Il n'y a pas de justification valable a ce que les personnes sans
risques identifiés bénéficient de ces tests vu leur important
colt

Les actions prises par les personnes suite a cette information
peuvent potentiellement relever de I'eugénisme et de la
recherche de I'enfant parfait

Tout enfant est a accueillir, ce n'est pas un produit

Cela n'est pas utile en cas d'absence de risque
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Cette proposition revient a ouvrir la porte aux laboratoires
pour faire tout ce qu'ils savent faire

On est tous porteurs d'anomalies et d'imperfections, on ne
doit pas chercher a tout contrdler

Il est préférable d'utiliser cet argent pour mieux soigner et
accompagner

Points de vigilance

Oui, mais seulement si une information éclairée est offerte aux parents afin d'éviter une future IMG

Oui, si cela permet d'éviter la réalisation d'un diagnostic préimplantatoire

Cela s'apparente a un dépistage qui ne respecte pas les regles du dépistage : possibilité de proposer un soin

Nouvelles propositions des contributeurs détaillées

“Autoriser les analyses génomiques lorsque deux personnes, en age de procréer, envisagent de se mettre en
couple”

/

Arguments pour Arguments contre

Cela peut avoir un intérét si les sujets sont consanguins Cela revient a proposer de délivrer un permis de parentalité
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Si I'on est porteur d'une maladie récessive grave, il est normal de |Cela revient a accepter une société ou les couples ne sont plus
pouvoir savoir et décider en connaissance de cause réunis par un amour mutuel mais par un examen génétique
Cette proposition rendre dans le cadre de la recherche
d'incompatibilité telle qu’elle existe dans la démarche Il ne faut pas tout contréler mais laisser la place au hasard
prophylactique

Cela est dégradant vis-a-vis de 'humanité : les humains ne
sont pas des animaux

Cela est un pas vers l'eugénisme et la sélection des couples
ayant les meilleures chances d’'avoir une descendance parfaite

Points de vigilance

Attention a ne pas amalgamer le fait de se mettre en couple et celui de décider d'avoir un enfant

Attention aux risques de dérives, a I'image de I'IlVG qui est devenue une solution de confort

Les actions prises suite a cette connaissance doivent étre strictement encadrées pour empécher l'eugénisme

Cela pourrait étre fait de maniere exceptionnelle quand un trouble a déja été identifié chez une personne

“Que la France milite aupreés des instances internationales pour l'inscription du génome humain au
patrimoine immatériel de I'humanité”
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Arguments pour Arguments contre

En 2009, la Cour Supréme des Etats-Unis a rendu un jugement
assimilant 'isolation des génes a un processus de découverte et  |De quel génome parlons-nous puisqu’il y a autant de
non d'invention, ce qui a fait tomber dans le domaine publicles  [génomes différents que de personnes sur terre

brevets relatifs a cette question

Le génome d’'une personne est une propriété personnelle qui

Cette proposition devrait étre épinglée doit atre inaliénable

Le génome humain, le corps humain ou encore l'esprit humain On ne peut pas empécher les gens de modifier leur propre
sont les patrimoines les plus précieux que nous détenons génome ni de les pénaliser pour cela

S'opposer a la thérapie génique revient a sacraliser les
maladies génétiques et a laisser mourir de nombreuses
personnes

Points de vigilance

Oui mais le génome a un support matériel : 'ADN

Les Etats-Unis ont déja déposé des brevets sur les génes qui empéchent la recherche dans d’autres pays

“Interdire le DPI diagnostic pré-implantatoire : ils permettent des tris eugénistes. Les “malades” peuvent
vivre quand méme”
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Arguments pour Arguments contre
Le DPI permet de trier les embryons et s'apparente donc a de Certains enfants sont atteints d'une maladie trés grave qu'on
'eugénisme ne peut dépister que par une étude du génome anténatale

Seuls les pays développés auront acces a ces techniques et les porteurs mais d'écarter les embryons qui ont un
pays pauvres continueront a accueillir la fragilité développement chromosomique défectueux et qui ne se

Le DPI n'a pas pour but de sélectionner en fonction des genes

développeront pas

La médecine n'a pas le role de supprimer le malade pour
supprimer le probleme du malade

Il faut autoriser le DPI, pour ensuite pouvoir soigner 'embryon

Suite des nouvelles pistes de discussion proposées

Sur les diagnostics préimplantatoires (DPI) et prénataux (DPN) :

Améliorer la recherche sur la prise en charge des anomalies, et 'accompagnement des personnes concernées et leur
familles

Conditionner le diagnostic de la trisomie 21 a la capacité de guérir ou atténuer le handicap

Ecouter les premiers concernés : les personnes porteuses de maladies et de handicap

Ftendre le DPI & davantage de maladies, en lien avec une meilleure information des parents

Garantir une information plus équilibrée aux parents en cas de dépistage d'une anomalie de 'embryon

Interdire I'IMG, qui releve de la discrimination des handicapés

Interdire les DPI et DPN sans possibilité de thérapie réelle, qui ménent a I'eugénisme

Maintenir le caractére facultatif des dépistages prénataux

Ne pas éliminer les enfants imparfaits et lutter contre l'eugénisme “de fait”

Privilégier une alimentation plus saine et des modes de médication plus naturels pour éviter les handicaps
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e Réduire la médicalisation des grossesses (tests, échographies, etc.)

e Restreindre 'avortement en encadrant la loi et en sensibilisant aux méthodes de contraception

e Proposer le DPI a toutes les FIV pour ne pas implanter les embryons malades et éviter les IMG qui interviennent plus
tard

Sur les autres analyses du génome :

e Appliquer le principe de précaution en matiére de modification génétique, dont il est difficile de prévoir les
conséquences

e Autoriser la réalisation d'analyses génomiques pour tous, de maniere encadrée, afin d'éviter le recours a des sociétés
internationales moins sdres

e Autoriser les analyses génomiques pour deux personnes ayant un projet parental

e Eduquer et informer sur ces enjeux dés le plus jeune age

e Encourager la recherche sur le génome, qui permettra de guérir des maladies génétiques

e Entourer la recherche génomique d'un collége afin de prendre les décisions et déterminer les orientations

e Prendre en compte I'épigénétique au lieu de se focaliser sur la génétique

e Interdire la modification de cellules germinales, et encourager la recherche sur les cellules somatiques

e Interdire la modification génomique des gametes

e Interdire les mutilations des personnes intersexes en France

e Interdire toute manipulation génétique sur I'étre humain

e Militer pour l'inscription du génome humain au patrimoine immatériel de 'humanité

e Protéger les données issues du séquencage du génome, par le stockage par un organisme public dédié

e Renforcer les droits des personnes faisant des tests prédictifs afin d'éviter les discriminations

e Restreindre les analyses génomiques a des objectifs strictement médicaux
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e Restreindre strictement les avancées technologiques au champ de la recherche médicale pour ne pas mener a 'lhomme
augmenté

e Restreindre les analyses du génome uniquement pour déceler des maladies graves, pas les petites pathologies

e Revenir a l'esprit originel des lois de bioéthique : évaluer 'adéquation de nouvelles pratiques avec I'éthique, et non pas
autoriser les transgressions

e Faire de la carte génétique d’'un individu sa priorité strictement privée : pas de stockage par les laboratoires

e Encadrer les nouvelles technologies comme le Crispr-Cas9 pour éviter le monopole privé de production ou de
commercialisation, éviter l'usage non-curatif, et stopper les applications potentielles eugénistes

e Lancer une initiative internationale pour faire appliquer la Convention d’'Oviedo qui encadre la recherche sur le génome
humain

e Créer une structure indépendante de surveillance et d'encadrement des laboratoires

e Autoriser l'usage des analyses génétiques a des fins de généalogie pour découvrir ses origines et liens familiaux
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Chiffres clés de la sous-thématique “Dons et transplantation d’organes”

5477 participants
2390 contributions
o 8 propositions initiales
o 210 nouvelles propositions
o 2172 arguments
o 2sources
29 270 votes
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Constats et enjeux initiaux du CCNE

Un équilibre doit étre trouvé entre I'assouplissement des conditions de préléevement et le
respect du corps humain

Arguments pour

Arguments contre

Une carte stipulant le refus ou le consentement du don
d'organes faciliterait le processus

Un organe doit provenir d'un corps vivant

L'encadrement actuel ne permet pas d'éviter les dérives

Les probléemes psychologiques qui découlent d'un don du
vivant ne sont pas abordés

Respecter les conditions de volonté et de dignité du patient
ainsi que les principes de gratuité et d'anonymat du donneur

Les conditions de prélevement ont déja été assouplies par le
consentement présumé

Respecter le corps humain

Les assouplissements aboutissent systématiquement a des
dérives

Les médecins ne portent pas atteinte a la dignité du corps
humain

Le don et le prélevement d'organes sont suffisamment
facilités

Les médecins n'abandonnent pas les soins trop tét dans
l'unique but d'avoir des donneurs d'organes

Le don d'organes nécessite une mort effective du donneur

La procédure de prélevement est trop complexe

Le corps humain ne peut faire I'objet d'une nationalisation

Le personnel médical doit porter son attention sur le respect
dd aux morts

Le corps humain n'est pas un ensemble de pieces que I'on
peut détacher
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Le don est volontaire, gratuit et anonyme

La mort cérébrale est un concept créé de toute piece pour
légitimer ce prélévement d'organes

La loi actuelle est largement suffisante dans la pratique

[l est nécessaire de mieux formaliser la volonté du
prélevement

La communication avec les proches est primordiale

Faciliter le prélevement c'est mettre a I'écart les familles

L'urgence de la procédure de don et de la transplantation est
difficile a gérer

Certains hopitaux transplantent des organes peu fiables pour
augmenter leurs statistiques

Les méthodes de recueil du consentement ne sont pas assez
larges

Le consentement présumé est un abus

Le registre de refus doit étre la seule référence au don
d’'organes

Le consentement présumé est contraire a la charte du patient
hospitalisé

Un simple registre de refus n'est pas suffisant

La mort est difficile a déterminer

La procédure de déclaration de déces est trop complexe

Le don d'organes doit faire I'objet d'une déclaration expresse
du donneur et son accord ne doit pas étre présumé

Les dons d'organes entre vivants ne sont pas assez
développés

Il est impossible de disposer des organes de quelqu'un sans
son avis ou consentement préalable

Aujourd'hui une carte de donneur n'a qu'un caractere
informatif et non légal

Aujourd'hui il n'est pas possible de choisir le don que I'on
souhaite faire

Le don d'organes sauve des vies

Le consentement présumé est de nature a faciliter le don
d'organes
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Le consentement supposé ne devrait pouvoir étre remis en
cause que par la personne elle-méme par I'enregistrement au
registre des refus

Le maintien de la consultation des familles est important

Il n'y a pas assez de confiance envers le corps médical

Points de vigilance

Formulation floue ou ambigué

Il faut différencier le don pour sauver des vies et le don pour la recherche

Il faut mieux communiquer et informer les personnes sur ce sujet

Interrogations sur les assouplissements en question

La fin de vie est un sujet tabou

La notion de "respect du corps humain" n'est pas évidente

Le verbe assouplir n'est pas le bon terme

Les assouplissements doivent se faire dans la plus grande transparence

Les personnes qui hésitent a faire un don d'organes ne doivent pas subir de pressions

Ne pas confondre le don d'organes et le don de plaquettes

Une attention particuliere doit étre portée sur la marchandisation du corps humain

Il faut surtout assurer une rapidité et une efficacité afin de permettre de sauver une vie

Le droit de veto dont disposent les familles peut aboutir a un manque de respect du défunt
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Le nombre de donneurs d’organes est aujourd’hui insuffisant par rapport aux besoins

A

Arguments pour Arguments contre

Une liste de donneurs d'organes volontaires est plus efficace |Tout n'est pas souhaitable pour augmenter le nombre de
gu'une liste de refus donneurs

Tous les organes d'une personne décédée doivent pouvoir

A O ) Y 1 . i Ce constat donne une valeur marchande aux organes, avec le
étre utilisés a des fins médicales sauf opposition préalable de

vocabulaire de l'offre et de la demande

la personne

Peu d'organes en bon état de marche sont prélevés sur des  |Ce constat pourrait venir créer une pression sociale sur les
personnes décédées donneurs

Le consentement ou non doit figurer sur la carte vitale Il ne faut pas prélever un organe sur une personne vivante

La recherche d'un équilibre éthique impose le respect de la

La liberté de choix est un principe absolu qu'il faut respecter volonté exprimée par le défunt

Il'y a effectivement une offre insuffisante par rapport a la La vraie question éthique est celle du trafic et de la
demande marchandisation du corps humain

Personne ne peut affirmer une personne en état de mort
cérébrale ne souffre pas au moment du prélévement
d'organes

Aborder le sujet avec plusieurs membres de sa famille est
important

Prélever un organe sur une personne en état végétatif c'est un

Le choix au don d'organes a 18 ans est nécessaire o C G .
acte qui prive cette personne de toute continuité de vie

A partir du moment ou la personne a donné son Un prélévement d'organe ne doit jamais se faire au détriment
consentement la famille ne doit pas pouvoir s'opposer au don |d'une vie

84/331



» BIO ?’

Cap COH@CJU]C ETATS GENERAUX

d'organes

Méme si il y a un manque, le refus du don d'organes ne doit  |Le constat ne pose de probléme éthique mais la maniere de le
pas étre stigmatisé résoudre oui

Le fait d'étre présumé donneur permet une augmentation

considérable du nombre de dons Le constat sous entend I'étatisation du corps humain

La vie est beaucoup plus importante que le respect d( aux

Le corps humain n'est pas un bien national
morts

Le don d'organes est indispensable car il sauve des vies Le développement des dons d'organes entraine des dérives

Le nombre de donneurs sera toujours inférieur a celui des

Le don d'organes c'est faire honneur a une personne décédée patients en attente d'une greffe

Points de vigilance

Ce n'est pas parce que les dons d'organes sont insuffisants qu'il faut remettre I'éthique en question

En France les dons doivent rester anonymes et gratuits

Il existe une tentation de prélévement sans mort certaine du patient

Il faut donner une définition plus précise de la mort

Il faut plus de transparence sur les critéres d'attribution des organes

Il faut veiller a ce que le consentement présumeé ne devienne pas imposé

Il manque le chiffre de personnes en mort clinique qui avaient refusé de donner leurs organes

Il'y a un manque de communication et d'informations sur les enjeux du don d'organes

L'énoncé n'est pas clair

Le don d'organes doit rester un acte volontaire

Le manque de dons d'organes est un prétexte pour les laboratoires a faire des recherches sur les embryons

Il est abusif de regretter que I'on manque de donneurs

[l faut laisser faire la nature
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Il faut trouver d'autres solutions pour soigner les patients en attente d'un organe

Nouvelles propositions de constats et enjeux des contributeurs

e Le don d'organes doit étre un acte volontaire
e Le don d'organes doit rester anonyme et gratuit
e Le donneur vivant doit connaitre le receveur

e Le don d'organes doit étre extrémement encadré pour éviter des dérives
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Valeurs et principes initiaux du CCNE

Le consentement du donneur

Arguments pour

Arguments contre

Un consentement préalable donné de maniére explicite est
nécessaire

Un donneur décédé dont les organes peuvent sauver la vie
d'une autre personne doit pouvoir étre prélevé de maniere
systématique

Le donneur doit pouvoir choisir la nature du don : greffe ou
recherche

Quelqu'un n'ayant pas fait valoir son opposition peut étre
considéré comme donneur

Le don par nature est un consentement sinon c'est un
prélevement

Le consentement par défaut permet d'assurer un minimum
de dons

Le consentement présumé est une bonne solution
notamment en cas de déces

La loi actuelle sur le don d'organe post mortem est
parfaitement juste

Le consentement présumé est contraire au principe de
consentement

Il est important d'informer les gens sur les implications du
don par défaut

Le consentement est la logique méme du don

La volonté ou non de donner ses organes devrait figurer sur la

carte vitale ou le DMP
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Il faut respecter la volonté du donneur et a défaut celle de sa
famille

Il faudrait envisager beaucoup de communication pour
intéresser les personnes au don d'organes et les inciter a
donner leur consentement ou non

Il existe un registre de refus du don d'organes

Il est nécessaire de promouvoir le don et l'inscription sur un
registre qui ne se limiterait pas au seul refus

Il est anormal d'avoir a faire des démarches compliquées pour
refuser d'étre prélevé

En cas de déces et sans consentement on ne doit pas prélever
les organes

Points de vigilance

Il'y a un manque d'informations a ce sujet

Il faut veiller a ce que le consentement "présumeé" ne devienne pas un consentement "imposeé"

Il faut préciser la définition du consentement

Entre un donneur vivant et un donneur décédé la question du consentement est différente
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La gratuité du don et l'interdiction de commercialiser les organes

|

Arguments pour Arguments contre

Il faut pouvoir autoriser une forme de compensation

Le corps humain ne peut étre I'objet d'un commerce . o
financiére des donneurs

La loi prévoit bien la possibilité de dédommagements pour les

. . Des solutions alternatives aux dons doivent étre recherchées
frais engagés éventuellement par les donneurs

La gratuité permet de maintenir I'égalité des soins entre tous
les malades

La gratuité et I'anonymat permettent le don

La gratuité du don, tout comme le consentement et la non
marchandisation sont des principes incontournables

La gratuité du don est fondamentale et ne doit en aucun cas
étre remise en cause afin d'éviter les dérives

Il faut empécher toute marchandisation des organes

Points de vigilance

Oui pour le don d'organes, non pour le don de gametes

Les donneurs devraient pouvoir avoir accés a une forme de compensation financiere
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La PMA et la GPA remettent en cause la gratuité du don d'organes

La gratuité n'est pas un rempart infranchissable aux dérives

L'’anonymat du donneur

\

Arguments pour

Arguments contre

L'anonymat permet d'éviter que les familles des prélevés
n'investissent affectivement le receveur

Les familles devraient avoir la possibilité de se rencontrer si
elles le désirent

L'anonymat garantit un don totalement désintéressé

La tracabilité doit pouvoir étre possible pour le corps médical

L'anonymat est essentiel pour la tranquillité des donneurs et
limite la culpabilité des receveurs

L'égalité des chances ne repose pas sur I'anonymat du don

L'anonymat peut entrainer des dérives

L'anonymat du don de gametes et de sperme est contraire
aux droits de I'enfant

Avec les nouvelles technologies I'anonymat est un leurre

Points de vigilance
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Si le don n'est pas effectué post-mortem I'anonymat doit pouvoir étre levé

Le choix de I'anonymat ou non doit pouvoir étre possible

L'anonymat est essentiel mais les médecins doivent pouvoir garder une tracabilité

L'anonymat du don d'organes est essentiel mais pose un probléme de filiation en cas de don de sperme ou de gametes
Il ne faut pas confondre le don d'organes et le don de sperme ou de gameétes

Nouvelles propositions de valeurs et principes des contributeurs

e Lerespect de l'intégrité du corps humain
e Lerespect des enfants donneurs
e La gratuité et 'anonymat du don
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Pistes de discussion du CCNE

Aménager le régime de consentement présumé du donneur décédé, en ne reconnaissant
que les refus exprimés de fagon écrite

Arguments pour Arguments contre
Toute personne vivante devrait donner son consentement ou |Un "consentement par défaut" ne peut pas étre un vrai
non de maniere explicite consentement
La seule volonté du donneur doit étre respectée Se limiter aux refus exprimés est trop réducteur
La parole du seul donneur est plus fiable et permet de Le registre de refus ne refléte pas une image fiable de la
soulager considérablement la famille volonté générale

La douleur de la famille ne doit pas remettre en cause la

. Le corps humain n'est pas un bien commun
volonté du donneur

L'information devrait étre obligatoirement inscrite sur la carte |Le consentement présumé ne protege pas les donneurs

vitale potentiels et ne respecte pas la liberté de choix

Il faut mettre en place de grandes campagnes d'informations |Le consentement présumé est contraire au principe de choix
sur 'existence de ces procédés libre et éclairé du patient

Chaque personne doit s'inscrire sur un registre de Le consentement explicite du donneur de son vivant ou de sa
consentement ou de refus au don d'organes famille aprés sa mort est indispensable

Il est indispensable d'obliger toute personne a donner ses La volonté et I'avis des familles doivent étre absolument
directives anticipées respectés
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L'information n'étant pas compléte il est indispensable de
continuer a consulter les proches

Il faut plutdt présumer le refus du patient

Il faut plutdt mettre en place un registre des donneurs
volontaires

Cela risque de réduire encore plus le nombre de donneurs
d'organes

Aujourd'hui tout le monde n'est pas informé de maniere
convenable / suffisante

Points de vigilance

Il'y a un manque d'informations sur la présomption du consentement

Il est nécessaire de faire de la pédagogie autour de ce sujet
C'est déja le cas de la législation actuelle mais ce n'est pas appliqué
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Créer, sous conditions, un statut de donneur

Arguments pour Arguments contre
Un statut de donneur est important pour la reconnaissance |Le principe de priorité est contraire aux valeurs du don
du geste (gratuité, égalité, etc.)
Le don d'organes mérite une prise en charge des La création d'un statut induit ensuite une possibilité de
conséquences de ce geste rémunération
La mise en priorité des donneurs d'organes parait cohérente |Donner une priorité aux donneurs conduira a des inégalités
mais difficile a mettre en oeuvre entre les patients
La création d'un statut permettra d'dter un poids
psychologique au donneur ou a sa famille dans la prise de Apporter des garanties supprime la notion de gratuité
décision

Il semble important d'encadrer correctement le donneur afin |Accorder une priorité aux donneurs peut se révéler
de s'assurer du bien fondé de sa démarche dangereux

Il faut penser le statut du donneur comme une protection afin

R . , Il ne faut pas accorder de statut au donneur
de prévenir tout impact sur sa santé

Donner la priorité aux donneurs est normal et favoriserait les
dons du vivant

Points de vigilance

Il faut créer un un statut de donneur mais qui ne contiendrait pas la possibilité de donner en priorité a ces donneurs
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Développer la recherche et la production d'organes artificiels

»

Arguments pour Arguments contre

Le financement de cette proposition se ferait au détriment

Le développement des organes artificiels est prometteur .
des autres soins

La dépendance technique au don classique crée une absence
de stimulation intellectuelle pour chercher des solutions
alternatives plus pérennes

Il faut développer le clonage des organes Cela peut porter atteinte a la dignité humaine

Il'y a trop de rejets d'organes humains pour pouvoir en
fabriquer des artificiels

Il faut développer la recherche sur les autogreffes

Devoir sa survie a la mort d'un autre étre humain parait une
situation psychologiquement difficile et peu souhaitable

Cette approche aurait d0 étre favorisée depuis longtemps

Cela pourrait réduire le nombre de morts lié a la pénurie
d'organes

Avec un minimum d'encadrement les bénéfices seront mille
fois supérieurs aux risques

Points de vigilance

Cela dépend de l'origine des cellules souches utilisées dans ce cadre
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Les matériaux utilisés peuvent se transformer et provoquer d'autres pathologies
La recherche et le développement des organes artificiels ne doit pas se faire dans un but lucratif

La formulation et les notions sont floues
Oui au développement d'organes artificiels seulement si les cellules ne proviennent pas d'embryons

Attention aux risques de dérives liées a cette proposition, notamment le transhumanisme
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Nouvelles propositions des contributeurs avant recueilli un nombre conséguent
d’'arguments

“Greffe de moelle osseuse : Proposer aux fréres et sceurs d’'un malade de rejoindre le Registre France
Greffe de Moelle”

Arguments pour Arguments contre

Permettre aux fréres et soeurs de rejoindre le Registre des
Donneurs de Moelle Osseuse permettra une plus grande
réactivité

Permettre aux freres et soeurs de rejoindre le Registre des
Donneurs de Moelle Osseuse augmentera le nombre de
donneurs

Il faut enrichir la base des donneurs potentiels de moelle
osseuse

Il serait intéressant de réfléchir a instaurer un systeme
semblable a I'Allemagne qui enregistre et inscrit
automatiquement les donneurs de sang dans le registre des
donneurs de moelle osseuse

Permettre aux freres et soeurs de rejoindre le Registre des
Donneurs de Moelle Osseuse reléve du bon sens

Cette proposition est un gain de chance pour les malades
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Les dons de moelle osseuse sont vitaux

L'adoption de cette mesure permettrait non seulement
d'optimiser les dépenses engagées lors du test
d'histocompatibilité, mais d'éviter aux personnes de se
déplacer deux fois et de venir grossir les rangs des veilleurs
de vie

“Un vrai débat citoyen sur la mort encéphalique”

Arguments pour Arguments contre

Un débat citoyen permettrait de sortir de ces postures

o o - ) Il est possible de maintenir en vie un corps sans cerveau
d'évidence et de la politique médicale compassionnelle

Personne ne peut affirmer qu'une mort cérébrale serait La définition actuelle de la mort cérébrale est correcte et
I'équivalent d'une mort complete acceptable

Une définition claire et rigoureuse est nécessaire pour avoir
un organe en bon état

Actuellement la nouvelle définition de la mort qui est en train
de se dessiner est une mort de "relation" une sorte de mort
sociale

La souffrance des personnes en attente de greffe doit étre
prise en compte mais pas au prix d'un prélevement d'organes
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“Abroger la loi sur le consentement présumé au prélévement d'organes - Revenir a la déclaration volontaire
du don”

Arguments pour Arguments contre
Les gestes solidaires tels que le don du sang et le don Il ne faut rien changer tout en restant vigilant au respect de
d'organes doivent étre promus I'éthique

La loi sur le consentement présumé est d'une grande brutalité Il faut systématiser le don d'organes

Cette loi vise seulement a rendre plus difficile I'expression du |Le consentement implicite facilite le travail des équipes de
refus afin de répondre a une demande santé et améliore la vitesse de leur intervention

La possibilité de manifester son refus en rejoignant la liste des
refus est assez connue pour que cela ne pose pas de
problemes majeurs

Le consentement présumé constitue un prélevement
obligatoire non plus un don

Il est nécessaire d'informer au mieux toutes les personnes sur
le don d’'organes
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Suite des nouvelles propositions des contributeurs

Sur le don de sang :

e Mettre en place des réductions d'imp6ts sur le don du sang
e Ne pas interdire le don du sang en fonction de l'orientation sexuelle
e Permettre aux personnes sous curatelle de donner leur sang

e Sensibiliser davantage sur le don de sang

Sur le don de gametes :

e Encourager le don de gametes
e Limiter les dons de gametes

e Permettre aux enfants d’'accéder a leurs origines : revenir sur 'anonymat du don de gametes

Sur le consentement du donneur :

e Inscrire les informations relatives au don d'organes dans les directives anticipées

e Interdire le consentement présumé pour les mineurs

e Mettre en place un registre des donneurs d'organes et du positionnement de chaque citoyen sur le don d'organes
e Mettre fin au consentement présumé

e Rendre obligatoire la déclaration écrite du consentement ou du refus a I'age de 18 ans

e Faire en sorte que toute personne soit automatiquement donneur

e Par défaut, présumer le refus du don plutét que le consentement

e Permettre de préciser quels organes on souhaite donner

e Respecter la liberté de choix du donneur

e Favoriser les dons et transplantations d'organes sauf avis contraire du patient
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Rendre obligatoire le port d'une carte stipulant si on est donneur ou non
Inscrire les données relatives au don d'organes sur la carte vitale
Veiller a ce que le consentement “présumé” ne devienne pas un consentement “imposé”

Supprimer le consentement présumé

Sur les types de dons :

Distinguer le don de tissus et le don d'organes
Distinguer les dons thérapeutiques et les dons scientifiques

Distinguer don d'organes et don de gametes

Sur le prélévement :

Généraliser le préléevement d'organes post-mortem
Réaliser le prélévement aprés la mort cérébrale mais avant la mort clinique
Interdire le prélevement d'organes a des fins de recherche

Ne pas déclencher la mort d'une personne pour lui prélever ses organes

Autres :

Faire de la prévention sur les maladies qui entrainent des défaillances d'organes
Mieux communiquer et sensibiliser sur le don d'organes

Autoriser les meres a garder le sang du cordon de ses enfants

Donner la possibilité au donneur de choisir le receveur

Interdire de don d'organes

Permettre les dons d'organes de I'étranger

Rendre possibles les dons entre personnes séropositives

Rassurer les familles lors d'un prélévement d'organe

?
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e Optimiser la chaine technique permettant d'améliorer le taux de succes pour éviter de perdre des transplantations
potentielles

e Compenser et/ou rémunérer le don de plasma

e Mettre en avant le réle des coordinateurs de dons d'organes dans les campagnes d'informations

e Mettre en place un contrdle strict du don d’'organes

e Sensibiliser les proches du donneur
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Synthese 4
Neurosciences
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Chiffres clés de la sous-thématique “Neurosciences”

e 2877 participants
e 1458 contributions
o 10 propositions initiales
o 121 nouvelles propositions
o 1319 arguments
o 8sources
e 16636 votes
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Constats et enjeux initiaux du CCNE

Les arguments déposés sur les constats initiaux ont été reclassés afin de retranscrire le plus fidélement possible I'expression des
participants a la consultation. En effet, l'exercice a été compris de maniére différente par les participants : de nombreux participants
ont été réticents a étre en accord avec les constats proposés, de crainte que cet accord soit interprété comme une validation de cette
réalité. D'autres ont simplement exprimé leur difficulté a se prononcer ou ont regretté I'imprécision/I'ambiguité/la complexité des
énoncés initiaux.

Il n'est pas impossible que des programmes de recherche ayant pour objectif de décoder le
cerveau ou de le manipuler voient le jour

1. Arguments se positionnant sur la formulation du constat :

Arguments en accord avec la formulation du constat Arguments en désaccord avec la formulation du constat

C'est dans la continuité de pratiques existantes, comme le
marketing, la politique, la pharmacologie, la psychologie sociale,
les fake news

Nous sommes encore bien loin de comprendre
complétement le cerveau

Le seul obstacle au remplacement de I'humain ou sa Les progres des neurosciences sont faibles et décevants. On
transcendance par les robots est le décryptage du ne connait toujours pas la cause de la maladie d'Alzheimer,
fonctionnement du cerveau des dépressions et de la plupart des maladies psychiques

104/331



»>
Cap Collectif

BI1O ?’

ETATS GENERAUX

Nous ne sommes pas loin du monde imaginé par Orson Wells
et/ou Aldous Huxley

Rien de peut dépasser un étre humain. Celui-ci doit rester
unique parce que créé par un créateur qui nous surpasse

Apres avoir découvert, on voudra “porter remede” en modifiant
les contenus et les comportements (a I'image de la
psychanalyse)

Ces recherches existent, les controles aussi mais ils restent
insuffisants

Comme toutes les compétences, la connaissance de notre
puissance notamment celle de notre cerveau devient un outil
qui aide l'individu a agir sur lui et sur son environnement

Méme si I'on arrive a décoder toutes les voies nerveuses du
cerveau, on n'arrivera pas a décoder toutes leurs
interconnexions

Des expériences tenues secretes existent déja en France et a
I'étranger sur des chimpanzés

Explorer le cerveau humain est une chose, appréhender et
comprendre le mental, le psychisme humain en est une autre

Les programmes de recherche sont déja en cours

La physique quantique a révélé il y a un moment que la
conscience est extérieure au cerveau

Les GAFA dépensent des milliards sans aucune limite éthique ni
aucun contrdle des états

Ces programmes existent depuis la seconde guerre mondiale,
mais ¢a n'a jamais marché

Les recherches comme le blue brain project et le human brain

project (Suisse) montrent qu’elles sont maitrisées

Points de vigilance sur la formulation du constat

Comprendre oui ; manipuler non

esprits

Eriger comme fondamental le droit & choisir d'utiliser ou non une technologie afin de contrer une tentative de contrdle des

De quelle neuroscience parle-t-on ? Connexionniste, computationniste, énactive, systémique, subsymbolique...?

réductionniste)

Favoriser une approche holistique et systémique que certains chercheurs ont choisi d'emprunter (plutét qu'une vision

d'expression artistiques ou autres....

On réduit l'intelligence humaine a un aspect calculatoire, productif alors que I'homme est aussi un étre de relation, d'émotions,
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La médecine n'est pas une amie de I'nomme libre. Jamais les neurosciences ne devraient donner lieu a des applications

Mettre en place un 'un comité d'éthique a I'échelle mondiale et non réduit a une portion congrue, composé de philosophes, de
scientifiques, de médecins, de sociologues éminents afin de jouer un rdle de vigilance.

La liberté et la personnalité d’'un étre ne résident pas forcément a 100% dans son cerveau

incriminer l'outil n'a pas de sens. Il faut donc plutdt travailler sur la réactivité et I'efficacité des contrdles de |'utilisation de ces
outils plutot que de penser que de se priver de ses avantages nous protégerait de ses dérives...

Il existe tout de méme un gap énorme entre "décoder" le cerveau et le "manipuler”

C'est déja passé au stade de la pratique : La puce RFID est implantée sous la peau d'individus aux USA, en soirée, en mode
festif, "pour voir ce que ¢a fait

2. Réactions et commentaires divers autour du constat :

Réactions et commentaires divers

Opposition catégorique a toute manipulation du cerveau

Nécessité d'encadrer

Limiter au champ médical

Appliquer et renforcer le principe de précaution : la réflexion éthique doit précéder la recherche

Importance de la recherche d'état dans ce domaine, afin que les sociétés privées et commerciales ne soient pas les seules a
concevoir ces outils

J'espere juste que le(s) programmeur (s) de ces futurs robots feront comme la nature, c'est a dire laisseront une part a la
chance pour créer de la diversité et non pas enserrer le cerveau dans un carcan emprunt de leur vision, leur morale, leurs
regles...

Fabriquer I'hnomme parfait... selon les critéres qui plairont aux puissants ?

Rechercher la performance a tout prix apporte t il plus de bonheur?

Quelle naiveté de penser qu'il peut étre autrement
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Les recherches en neurosciences sont absolument nécessaires et indispensables, par exemple dernierement sur la maladie de
Parkinson elles ont permis de "cibler" trés précisément les "zones" cérébrales responsables des tremblements et de les faire
disparaitre

Poursuivre les extraordinaires progres de la neuro chirurgie du cerveau pour des millions de patients qui seraient laissés a
I'abandon sinon

Les régimes totalitaires auront de beaux jours devant eux si nous n'y prenons pas garde

Distinguer, grace a la psychiatrie- pour les traiter efficacement - les maladies "familiales et environnementales" et les maladies
ou il y a un ou plusieurs genes qui doivent étre vraiment traités de facon spécifique !

Il faudrait peut-étre abandonner l'illusion du libre arbitre !

Pas de crainte a avoir : si c'est bien fait, on ne sent absolument rien

Nos craintes ne résultent-elles pas de 'opposition de notre connaissances des "faiblesses de I'humain" (gains, pouvoir, ....,
GAFA, politiciens, marketing, ...) avec les balbutiements de nos connaissances sur le sujet des neurosciences

Le vrai probleme est l'irresponsabilité morale, pénale et financieres des chercheurs encore plus quand ils sont payés par un
état qui s'assoie trop souvent sur les victimes de ces études.

craintes sur les applications militaires

Cette recherche serait pertinente pour mieux connaitre les différentes situations de coma et adapter des soins (par exemple
un traitement contre la douleur). Actuellement, il est absolument aberrant de provoquer une sédation pour symptéme
réfractaire tres pénible en y associant un traitement antalgique systématiquement alors qu'il n'y a aucune notion de douleur.
On peut obtenir le contraire de I'effet recherché avec production d'hallucinations encore plus pénibles a vivre.

Les nouvelles techniques permettant d'augmenter les capacités du cerveau n'interviennent qu'au niveau purement mécanique
sans intégrer le psychisme de la personne. Elles réduisent donc I'humain a proprement parler au profit du transhumain

L'Etat doit veiller a tout faire pour proscrire la création d'humains rendus inégaux par manipulations cérébrales. Nous ne
voulons pas d'un monde qui engendre délibérément des étres "Alpha" et des "Epsilon-semi avortons".

Cela n'empéche pas de poser des limites préventives parce que personne n'a encore décodé les mécanismes de la perversion
et pourtant ces derniers ont aussi pour base organique ce fameux cerveau capable du meilleur comme du pire

Ceux qui souhaitent pouvoir manipuler le cerveau se situent dans un certain courant maconnique hypocrite qui, tout en disant
défendre la liberté, souhaite au contraire la restreindre par tous moyens, afin de contrdler la pensées des peuples
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L'usage des neurosciences dans de nombreux autres domaines que la médecine est
controversé

Arguments en accord avec la formulation du constat Arguments en désaccord avec la formulation du constat

Les neurosciences ne sont pas responsables des exploitations
commerciales, marketing, politiques... La psychologie

Oui on pourrait considérer I'imagerie cérébrale comme un comportementaliste (ex: Systeme 1 systeme 2 Daniel
indice, une possibilité, mais pas comme une preuve absolue en Kahneman ; Nudge Thaler Sustein) avait déja ouvert la porte
matiere de justice bien avant, et elle méme d'ailleurs n'est pas a blamer, mais

seuls ceux qui en détournent l'usage, ce qu'aucune loi ne
pourra empécher

Les manipulations existent déja et dans bien des domaines C'est la porte ouverte a la pire des aliénations

[l faut étre tres prudent

Points de vigilance sur la formulation du constat

L'enjeu porte sur les modalités de contréle

Les autres Etats avancent sans contrble
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Tout domaine scientifique est ouvert a tous, la question serait- elle : comment éviter le mésusage des neurosciences dans des
domaines non médicaux ?

La complexité du cerveau est telle qu'il est peu probable que I'imagerie médicale a elle-seule
permette de décrypter le fonctionnement du cerveau dans son ensemble

\

1. Arguments se positionnant sur la formulation du constat :

Arguments en accord avec la formulation du constat Arguments en désaccord avec la formulation du constat
Cette question laisse sous-entendre que le but des
Il faut chercher a comprendre, mais se garder de la tentation neurosciences est de comprendre a elles-seules le
scientiste qui ferait des hypothéses scientifiques un moyen de fonctionnement du cerveau et de I'étre humain, or les
réduire la liberté humaine problématiques sont rarement abordées de cette maniere

dans les laboratoires de recherche. .

Nous sommes au début. Comme pour toute recherche, on ne
Le cerveau est bien plus complexe. C'est oublier la psychologie,  |peut prédire d’avance ce que I'on va découvrir et a quel
champ immense que nous ne finirons jamais d'exploiter rythme. On pensait aussi impossible de décrypter le génome.
de domestiquer I'énergie nucléaire etc...

La tendance alarmiste des propositions sur ce site est fondée

Le cerveau est "une boite noire" 3 . i .
sur une méconnaissance de la réalité de terrain

Ce n'est pas la complexité le probleme c'est
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I'incommensurabilité. (Ce n'est peut-étre pas une question de
complexité des circuits neuronaux - toujours modélisables -
mais d'incommensurabilité entre les performances dont nous
sommes capables et leur soubassement dans un substrat
commandeé par des lois physiques : conscience réflexive,
autodétermination, capacité a I'effort [étal (coureur historique
de Marathon), capacité au suicide, perception des idées
générales (les nombres par exemple, leur infinité). Comment un
échange électro-chimique peut-il se retourner sur soi pour
permettre la conscience de soi ? Quel champ magnétique peut
prendre conscience de soi comme un, et quel point de soi le
capte ? La glande pinéale ?

On voit déja de nombreuses administrations (publiques ou
privées) esclaves de leurs logiciels.

Points de vigilance sur la formulation du constat

La conscience est d'un autre ordre

Le mot "décrypter" ne veut rien dire : il n'a aucun fondement scientifique

Décrypter le fonctionnement du cerveau dans son ensemble nécessitera d'associer I'ensemble des connaissances des sciences
cognitives. L'imagerie médicale a elle-seule ne permettra pas de tout décrypter mais jouera certainement un réle majeur.

Les neurosciences sont toutes jeunes. Pour ma part, je pense que nous aurons d'autant plus de compréhension du
"fonctionnement du cerveau" que celles ci continuent a s'ouvrir a d'autres champs tels que ceux des sciences humaines

Réactions et commentaires divers

chimique !

Le fonctionnement du cerveau ne se comprend pas uniqguement par une technique ! Il y a de nombreux neurotransmetteurs
(voir professeur MUH a TOURS) ; qui analyse la POMC ? (BERTAGNA peut-étre) mais la médecine de ce jour se refuse a étre
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Nouveaux constats et enjeux des contributeurs

Propositions “proches” des constats précédents mais déposées comme nouvelles contributions :

e Intervenir sur le cerveau pour des motifs non médicaux doit étre interdit

e En général, le vivant est mieux organisé que ce que la technique ne peut atteindre.

e Les chercheurs nous doivent en retour la plus totale transparence sur les résultats qu'ils obtiennent

e Eviter de confondre I'activité cérébrale avec l'activité de la conscience

e Cesrecherches sont utilisées par le marketing

e Apprendre encore pour progresser : il ne faut pas freiner les recherches mais construire I'éthique au fur et a mesure

e Les neurosciences permettront une formation/éducation personnalisée (et non un moule de formation)

e |'accumulation de connaissance peut étre utilisée a des fins de pouvoir en raison du manque de maturité de
I'hnumanité.

e Encadrement des découvertes des neurosciences par un Comité international pluridisciplinaire

e Refus des expériences sur les animaux

e L'augmentation des capacités qu'offrent les neurosciences doit étre accompagnée par I'enseignement et
I'apprentissage de la connaissance de Soi et de la fraternité

e Tenir compte de 'existence de Dieu

e Les neurosciences sont un puissant outil d'aide a la décision pour I'humain, tant qu'il "garde la main" sur les décisions
finales.

e Des travaux récents identifient 8 a 9 types d'intelligence. Le respect de chacun dans sa différence est indispensable.

e Les recherches en neurosciences cognitives peuvent nous aider a améliorer les apprentissages (mémorisation par

exemple)
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e Lesrecherches en neurosciences cognitives permettent des avancées en termes d’égalité : la déconstruction des
stéréotypes sociaux de sexe

e Les neurosciences sont des sciences molles a l'identique de la psychologie et de la sociologie engagée et n‘'ont aucun
fondement médical (fumisterie)

e Orientation des neurosciences vers la réparation de fonctions détériorées.

e Un humain “invulnérable” serait condamné a disparaitre car c'est la faiblesse de 'homme et sa malléabilité qui lui
permettent d'évoluer

e la science ne peut avancer vers un bien que si et seulement si elle est accompagnée par la foi

e |égiférer sur I'utilisation des neurosciences dans la publicité

e larecherche et la médecine ont pour objectif de guérir et de soulager la douleur, et non de manipuler la nature parce
que c'est possible.

e introduire les neurosciences dans la formation des enseignants et des personnels éducatifs

e Lerisque a été stoppé par l'interdiction des recherches sur les “récepteurs dopaminergiques” a la fin des années 2000.
le risque nouveau est celui des nano-puces

e S'appuyer sur les avancées des neurosciences pour en savoir plus sur I'état de vie ou de mort d'un patient en fin de vie

e Interrogation sur la neurosagesse et la neuroergonomie c'est a dire la capacité a utiliser son cerveau autrement : est-ce
utopique ou réaliste ?

e Un critere éthique est la prise en compte de 'unité de 'homme : corps-ame-esprit

e Non au scientisme : la science ne peut remonter a la cause premiere qui est hors d'atteinte de la science

e Ne plus opposer la médecine puissante qu'on pratique chez nous et les médecines ancestrales ou différentes qui
prennent en considération I'nomme vivant dans son intégralité physique, psychique, spirituelle

e Lutter contre la médecine préventive totalitaire car elle impose a chacun d'étre en bonne santé puisqu'elle offre a tous

les moyens de I'étre. Nous ne sommes pas malades, mais nous sommes tous des patients pour la médecine
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préventive. La médecine préventive, rendu possible par les neurosciences, le big data, I'lA ... renverse le paradigme
initial de la médecine. L'objectif final est le citoyen, et non plus le malade

e Les techniques de manipulation existent déja mais sont aujourd’hui appliquées sur des individus ciblés. Cette situation
est niée a cause de 'omerta et se passe “aux frontiéres du droit commun”. Elle pose la question de la porosité entre le

contexte civile et les utilisations plus en amont (recherche)

Propositions nouvelles de constats et enjeux :

e Besoin de plus d'écoute pour les malades mentaux (avant de parler méme de recherche et manipulation)

e Le bonheur, pour certains, serait de permettre a tous de passer de la chance (loterie naturelle) au choix (aux décisions
humaines)? « From chance to choice? ».

e Le diagnostic des troubles neurodéveloppementaux n'est pas nécessairement suivi d'une amélioration des soins, de
I'accueil et de la pris en charge : exemple de I'autisme : le diagnostic est le début du vide

e sous le terme savant de « neuroscience », se profile en partie la volonté d’autoriser le libre accés a la drogue, qui sera
nommeée parfois du nom d'un médicament, afin de rassurer les gens.

e La culture moniste physicaliste du "cerveau qui fait tout" domine actuellement les neurosciences

Propositions liées au digital pour les jeunes :
e |l est nécessaire d'accompagner l'acces au digital, notamment par le développement du sens critique.
e |l est nécessaire d'utiliser la relation a I'adulte / éducateur pour accompagner l'utilisation d'outils numériques ... et ainsi
favoriser le développement, et la co-construction en lien avec un tiers « qualifié ».
e Nous préconisons d'étendre la classification du Conseil Supérieur de I'Audiovisuel (CSA) sur l'aspect cognitif et la prise

en compte de la psychologie de I'enfant
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Valeurs et principes initiaux du CCNE

La protection des données privées obtenues par les techniques de neurosciences

Arguments pour

Arguments contre

Cette protection des données est couverte par le secret médical,
qui ne peut étre partagé qu'avec d'autres soignants, avec
I'accord de la personne.

Pourquoi vouloir décider a la place des individus quand ils
connaissent leur situation et leurs attentes mieux que
personne. Dans certaines maladie rare, diffuser 'information
peut sauver le malade, dans d'autre cas cela provoque un
préjudice, donc pas de regle absolue, juste un principe simple
: responsabilité personnelle et donc liberté

Ce sont nos infos les plus intimes

On voit bien qu'assurer a 100% la protection des données
semble illusoire a cette heure, méme si des progrés sont
attendus.

La protection des données privées doit se faire dans le cadre du
parcours de soins. Dés que I'individu sort de ce parcours, ily a
une obligation d'anonymisation de ses données et il faut
renforcer le besoin d'informations aupres du public par rapport
a la finalité d'utilisation des données privées.

Ce ne sont pas les données qui sont dangereuses, mais ce
gu'une collectivité mal intentionnée peut en faire. Exactement
comme vis a vis des informations non secrétes qui plombent
actuellement des millions voire des milliards d'individus sur la
planéte qui subissent sexisme, racisme, ou phobies diverses ...

Des neurodonnées sont déja collectées a partir de jeux en ligne
du type “Faites ce test étonnant, vous n'en reviendrez pas!" ou
de "Quel genre de super-héros étes-vous?" et sans régulation
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L'anonymat doit étre strict et sans possibilité de le lever sauf s'il
y a un probléme trés grave pour la personne, la société.

Tout patient doit pouvoir avoir accés a l'intégralité des données
liées a I'exercice des neuroscientifiques

Points de vigilance

bien commun, sa collecte doit permettre d'améliorer la santé de tous

A I'heure de I'intelligence artificielle, ces données sont devenues la matiére premiére des recherches médicales. C'est notre

Quels moyens de contrdle ou de riposte ? Par exemple, inonder avec de fausses données, afin que le faux ne soit plus
distinguable du vrai et donc, qu'on ne recherche pas les données vu qu'elles seront contradictoires et non exploitables

L'autonomie de la personne

Arguments pour

Arguments contre

La finalité est d'atténuer la souffrance, pas de rendre les gens La modification du fonctionnement cérébral existe déja
autres (éducation, média, marketing, psychologie, ...)

Ne noyons pas les libertés individuelles sous les mégadonnées  [Tous les médicaments utilisés en neurologie et en psychiatrie
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sont déja a méme de perturber la "personnalité" et
I"autonomie" des patients.

Toute avancée scientifique peut étre dangereuse si utilisée a
des fins malveillantes... Cela ne veut pas dire que ces
avancées sont malfaisantes en soi donc.

Pour préserver I'autonomie et la diversité de penser, il faut
garantir a chaque individu son libre arbitre

Points de vigilance

Ne conviendrait-il pas dans ce cas, a apprendre a toujours mieux me connaitre (et accepter qui je suis) plutdét que de me
modifier?

Difficulté a saisir le lien entre identité et autonomie

L'égal accés aux techniques médicales telles que les neurosciences

A

Arguments pour Arguments contre

Si I'on reste optimiste, cela peut permettre a une classe
"émergente" plus éclairée de trouver des solutions pour les
autres.

Oui a un égal acces indépendamment des ressources, et
uniquement sur ce principe

Proposition absurde parce que I'égalité n'existe pas. Nous ne
Le corps ne doit pas étre I'enjeu de choix économiques et sommes pas des clones et méme si de telles techniques
financiers. devenaient réellement gratuites (c'est-a-dire ne coQtaient rien
a produire) nous ne pourrions pas tous en tirer un avantage
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identique

Par ailleurs dans le contexte de collectivisme francais « égalité
» veut dire « avec 'argent des autres ». Encore une belle usine
a gaz dont la sécurité sociale francaise a le secret

Pas de médecine a 2 vitesses / Les progres de la médecine
doivent étre accessibles a tous

C'est déja le cas actuellement pour les traitements colteux De nombreux médicaments existent déja pour améliorer le
(certaines chimiothérapies, protheses cardiaques, traitements sommeil, la mémoire, I'hnumeur, etc. Ou sont les "disparités
de maladies rares etc.) sociales" ?

Le principal souci avec le cerveau c'est les maladies
neurodégénératives. Pour limiter I'aggravation et la
détérioration des capacités résiduelles on fait déja appel a des
professionnels paramédicaux, et c'est remboursé par la sécu
et les mutuelles en France.

On risque de créer des super-humains qui pourront en effet
prendre le pouvoir facilement sur les humains "ordinaires"

Il convient peut-étre de dire au préalable que I'homme
augmenté, le transhumanisme, reléve de la méme logique que
I'eugénisme, et induirait un nouveau type de racisme /
discrimination.

S'il s'agit de techniques médicales encadrées dans un systeme
hospitalier, il n'y a normalement pas de probleme d'égalité
des droits

Points de vigilance

Plutdt que d'engager des milliards d'euros a essayer d'améliorer le cerveau de quelques-uns (pour quels bénéfices globaux
pour I'humanité??), tachons de trouver des solutions pour que des millions de personnes ne meurent plus de maladies
extrémement communes comme la grippe, la malaria, ou tant d'autres... // Aujourd'hui, une partie de la population mondiale
(30%) n'a pas acces a I'eau potable, les neurosciences ne sont pas une priorité : si?

Nt

Bientot on pourra "s'acheter" de I'intelligence humaine... triste perspective !

L'évolution typique d'une nouvelle technologie est la suivante : peu apres son invention, elle est complexe et de co(t élevé, la
réservant aux plus fortunés. Puis a mesure que plus de chercheurs et d'ingénieurs tentent de I'améliorer, son colt diminue et
la part de la population pouvant en bénéficier augmente. Cette évolution (de coUteux a abordable) est également de plus en
rapide : les smartphones se sont répandus dans le monde beaucoup plus rapidement que le téléphone par exemple. Ainsi il y
a de quoi étre optimiste quant a I'accessibilité des neurosciences au plus grand nombre in fine.
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Mais il faut de la patience, et se garder de dénoncer les nouvelles technologies en raison de leur codt exorbitant initial. La
volonté politique (subventions, taxes, lois) peut également permettre d'accélérer le processus de diminution des prix

Quant a la question des disparités sociales, elle est ardue : nous sommes tous d'accord pour condamner une augmentation du
bien-étre des mieux lotis au détriment de celui des moins bien lotis. Mais si une nouvelle technologie multiplie par 4 le
bien-étre des premiers, et par 2 celui des derniers, qu'en penser ? Car elle augmente bien les disparités sociales

Nouvelles propositions de valeurs et principes proposées par les participants

e Lerespect dl a toute personne (indépendamment des caractéristiques de son cerveau)

e Laliberté individuelle de faire ses propres choix dans la mesure ou ils ne la mettent pas en danger, ni ne mettent en
danger autrui

e Laloyauté collective (transparence des algorithmes et utilisation des données)

e Lavigilance par rapport au contréle des machines qui deviendraient supérieures a 'lhomme

e L'amélioration des soins

e Le principe de précaution

e La préservation de la neurodiversité humaine et animale

e Le principe de moindre intervention

e La priorité aux actions non-invasives et réversibles

e Latendresse (dans une famille avec des personnes atteintes de handicap)

e L'amour et le respect de la vulnérabilité

e L'autonomie de la personne

e La prévention

e Laliberté de conscience et de pensée

e L'équilibre global de l'individu
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e L'intérét de l'individu (I'intérét est ici entendu comme diagnostique, thérapeutique, de recherche médicale)

e Lerespect des faibles

Valeurs dénoncées comme “négatives”

Le transhumanisme
La suprématie de la machine

Commentaires divers

e Il ne peuty avoir de demi mesure : L'Homme restera t'il un étre humain, libre de sa conscience et de ses actes, ou
deviendra t'il une machine productive manipulée par une autre machine ?

e Se pose la question du statut du robot

e Développer davantage la recherche en neurosciences appliquées a la psychiatrie,la maladie d'Alzheimer n'est pas la
seule affection...

e Instituer un Haut Comité pour l'impact sociétal des neurosciences

e Oui a l'utilisation pour I'éducation, I'enseignement et la médecine mais éviter |'application dans le commerce et le

domaine militaire.
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Pistes de discussion initiales du CCNE

Définir les domaines pouvant utiliser les applications des neurosciences

\

Arguments pour Arguments contre

Exclure la justice en raison du risque de dérives Non au Transhumanisme

I'enjeu n'est pas de définir des domaines mais des garde-fous

Domaines sans usage mercantile ou manipulatoire :
dans chaque domaine

Domaine médical uniquement Risque de manipulation

Domaine éducatif : les neurosciences aident a la compréhension

L ) . La manipulation des esprits peut conduire a la dictature
des mécanismes d'apprentissage

Proposition d'intégrer le domaine de l'addiction Non a 'homme augmenté

Proposition d’'intégrer le domaine de la sécurité routiere La manipulation est déja a 'oeuvre => publicité répétitive

La délinquance se traite différemment, par des moyens qui
restent “humains”

Les garanties apportées sont trop facilement dépassées

Points de vigilance

Accepter pour certains domaines = prendre le risque qu'elle soit demain acceptée pour tous
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Méme au sein du domaine médical, introduire des garde-fous devant le risque de manipulations psychiatriques

Dans le cadre juridique, obtenir le consentement préalable du délinquant

Distinguer en matiére juridique I'anormal et la pathologique

Pour la justice, comment garantir que le systéme judiciaire soit juste

En matiere de justice, rappel des épisodes sombres de I'histoire (traitement psychiatrique en ex-URSS des dissidents)

Quelle méthode de sélection/réactualisation de ces domaines ?

Evaluer voire encadrer I'impact des outils numériques sur le développement cognitif de
I'enfant et sa santé mentale

\

Arguments pour

Arguments contre

L'exposition aux écrans + d'1h par jour est nocive - limiter le
temps passé comme cela est fait a I'étranger

Il'y a des tests a ne pas faire sur les enfants car cela peut les

endommager

Les outils numériques ne permettent pas le développement du
discernement et de |'esprit critique

Les enfants doivent étre protégés ce ne sont pas des cobayes

Le monde de demain se construit sur de réelles relations et non
virtuelles. L'apprentissage par l'imitation, le manuel, le ressenti,
le toucher, I'odorat, I'ouie et la curiosité doivent rester le coeur
de I'éducation de tout étre vivant

Le numérique est un support. ce qui importe c'est le contenu
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Le numérique n'est pas la bonne clé d'entrée pour expliquer
des échecs éducatifs . C'est regarder par le petit bout de la
lorgnette

Les fondateurs des GAFA eux -mémes choisissent une éducation
traditionnelle pour leurs propres enfants...

C'était une préconisation du CCNE en 2012 - a mettre en oeuvre

Il'y aurgence

Interdire les écrans avant 6 ans

Utiliser le numérique de maniere utile et pédagogique (versus
contenus abrutissants ou inutiles)

Mesurer limpact sur des cerveaux en formation - risque de
programmation de la jeunesse comme on programme une |A

Plasticité neuronale mais aussi psychologique des enfants

Les écrans coupent du réel et peuvent créer des difficultés de
développement psychomoteur

Le numérique se substitue a la tendresse (3h d’'écran contre 3
minutes de tendresse selon une étude américaine)

L'usage des neurosciences peut étre utile mais pour les adultes

Points de vigilance

Oui aux études non aux expérimentations

Ces évaluations existent. pas besoin de nouvelle recherche mais d’encadrer

Le probleme est le numérique en remplacement du jeu lors du développement psychomoteur
Informer les parents sur le risque a partir des études existantes

Encadrer strictement les protocoles expérimentaux

Recueillir le consentement des parents s'il y a étude

Trouver des alternatives aux jeux violents
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Evaluer aussi les points positifs du numérique

Favoriser la recherche en neurosciences pour mieux comprendre la complexité du cerveau
normal et pathologique

\

Arguments pour Arguments contre

Oui pour des études indépendantes plutdt que des études Les EGB ne sont pas un lieu pour réclamer des sous pour la
étrangeres discutables recherche

Oui en ayant conscience toutefois avec sagesse et humilité

, o . e . D’autres pathologies sont plus prioritaires
qu'on n'arrivera jamais a faire le tour de la question

La recherche en neurosciences est souvent considérée a la Peut avoir pour conséquence I'élimination de 'homme
traine en France pathologique

Oui car le cerveau est un élément indissociable du corps humain

Oui ne pas laisser cette recherche au secteur privé pour qu'elle
profite bien a tous

Oui car les maladies neurologiques sont encore dans bien des
cas tres difficiles a soigner

Oui car les maladies neurologiques sont source de grandes
souffrances pour les individus et famille qui y sont confrontées

Oui car on ne connait pas les causes déclenchantes pour les
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pathologies du cerveau qui touchent environ 3 millions de
personnes en France

Points de vigilance

Il existe des possibilités plus simples et plus humaines de soin aux personnes souffrant de pathologies du cerveau. Face
notamment a une pénurie de moyens et de personnel.

Il faut s'assurer que ces recherches ne servent pas de mauvaises finalités

Oui pour connaitre, non pour transformer

Articuler ces recherches avec philosophie, éthique, histoire, sciences en général

S'assurer que les buts sont réellements et exhaustivement thérapeutiques

Publier les projets sur un portail pour favoriser la collaboration entre équipes de recherches (trop d'éparpillement)

Mutualiser les efforts au niveau européen

Consentement de I'adulte en cas de recherche

L'apprenti sorcier n'est pas loin

La recherche au service de 'Homme et non des chercheurs

Améliorer le pilotage des outils de financement de la recherche qui n'est pas toujours transparent

Quelle définition du normal et du pathologique ?

Les neurosciences étendent les domaines d'incertitude quant a cette soit-disant machine qui se décortique et se pense
elle-méme
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Permettre 'augmentation des capacités cérébrales

Arguments pour Arguments contre

Oui si c'est au service du “bien” Le transhumanisme est un élitisme

C'est déja ce qu’on fait avec notre corps. pas de raison d'avoir
peur pour le cerveau. Mettre des lunettes c'est augmenter
I'nomme, utiliser une fauteuil électrique c'est augmenter
I'hnomme

Source possible d'inégalités , d'injustices, de ségrégation

La neuroscience nous permettra d'optimiser le fonctionnement  [Ce qui fait la grandeur de I'homme c'est sa capacité
de notre cerveau intrinseque a prendre sa vie et son développement en main

La neuroscience nous permettra une meilleure interaction avec

les outils et techniques actuels (informatique, web, 1A) Manipulation cerebrale

Imaginer une position intermédiaire qui permette de tester
doucement cette voie en surveillant les impacts - une possibilité
pourrait étre de se limiter a des actions réversibles de maniére a
laisser le choix a I'individu de revenir en arriéere si, finalement, il
n'y trouve pas son compte

Aucune connexion ne permet d'augmenter véritablement
I'hnomme qui détient sa perfection de son essence

Augmenter les capacités cérébrales est ce que 'homme a
toujours cherché a faire : augmenter ses connaissances,
augmenter sa mémoire, élargir sa charge mentale, prévenir les
dégénérescences....C'est a cela que doivent contribuer les

Non a la croyance transhumaniste voulant mettre fin a la mort
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neurosciences.

Réduire la dépendance aux outils : Peut-on refuser de retrouver
nos capacités intellectuelles qui sont maintenant stockées dans
nos téléphones portables? Si on avait en téte notre
répertoire/agenda/carte routiere/calculatrice/dictionnaire, sans
avoir systématiquement recours a notre mobile chéri?

Selon certains, comme le philosophe Sam Harris, la seule
maniere de véritablement garder le contréle sur I'lA est de
nous-méme augmenter nos capacités intellectuelles.

Je vote pour la défense de notre liberté de faire des erreurs,
d'étre lents et fragiles parfois (humains quoil!!), de notre droit
d'exister imparfaits

Si cette augmentation peut augmenter les capacités mentales
d'un individu trés diminué , c'est possible,

Quant a améliorer I'nomme, on peut commencer par relever
le niveau d'exigence a I'école

Permettrait la résolution des problémes graves (guerres,
climats) qui est pour la plupart limitée par le talent et la
productivité de ceux qui y travaillent.

nous n'avons pas de recul sur ces techniques, il n'y a pas de
garantie de résultat a court ou long terme

Peut rendre 'homme meilleur en corrigeant certaines émotions
telles que la jalousie, le sadisme, l'instinct guerrier, la dépression

il y a donc un vrai risque de dégrader les capacités d'un
individu en voulant les augmenter : le cerveau se spécialise
naturellement, en voulant augmenter les capacités de
mémorisation, est-ce qu'on ne risque pas de dégrader
d'autres fonctions comme la motricité, la prise de décision

Faire confiance a 'lhomme pour gérer les dérives

La recherche de la performance n'est pas une fin en soi: c'est
réduire I'hnomme a une fonctionnalité.

L'augmentation cérébrale est un droit individuel! Personne n'a le
droit d'empécher quelqu'un de s'augmenter.

Commencgons par mieux utiliser ce que nous avons ./ nous
sous utilisons actuellement nos capacités

Nous devons garder nos limites qui font notre force

Cela peut conduire a augmenter les capacités mentales de
personnes déja dangereuses (hitler , pol-pot)

Risque de domination

Si c'est une amélioration des capacités mentales que seuls les
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riches pourront se payer, alors ils domineront plus facilement
les autres.

Ne pas mettre la charrue avant les beeufs ...Le cycle de la vie
et 'apprentissage demandent une certaine maturité de
I'esprit pour avancer

Avez vous l'impression que les personnes dites "précoces"
soient plus épanouies et mieux intégrées dans la société que
les autres!

Pas de mémoire externe qui sera dotée d'obsolescence
programmeée...

Points de vigilance

L'humain ne se résume pas a une question de performance

Augmenter le capacités cérébrales ne rendra pas automatiquement la société meilleure

reposer la question de la finalité de I'étre humain et de la vie

Peut étre mettre la barre entre compensation d'un déficit et augmentation?
S'agit-il de créer un "sur-homme", ou de rendre a 'Homme des capacités perdues ( maladie, accidents, les effets du temps...).

Le probleme n’est pas biologique mais qui maitrise les informations et les processus

Concernant 'application de ces techniques sur le monde animal, j'y suis favorable si le statut de ces animaux évolue en
conséquences : si un animal atteint une conscience de soi comparable a celle de I'étre humain, alors il doit automatiquement
disposer des mémes droits

Quelle finalité : L'hnomme robot: pour qui, pour quoi?

L'intelligence transhumaine ne sera plus de méme nature que l'intelligence humaine parce que I'nomme "augmenté" travaillera
et pensera autrement

Attention au statu quo et a notre résistance au changement

Quelle part de réalité ou de fantasme ? Est-ce que véritablement, on va trouver des moyens ou des techniques pour augmenter
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notre Ql ou notre mémoire?

Trés bien de se poser la question du bien fondé, et apres ? Le train est en route, la France ne l'arrétera pas. Je me pose une
question qui me revient sans cesse : quel choix de vie restera-t-il si tout le monde doit étre enfermé dans un seul moule ?

Améliorer I'état des connaissances pour se prononcer, notamment sur les usages militaires: le soldat augmenté est-il encore
aujourd’hui un concept de science fiction ?

Cette question ne peut se poser qu'au niveau mondial, pas au niveau d'un seul Etat et de ses citoyens

L'homme-machine, I'hybride homme et robot (avec son ordinateur dans le crane) est-il encore un Homme ?

Que deviendraient les humains qui ne sont pas augmenteés ?

Ne pas accepter la version « soft », présentable du transhumanisme en s'illusionnant sur la capacité de 'Humanité a
s'autoréguler.

L'augmentation artificielle des capacités mentales aura pour corollaire la diminution de la vie spirituelle

Ce réve est vieux comme le monde et rejoint le scientisme grossier du XIX.
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Nouvelles propositions des contributeurs détaillées

“Autoriser les recherches en vue d'améliorer le cerveau, interdire celles visant a I'augmenter”

Arguments pour Arguments contre

L'évolution suit son rythme naturel, pas besoin de précipiter

Contréle éthique
les choses

Nous pouvons apprendre deés a présent a mieux utiliser notre

Permet d'éviter les états dépressifs
cerveau

La supposée nature humaine de référence a laquelle il
faudrait rester éternellement conforme est en fait une vision

Améliorer la vitesse pour ce que le cerveau sait déja faire o , - ,
P 9 J fixiste héritée des religions et des modes de pensée

archaiques.
L'enjeu doit rester la compréhension du cerveau, pas sa La distinction est plutdt a poser entre réparer un cerveau
modification abimé et agir sur un cerveau sans pathologie

Les améliorations vont accentuer le fait de tout avoir tout de
suite, de vivre dans une société de l'instantanéité
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Points de vigilance

Faire en sorte que les progres soient accessibles a tous

Le paradoxe, c'est qu'en ajoutant des outils numériques a notre cerveau, on risque de diminuer nos capacités cérébrales.
exemple cité du GPS qui appauvrit notre sens de l'orientation

Ou est la limite ?

Les évolutions doivent rester dans l'intérét de I'individu et de la société

Un super cerveau nous rendra t il plus humains ?

“Rendre accessibles les psychostimulants par ordonnance”

Arguments pour

Arguments contre

vitesse de réflexion

Permet d'améliorer sa productivité, sa concentration et sa

Ces produits, par le passé en vente libre, ont été interdits car
ils étaient dangereux

prudence requis

Des personnes (soumises au stress) en consomment sans la

Mieux vaut une vie saine que des stimulants artificiels

secondaires dangereux

Les produits qui circulent sont peu fiables avec des effets

Encadrer est inefficace : 'encadrement est toujours dépassé

par besoin médical

Les gens en consomment par mimétisme actuellement plus que
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Une régulation publique permettrait a chacun d'y avoir acces, le
marché noir actuel favorise les plus aisés

Le choix du médecin dans la prescription limite les risques
d’'addiction par exemple

“La connaissance de I'esprit humain appartient a la philosophie, a la sémantique et la psychologie, pas a la
physique”

Description : “Ce qui distingue les organismes vivants de la matiére inerte c'est d'étre capables de se mouvoir par eux-mémes dans leur
environnement. Or pour se mouvoir il leur faut disposer d'une fonction motrice, d'une fonction qui la dirige et d'une fonction qui décide.
Pour décider cette derniere a besoin d'une fonction analytique et d'une autre qui juge ce qu'elle fait et la guide. Ce qui nécessite aussi une
fonction qui lui révéle et qui partage ce que toutes ces fonctions font, cette fonction c'est la conscience.”

Arguments pour Arguments contre

Les données scientifiques et philosophiques ne sont pas du
méme ordre. Depuis 25 siecles que les hommes philosophent,
tout a déja été dit sur la conscience, la logique, I'éthique etc.
Mais c'est bien la science qui a fait comprendre la physiologie
du cerveau, la motricité, la sensibilité et méme en partie la

N’est ce pas un abus de pouvoir des médecins d’expérimenter
sur les patients
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psychiatrie, a I'aide de I'électroencéphalogramme,
I'angiographie, le scanner, I'angioscanner, I'IRM, la biologie
moléculaire, I'immuno-fluorescence et j'en oublie sans doute.

La connaissance de I'esprit humain appartient a toutes ces
disciplines a la fois, en interaction les unes avec les autres. Les La recherche s'appuie sur un processus d’expérimentation et
neurosciences ont leur place dans un ensemble plus vaste. d'ajustement - correction en fonction des résultats

Sinon, elles risquent de devenir totalitaires

Mauvaise définition de la conscience +
Ce n'est pas parce qu'un organisme a une quelconque action
sur son environnement qu'il a conscience de son existence

Le probléme n’est pas la science mais la décadence du monde
occidental

Points de vigilance

C'est une erreur que de croire qu'on ne peut pas a la fois étre spirituel et scientifique

Suite des nouvelles propositions des contributeurs

e Heidegger nous rappelle qu'il y a deux sortes de pensée, celle qui calcule et celle qui médite, qui réfléchit.La premiere,
celle de I'l.A, ne doit pas supprimer la seconde, qui est le propre de 'humanisme.

e Mettre en place des comités d'éthiques internationaux afin de pouvoir encadrer les avancées dans le domaine.

e Notre liberté ne doit pas se réduire a une performance et notre responsabilité a une probabilité.

e Non au transhumanisme

e Réfléchir a I'échelle mondiale : En effet, si la France se prive de faire des recherches pour améliorer les capacités

cognitives de ses habitants, mais que I'Allemagne, la Chine ou Amazon les menent, elle sera perdante (ou du moins
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tous ses habitants qui n'auront pas les moyens d'en bénéficier a I'étranger). Mais si elle les autorise, elle risque de
contribuer a la mise en place d'un systeme aliénant (genre société de fourmis ou de termites...)

e Faire un état des lieux des comportements normaux - la parentalité
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Chiffres clés de la sous-thématique “Données de santé”

e 2730 participants
e 1188 contributions
o 12 propositions initiales
o 109 nouvelles propositions
o 1067 arguments
o 1 source
e 16004 votes
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Constats et enjeux initiaux du CCNE

Les données de santé massives pourraient aider les pouvoirs publics dans I'élaboration de
la politique de santé

Arguments pour

Arguments contre

Il faudrait généraliser et favoriser le dossier médical partagé (DMP)

L'accumulation massive des données ne permettra pas une
politique de santé plus responsable et véritablement construite
pour le bien de I'étre humain

L'exploitation des données de santé existe déja au niveau de la
sécurité sociale et pour les maladies a déclaration obligatoire

Il'y a un manque de confiance dans I'utilisation des données par les
pouvoirs publics

Les données de santé sont utiles pour identifier les causes des
maladies et mener des actions de prévention

L'étre humain ne peut se résumer a une masse de données

Les données doivent étre plus accessibles aux chercheurs dans la
remise en cause des politiques de santé

Les personnels de santé ne doivent pas perdre leur temps a
renseigner des informations a destination de I'administration

Les données sont tres utiles dans I'élaboration des politiques de
santé publique et pour la recherche

Le BigData servira a terme les intéréts financiers au détriment du
citoyen

Les données sont un bien commun

L'utilisation des données, c'est I'industrialisation de la santé
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Points de vigilance

Le risque d'utilisation des données de santé par les banques et assurances est tres élevé

Il faut que ces données restent sous contrdle médical

Les données doivent étre anonymes et confidentielles pour respecter la vie privée des personnes concernées

La formulation du constat est floue

Les avancées permises par I'exploitation des données de santé sont déja considérables dans
le domaine médical

Arguments pour

Arguments contre

Les essais cliniques basés sur des données permettent de
valider I'efficacité de nouveaux traitements

Défendre une médecine libre dans ses moyens, naturelle et

diversifiée

Les données de santé ont permis des avancées majeures en
matiere de santé publique et de traitement de certaines
pathologies

L'étre humain ne peut pas étre réduit uniquement a des

données

L'exploitation des données doit permettre d'avoir une vision
des territoires et pas seulement une vision globale

L'individu doit toujours pouvoir garder sa liberté de décision

L'exploitation des données de santé peut permettre une
ameélioration de la prise en charge et de la prévention

La création d'une base de données nationale de santé n'a pas
fait progresser la qualité de la prise en charge des pathologies
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sur I'ensemble du territoire et n'a pas réduit les inégalités

Les avancées médicales viennent des travaux effectués par les
scientifiques et par les médecins

Les avancées permises ne sont pas considérables mais
suscitent tout de méme de I'espoir

Non a une élaboration de santé publique a partir des
données, oui pour un échange entre spécialistes pour
améliorer la santé de leur patient avec son accord
uniquement

L'exploitation des données de santé n’est pas toujours
objective

La création d'une base de données nationale n'a pas fait
évoluer la prise en charge des patients et n'a donc pas
contribué a la réduction des inégalités

Points de vigilance

Attention a ne pas violer le secret médical et la vie privée des personnes

Il est important que la collecte des données se fasse de maniére anonyme

Il peut y avoir des dérives dans l'utilisation de ces données

Il peut y avoir un risque de stigmatisation des personnes

Les politiques de santé sont sous l'influence des lobbies

Attention a ne pas imposer les traitements

La formulation de ces constats est floue et ambigué
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La collecte et l'utilisation des données de santé sont peu ou mal encadrées, notamment
lorsqu’elles sont réalisées hors du cadre du soin

\

Arguments pour Arguments contre

Actuellement les données sont collectées et utilisées dans une |L'étude de grandes bases de données débouche sur des
opacité totale progres trés importants

En droit francais la protection des données de santé ne
s'étend pas encore a l'intégralité de celles-ci, et notamment
celles issues des applications mobiles

La pression financiére est trop pesante pour que les lois
soient efficaces

Il faut étendre I'anonymat a I'ensemble des données

) Les données de santé sont aujourd'hui tres encadrées
collectées

L'encadrement de la collecte et de I'utilisation des données de
santé doit se faire avant tout pour respecter le droit a la vie Les données médicales ne sont pas des biens marchands
privée des individus

La loi n'interdit pas |'utilisation des données a des fins
commerciales

La réglementation n'est pas souvent respectée et les moyens
pour assurer un contréle sont faibles

La sécurité des bases de données est sous-évaluée

Les données récoltées par des opérateurs prives (ex :
assurances) sont mal encadrées
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Les personnes ne sont pas assez informées des risques de
divulgation des données

Points de vigilance

Le RGPD qui doit entrer en vigueur le 25 mai 2018 est censé donner un cadre a la collecte et I'utilisation des données de santé

Les individus sont également responsables des données qu'ils diffusent sur Internet

La collecte et l'utilisation des données de santé présentent un risque pour la vie privé

Nouveaux constats et enjeux des contributeurs

e De plus en plus en données sont collectées et leur utilité n'est plus a prouver

e L'enjeu de la collecte des données de santé réside dans leur protection et dans le respect de vie privée des personnes

e L'lIA est un bienfait qui doit profiter aux personnes de maniere équitable

e La collecte des données individuelles de santé par les organismes de sécurité sociale ou le ministere de la santé, n'est
pas forcément au bénéfice de la santé quand la préoccupation est d'abord purement comptable

e La collecte des données prépare un systeme totalisant et donc totalitaire de contrdle des populations

e Laliberté des soins doit rester pleine et entiere

e Les données de santé sont au service du bien commun

e Les nouvelles obligations posées par le RGPD devront étre respectées a partir du 25 mai 2018

e Plusieurs organismes publics ou privés ont déja acces aux données de santé
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Valeurs et principes initiaux du CCNE

La propriété de ses données

\

Arguments pour

Arguments contre

Il est important de renforcer le cadre juridique de la propriété des
données personnelles

L'anonymat n'est pas une garantie suffisante a la protection des
données

Il est nécessaire d'inscrire nos directives anticipées sur la carte
vitale

La patrimonialité des données n'est pas une solution ni un
garde-fou suffisant

Les données de santé sont indéniablement la propriété de chaque
individu du fait de leur caractere personnel

Les données anonymes ne relévent plus de la propriété
individuelle

La propriété des données doit étre renforcée en donnant la
possibilité aux individus de pouvoir agir sur leurs données

Les données médicales sont une propriété sociale autant qu'une
propriété individuelle

Les données sont utiles et doivent pas étre partagées

Les données relatives a la santé d'une personne ne peuvent faire
I'objet d'un droit de propriété

Points de vigilance

Les intéréts économiques sont tels qu'aucun pouvoir politique ne souhaite affronter les groupes d'intéréts tels que les laboratoires
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pharmaceutiques

Les données personnelles sont exploitées a notre insu par les GAFA en particulier

La question est mal posée

La transparence et I'information

Arguments pour Arguments contre
Certaines informations sont en réalité des publicités La transparence et I'information ne sont pas suffisantes
Il est nécessaire d'informer les jeunes générations sur la Les données de santé doivent rester personnelles et
collecte des données personnelles seulement accessibles par le corps médical

Le RGPD vient précisément répondre aux problemes de
transparence et d'information

Les informations doivent étre plus claires et plus lisibles

Les utilisateurs doivent avoir aussi la possibilité de s'opposer
a la collecte de leurs données
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Points de vigilance

Il'y a un risque accru de commercialisation des données

connectés

Il faut faire attention aux traces involontaires laissées sur Internet et a la collecte des données par le biais des objets

Il est impossible de se positionner “pour” ou “contre”

Le partage des données

Arguments pour

Arguments contre

Le partage de données permet de vérifier des résultats et de
les comparer

Il faut protéger les résultats avant de les diffuser

Les citoyens doivent recevoir une information claire et
compléte sur le partage des données

Il n'y a pas assez de transparence sur les modes de collecte
des données

Le partage des données permet de réaliser de nombreuses
analyses grace a un seul jeu de données

L'exploitation commerciale des données de santé doit étre
prohibée

La relation de confiance entre soignant et soigné est basée
sur la confidentialité

Le partage de données ne doit se faire qu'avec le
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consentement de la personne concernée

Les données de santé méme anonymes ne doivent pas étre
partagées

Les données de santé ne peuvent pas étre considérées
comme n'importe quelles données

Points de vigilance

Les données doivent étre impérativement anonymes

de santé

Le scandale des données collectées par Facebook constitue un avertissement sur ce qu'il pourrait se passer avec les données

Le partage public de données peut engendrer des risques

Le respect et la protection de la vie privée

Arguments pour

Arguments contre

Il faut pouvoir étre en mesure de protéger la vie privée des
personnes

La seule protection des données et de la vie privée ne suffit
pas a endiguer les risques que font courir les mutations
technologiques a la société
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La sécurisation et I'anonymisation des données sont capitales

Le droit a I'oubli apres une maladie est crucial

Les personnes doivent pouvoir choisir leurs méthodes de
soins

Les usagers doivent étre informés des risques encourus
lorsqu'ils partagent leurs données sur Internet

Nous devons empécher toute commercialisation des données

Nouvelles valeurs et principes des contributeurs

e |l faut pouvoir respecter les libertés individuelles tout ayant connaissance des risques

e L'émergence de la médecine personnalisée et connectée s'accompagne d'un transfert de pouvoir des médecins vers les
gestionnaires de données et d'opérateurs privés

e La collecte des données et leur utilisation ne doivent pouvoir se faire que dans le milieu médical

e Le secret médical doit s'appliquer en toutes circonstances
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Pistes de discussion initiales du CCNE

Définir des procédures de rétributions, par exemple financiéres, quand les données
personnelles de santé sont utilisées par des opérateurs privés

Arguments pour Arguments contre
Il est possible d'accorder une rétribution dans la mesure ou  |ll existe une indivision des données personnelles qui prive du
I'opérateur privé aurait juridiguement comme finalité et droit de céder, gratuitement ou contre rétribution, les
obligation d'agir dans l'intérét général données de santé personnelles

Il faut interdire I'exploitation commerciale des données de
santé

[ faut une une surveillance accrue de la CNIL sur l'utilisation
des données de santé

L'exploitation des données personnelles de santé a pour effet
d'accroitre les inégalités

L'utilisation des données de santé doit étre encadrée et
limitée a la recherche scientifique

Les opérateurs privés ne devraient pas avoir acces aux
données de santé
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Si les données sont utilisées dans un cadre "big data" cela
exclut la rémunération

Points de vigilance

Le RGPD dispose que l'utilisation des données personnelles dont la finalité n'aurait pas été énoncée et sans avoir recueilli le
consentement des personnes concernées constitue un délit

Favoriser I'accés aux bases de données et renforcer les mécanismes de stockage et de
classement pour la recherche médicale

Arguments pour Arguments contre

Il faut que la recherche médicale puisse exploiter les données

. , Enlever le nom des données n'est pas suffisant
et en tirer le meilleur

Il faut néanmoins que la vie privée des personnes soit

. Il ne faut pas permettre a tous I'accés aux données
respectée

La démultiplication des données de santé ouvre la porte a des

Les données doivent étre anonymes it ) .
vulnérabilités supplémentaires
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Points de vigilance

Attention a la qualité et a la véracité des données stockées

Interrogations quant a l'utilisation des données collectées

Imposer des critéres de transparence sur l'utilisation des données

\

Arguments pour Arguments contre

A cela doit s'ajouter l'interdiction de la commercialisation des |La recherche médicale est déja suffisamment entravée par
données toutes sortes de reglements administratifs

Les seuls critéres de transparence pour |'utilisation des

Il faudrait en plus I'accord explicite de la personne concernée , .
données ne sont pas suffisants

Les structures publiques devraient montrer I'exemple en
matiere de transparence

La transparence doit étre imposée avec rigueur
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Renforcer les garanties d’anonymisation des données de santé

Arguments pour Arguments contre

Il faut renforcer les moyens de filtrage et de sécurisation des

, ) Des garanties d'anonymisation existent déja avec la CNIL
données de santé

Le renforcement des garanties d'anonymisation n'est pas

L'anonymisation des données doit permettre un droit a I'oubli
suffisant face aux puissants algorithmes

L'assurance maladie doit garantir la pseudonymisation des
données de santé

Une donnée anonyme ne peut pas étre corrélée, il faut
cependant assurer la sécurité de I'identité des personnes

Le secret médical doit étre respecté

Points de vigilance

Le secret médical n'est déja pas respecté en cas d'arrét maladie
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Restreindre la collecte des données de santé pour les acteurs et structures dont l'objectif
n'est pas médical

\

Arguments pour

Arguments contre

Donner un accés aux données médicales a des fins de
recherches sociologiques

Il faut élargir I'accés aux données de santé aux scientifiques et

aux chercheurs

Interdire la collecte et l'utilisation des données de santé en
dehors d'un cadre purement médical

Restreindre I'accés aux données serait excluant pour des
sociétés qui respectent la déontologie et aux intentions

louables

L'accés aux données de santé doit étre strictement restreint
aux instances médicales publiques de I'Etat
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Nouvelles propositions des contributeurs avant recueilli un nombre conséguent
d’'arguments

“Disposer de son dossier médical sur sa carte Vitale”

Arguments pour Arguments contre

Il est nécessaire de regrouper toutes les informations de . - ,
, o, ~ : La carte vitale est souvent indisponible
santé au sein d'un seul et méme dossier

Un patient peut ne pas vouloir partager ses données avec
tous les praticiens qu'il sera amené a consulter

Ce n'est pas la vocation d’'une carte vitale qui sert a la gestion
administrative du patient

[l faut plutdt créer une carte de santé des la naissance
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Arguments pour

Arguments contre

protége

Le DMP devrait étre crypté afin que le secret médical soit

Le patient doit rester libre de transmettre les informations

gu'il souhaite a qui il le souhaite

dans le DMP

Les radios, IRMs etc. devraient étre automatiquement intégrés

médecins

Le DMP doit étre généralisé et accessible par tous les
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“Proposer des Visites Médicales Gratuites pour Ceux qui Accepteront de Communiquer Anonymement leurs
Résultats”

%

Arguments pour Arguments contre

Les visites médicales gratuites doivent étre couplées avec une

- N . C'est le meilleur moyen pour avoir des données biaisées
véritable enquéte nationale

Cela revient a vendre son intimité

Les risques de dérives sont nombreux

Suite des nouvelles pistes d’action des contributeurs

e Demander aux citoyens volontaires d'initialiser leur dossier, puis valider avec leur médecin traitant

o Elargir le spectre de la collecte des données de santé

e Généraliser I'exploitation des données de santé en renforcant leur fiabilité et leur anonymat

e Afficher les données de santé cruciales aux chevets des patient moyennant la signature d'une décharge
e Interdire la collecte de données de santé par tous ces objets connectés

e Interdire le stockage des données a I'étranger

152/331



» BIO ?’

Cap COH@CJ[H[ ETATS GENERAUX

e Mettre en place le chiffrement homomorphe comme solution pour la protection des données de santé

e Rendre le dossier médical consultable sur la carte vitale

e Renforcer la transparence du financement des recherches et des autorisations de mise sur le marché

e Garantir le consentement pour la collecte et I'exploitation des données

e Promouvoir et généraliser le dossier médical partagé

e Surveiller et limiter I'exploitation des données de santé

e Combattre des conflits d'intérét chez les médecins et les chercheurs

e Publier la liste des de tous les acteurs ayant acces aux données gérées par le SNDS

e Créer une certification éthique pour I'ensemble des outils, acteurs du traitement des données de santé

e Définir juridiguement le processus de collecte des données de santé

e Légiférer en France et en Europe sur les collectes « sauvages » qui confondent commerce et profit avec santé

e Distinguer les données médicales protégées par le secret médical et les données de santé agrégables de maniere
anonymes

e Interdire la commercialisation des données

e Assurer la protection des données de santé

e Faire figurer les directives anticipées sur la carte vitale

e Permettre un droit a I'oubli pour les patients

e Garantir un accées aux données de santé par le corps médical uniquement

e Mettre en place une meilleure interopérabilité des données

e Supprimer le dossier médical partagé

e Supprimer les téléconsultations
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Chiffres clés de la sous-thématique “Intelligence artificielle et robotisation”

e 4512 participants
e 1853 contributions
o 11 propositions initiales
o 227 nouvelles propositions
o 1615 arguments
o 8sources
e 21 350 votes
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E

des équipes médicales mais il est difficile de

délimiter ce qui restera du ressort des médecins

A

Arguments pour

Arguments contre

Les robots sont des outils placés au service des équipes
médicales qui restent maitres de leur utilisation et de leurs
décisions

Quelle que soit la capacité de mémoire des robots, leur
capacité d'analyse et de diagnostic sera toujours limitée a
celle des hommes qui les ont congus

Les métiers vont se recentrer sur des taches plus humaines et
plus éthiques

Le diagnostic, le traitement chirurgical ou médical devra
toujours étre la résultante du dialogue entre le médecin et
son patient

La robotique permet d'améliorer la travail des équipes
médicales

La liberté de décision du médecin et du patient a I'égard d'un
résultat statistique dégagé par un algorithme doit étre
protégée

L'expertise humaine est essentielle

Il est possible de délimiter les domaines d'intervention des
robots

Il'y a un enjeu de formation des équipes médicales afin de ne
pas délaisser toute la technique aux outils robotiques

Aucune machine ne pourra
I'expertise du médecin

remplacer |'expérience et

Il faut trouver un équilibre entre l'aide apportée au cours

meédical et le maintien de la qualité du relationnel avec le

Il n'y a pas de risque de confusion entre le réle des médecins
et des robots
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patient

Il est important de voir ce qui peut étre automatisé dans les
hopitaux afin de dégager du temps pour les soignants

Les robots sont utilisés depuis longtemps pour venir en aide
aux médecins

Le progres technologique doit slaccompagner d'un progres
éthique

Points de vigilance

Mauvaise formulation - Formulation ambigué

Les robots ne peuvent remplacer les relations humaines et |'affectif

Les mémes arguments se trouvent en arguments "pour” et en arguments "contre"

Les humains doivent garder la maitrise des nouvelles technologies

Le financement de ces technologies ne doit pas se faire au détriment du personnel soignant

La question des procédés de substitution en cas de panne ou de défaillances doit étre posée

La question de la responsabilité en cas de défaillance se pose

Il'y a une confusion entre I'lA et la robotique

C'est aux médecins dans le cadre de la recherche de définir leur role face a la robotisation

Avec les robots la société est déshumanisée

La limite de la robotisation est celle de la relation patient-médecin
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Les évolutions de la robotique médicale sont susceptibles d'augmenter les inégalités dans
I'acces et la qualité des soins

Arguments pour

Arguments contre

Seules les grosses structures pourront développer une |A
performante au détriment des zones rurales

Les inégalités ne doivent pas freiner les avancées
technologiques car avec le temps tout le monde aura acces
aux soins

Les pouvoirs publics restent muets face a la désertification
dans les zones rurales

Les inégalités liées aux nouvelles technologies peuvent étre
régulées par des politiques publiques adaptées

Les inégalités sont propres a toute forme d'innovation

Le manque de médecins dans les zones rurales peut étre
compensé par les robots

Les inégalités sont déja présentes et il faut éviter de les
creuser encore plus

La robotisation permettrait un acceés facilité aux soins a des
patients vivant en zone rurale

Le réle de la puissance publique est d'assurer un acces
égalitaire au systeme de soins

La robotique médicale pourra contribuer a réduire les
inégalités dans l'acces et la qualité des soins

Le principe d'égalité devant les soins est primordial

La robotique médicale permettra de gagner en qualité, en
précision et rendra possible les soins a distance

Le danger d'une médecine a deux vitesses existe réellement

L'enjeu est de garder un service public gage de qualité

La recherche devra tout mettre en oeuvre pour éviter
d'accroitre ces inégalités

Il'y a toujours un temps inévitable de déploiement territorial
des nouvelles technologies
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L'enjeu est de trouver un financement équitable des moyens
technologiques mis au service de la santé afin que personne
ne soit mis a I'écart

Les inégalités sont au second plan contrairement aux qualités
humaines des équipes médicales

L'enjeu n'est pas de faire une médecine plus efficace mais|ll existe une inégalité de fait dans 'accés au soins
plus qualitative principalement lié a la démographie médicale

L'assurance maladie doit investir dans l'innovation médicale
afin de garantir un accés de tous aux soins

Il existe une inégalité de soins entre pays développés et pays
sous-développés

Les inégalités peuvent étre maitrisées si l'acces aux
techniques médicales reste couvert par la Sécurité Sociale

La solidarité nationale doit jouer son réle de distribution
égalitaire des soins et traitements

La fracture numérique est déja suffisamment importante

Points de vigilance

Les nouvelles technologies ne doivent pas remplacer I'étre humain

Le public doit pouvoir étre équipé de la méme maniére que les structures privées

La santé ne doit pas étre considérée comme un secteur marchand

Il risque d'y avoir une augmentation des frais médicaux au détriment d'une partie de la population

Il faut veiller a ce que les innovations profitent a tout le monde

Il faut plutdt favoriser une gestion saine et humaine des hopitaux francais
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Nouveaux constats et enjeux des contributeurs

e lln'yapasderaisons d'interdire le développement des IA

e Ilyaundanger de monopole des entreprises d'lA dans le domaine de la santé

e L'Humain est irréductible a un objet technique

e L'lAetlarobotique sont une opportunité pour aider les personnes agées ou en situation de handicap

e L'IA permet aux Hommes d'acquérir de nouvelles capacités

e L'IA peut étre une solution pour lutter contre l'isolement et les déserts médicaux

e L'IA peut se révéler dangereuse et entrainer des dérives

e L'intelligence humaine est plus riche et complexe que I'lA

e Latechnique remplace petit a petit la rencontre de 'Homme avec I'Homme

e Le développement de I'l|A augmentera fortement la consommation d'énergie au niveau mondial

e Lerisque de I'A c'est I'uniformisation

e Les nouvelles technologies ne remplaceront jamais les relations humaines

e Les premiers diagnostics réalisés par une IA sont meilleurs que ceux des médecins

e Lesrobots et I'lA peuvent aider a soigner et guérir a condition qu'ils restent une aide au service des médecins

e Les robots ont leur utilité pour réduire la dangerosité et la répétitivité de certaines taches

e Les soins sont déja trop déshumaniseés

e Refuser ou interdire I'lA n'a aucun sens car elle est déja présente dans différents domaines professionnels

e L'IA permet la détection et I'étude de maladies orphelines

e Le danger serait que les choix algorithmiques ne relévent que d'un petit groupe d'experts, techniciens peut soucieux de
I'éthique

e L'emploi du mot "intelligence" peut inquiéter puisqu'il induit une autonomie de raisonnement
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Valeurs et principes initiaux du CCNE

L'égalité des soins

Arguments pour Arguments contre

Tout ce qui peut procurer un avantage et un gain dans l'offre |Toute amélioration engendre des inégalités le temps qu'elle
de soins doit étre mis en oeuvre se développe partout

Les robots ne peuvent remplacer des humains méme en cas |Les robots doivent rester un outil au service du corps médical
de déserts médicaux et ne jamais s'y substituer

La question n'est pas tant I'égalité d'acces aux soins mais
plutdt I'expansion des robots (intelligence artificielle) pour
suppléer au corps médical

Le colt différentiel de ces technologies doit étre porté par L'utilisation de robots ne résoudra pas la question des déserts
I'ensemble de la société pour éviter les inégalités médicaux

Les nouvelles technologies ne peuvent étre la seule réponse
aux déserts médicaux

La puissance publique doit mettre en oeuvre des mesures

, . ) S R R L'usage de robots et de la télémédecine va créer un systeme
nécessaires pour pallier aux inégalités en matiére d'accés aux

de santé a 2 vitesses

soins
L'utilisation des robots tout comme la formation des L'intelligence artificielle et la robotisation ne doivent pas
personnels soignants et leur répartition sur le territoire ne remplacer les médecins
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doit étre qu'un des moyens permettant d'assurer a terme
I'égalité de tous devant la qualité des soins

L'utilisation des nouvelles technologies ne doit pas accroitre
les inégalités d'accés aux soins

Il peut y avoir une inégalité entre établissements en fonction
des moyens financiers dont ils disposent

L'intelligence artificielle bien concue facilite le diagnostic et
contribue a diminuer l'inégalité entre les lieux de soins

Ce sont dans les déserts médicaux que la présence humaine
est la plus nécessaire

Il ne faut pas se priver de |'utilisation des robots s'ils
permettent d'apporter des soins au plus grand nombre

C'est une question politique et d'acces aux soins et non une
qguestion inhérente a la technologie

Il faudrait interdire I'obsolescence programmée de certains
matériels colteux et I'obligation de faire des mises a jour
logicielles onéreuses

L'exigence de sécurité

Arguments pour

Arguments contre

Les robots ne doivent jamais étre laissés sans surveillance ou
en autonomie

Les robots ne sont pas nécessairement plus fiables

Les robots doivent régulierement étre contrdlés

Des incidents peuvent étre causés par des personnes
également
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La redondance des fonctions et des algorithmes sert
justement a pallier les éventuelles défaillances et les risques
d'une réponse erronée

La recherche sur la sécurité devrait viser la création
d'algorithmes analogues aux "trois lois de la robotique"
d'Asimov

L'exigence de sécurité est un impératif

L'étre humain est faillible et vulnérable quand le robot
appligue une logique mathématique

Les robots font moins d’erreurs que les humains

Points de vigilance

Qui est le plus fiable ? 'homme ou le robot ?

[l faut une évaluation de la sécurité du robot face a celle de l'intervention de 'homme
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La responsabilité des actes médicaux

Arguments pour Arguments contre

Seuls des étres humains qui concgoivent et utilisent les robots |Les entreprises qui concoivent et assurent la maintenance des
medicaux doivent étre tenus pour responsable de leurs actes |robots doivent étre tenues pour responsable

La responsabilité sera toujours celle d'un étre humain et non

On ne peut pas tenir une |IA responsable de ses actes
€p pas te P € € d'un robot

Les robots doivent rester sous la responsabilité du personnel |La judiciarisation de la médecine est regrettable et affecte la
medical relation patients-médecins

Le personnel soignant ne doit pas étre tenu pour responsable (Il faut faire avant tout une distinction entre
si une IA donne une information ou un diagnostic erroné dysfonctionnement et erreur médicale

La robotique médicale nécessite la mise en place de
mécanismes de contrble et de surveillance afin de déterminer
les responsabilités

La responsabilité va de pair avec le choix, la décision qui est
prise

La prise de décision, et donc la responsabilité qui en découle
doit revenir aux médecins, puisque I'éthique et I'empathie ne
sont pas maitrisés par les machines.

Il faut réaliser comme pour les médicaments une analyse des
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soins que peuvent apporter les robots comparés aux
potentiels risques

Une commission d’enquéte devrait étre instaurée afin de
déterminer les responsabilités

Points de vigilance

La proposition est mal formulée

La responsabilité sans faute résout déja cette question

Les médecins des hopitaux publics ne peuvent plus étre poursuivis pour faute

Cette question entretien une confusion

Le besoin dhumanité

Arguments pour

Arguments contre

Toute intelligence artificielle doit étre couplée a un échange
humain dans le domaine médical

On ne peut exclure qu'une certaine empathie puisse étre
ressentie face a un robot suffisamment intelligent

Tout soigné doit pouvoir compter sur une attention humaine
en cas de besoin

Les nouvelles technologies ne pourront jamais remettre en
question la dignité humaine

Les robots ont des singularités qui lui sont propres et des

Le besoin d'humanité dans la prescription de soins est
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limites qui les différencient structurellement de I'humain différentes d'une personne a l'autre

Les robots ne sont pas assez développés pour répondre aux
besoins de réconfort, de soutien, d'acceptation de la maladie,
de confiance, d'empathie, d'authenticité, de compassion et
d'écoute de chaque personne vulnérable

La robotisation libére du temps et favorise le contact humain

Les machines doivent rester des outils au service de la dignité
humaine

Le respect de la dignité humaine est une exigence éthique
dans tous ses domaines d'application

La machine accomplira 80% des taches médicales mais elle ne
remplacera que 15% du personnel médical

L'humain est un aspect important des relations entre les
patients et le personnel médical

Il faut donner les moyens a la médecine d'étre exercée d'une
maniére humaine

C'est par la pensée symbolique que I'étre humain se
différencie et se met a distance des objets

Points de vigilance

Les nouvelles technologies ne doivent pas étre une excuse pour réduire le personnel de santé

Il est important d'avoir des aides robotiques pour soutenir le personnel soignant dans leur dur labeur
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Nouvelles valeurs et nouveaux principes dégagés par les contributeurs

e L'intelligence artificielle et la robotisation comme moyen au service de la médecine

e L'intégrité humaine, qui peut s'opposer au projet d'augmentation de 'Homme

e Laresponsabilité des décisions médicales et actions de 'Homme

e Letransparence des algorithmes et des intentions des créateurs d'lA, contre le risque de manipulation
e L'indépendance des acteurs autour de I'lA

e Ladignité humaine

e L'éthique dans le développement de I'lA

e L'intérét des étres humains, principe premier face au développement de I'lA

e La bienveillance dans la robotique et I'lA

e Ledroitala déconnexion
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Pistes de discussion proposées par le CCNE

Adapter la formation des professionnels de santé

\

Arguments pour Arguments contre

Une formation qualitative a la robotique est nécessaire pour
démystifier et mieux appréhender le domaine et en cerner
ses possibilités et ses limites

Les professionnels de santé ne doivent pas étre remplacés par
des robots

Une formation des professionnels centrée sur le
Toute maitrise d'un outil nécessite d'abord un apprentissage |développement de leurs compétences humaines et
relationnelles est fondamentale

La formation doit commencer par la sensibilisation a l'usage |L'IA va conduire a un éloignement des missions initiales du
qui est fait aujourd'hui des algorithmes de décision personnel soignant

Points de vigilance

Ne pas oublier que la médecine est avant tout un art tout comme les relations humaines
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Définir des frontiéres entre les taches du robot et celles du personnel soignant

\

Arguments pour Arguments contre

Le développement des intelligences artificielles dans le
domaine de la santé pourrait permettre a la machine a
proposer de meilleures analyses et de meilleurs diagnostics

Les décisions ne reposent pas que sur des éléments
calculatoires

La loi doit effectivement venir fixer les limites & mesure des

. : L'IA ne doit pas remplacer le personnel soignant
évolutions

Il convient de laisser un réle primordial au corps médical, en

. A . , Il ne faut pas laisser de pouvoir décisionnel a I'lA
ce qui concerne les décisions relatives au patient

Dans les laboratoires certains résultats sont validés par des
automates dans une plage définie par les biologistes

L'IA doit proposer plusieurs solutions en laissant la décision
finale au médecin
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Développer les “robots sociaux”

Arguments pour

Arguments contre

Soulager le personnel soignant par des robots ne veut pas
dire les remplacer

Une relation avec un robot ne remplacera jamais les relations
entre humains

Le robot peut devenir une extension d'autonomie permettant
au personnel soignant de se consacrer a lI'accompagnement,
le suivi, I'écoute

Les robots peuvent étre utilisés pour les taches matérielles,
meénageres, mais pas pour pallier la solitude ou le manque
affectif

L'intervention de robots sociaux peut faire sortir de la solitude
certaines personnes

Le robot doit rester a sa place, a savoir un outil

Il est prouvé que les robots purement sociaux sont utiles et
bien percus par les patients

Il ne faut pas compenser un manque affectif, la solitude par
une illusion de relation humaine

L'utilisation des robots sociaux doit rester complémentaire

Il faut plutdt aider et encourager les familles a s'occuper, a
accueillir leurs ainés

Il est préférable de favoriser les interactions relationnelles
avec des animaux

Points de vigilance

Grace aux robots le Japon a un taux de natalité extrémement bas
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Développer un cadre juridique stable et précis en matiére de responsabilité

Arguments pour Arguments contre

La responsabilité des équipes médicales doit rester pleine et

N Le droit détermine déja les responsabilités
entiere

La responsabilité devrait étre assumée collectivement pour Le cadre juridique ne doit pas servir a un déni de
garantir les meilleurs soins aux patients responsabilité, ni du concepteur, ni de |'utilisateur

La soumission des corps a des calculs sophistiqués
provoquera certainement des effets inverses a ceux
recherchés

La responsabilité doit étre celle des concepteurs et des
programmateurs

La responsabilité juridique des concepteurs d'lA doit étre
instituée et assortie de pénalités financieres

La segmentation de la responsabilité en fonction de la faille
doit étre précisément établie par le législateur
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Arguments pour

Arguments contre

Un encadrement et une vigilance s'imposent

Poser la question du besoin de I'lA et des robots avant de

poser celle de la sécurité

Les pénalités financieres doivent étre suffisamment élevées
pour atteindre le niveau de sécurité voulu

La qualité des outils sera renforcée que par des
meéthodologies de haut niveau en fiabilité et sécurité de
fonctionnement

Des contréles doivent étre réalisés par des personnes
spécialisées

Points de vigilance

des milliards d'euros a 'industrie et donc in fine au patient

Les colts de développement actuels des médicaments et les procédures d’AMM (Autorisation de Mise sur le Marché) coltent
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Nouvelles propositions des contributeurs avant recueilli un nombre conséguent
d’'arguments

“Limiter les robots a l'Intelligence Artificielle faible, complémentaire de l'intelligence humaine, qui devra
TOUJOURS rester débranchable”

Arguments pour Arguments contre

Les dangers du formatage de l'intelligence sont déja visibles

L'IA des robots doit étre “bonne” et non “forte” . : .
sur l'intelligence humaine

Les robots doivent rester des aides précieuses lorsqu'ils
contribuent au développement et a la liberté de chaque
Homme

Il'y a un risque de démission des humains et de ce qui fait leur
singularité d'étres humains

L'UE doit mettre en place une procédure de mise sur le
marché des produits et services issus de I'A

Il est nécessaire de prévoir les aspects négatifs des IA

Toute utilisation de I'lA autre que pour étre au service de
I'numain doit étre proscrite

Avec toute sa vulnérabilité, I'intelligence humaine demeure
supérieure a toute forme d'intelligence artificielle
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L'Homme doit toujours garder le contréle sur les robots

Il faut limiter les les robots a une IA faible toujours
débranchable

La pensée symbolique différencie I'étre humain de 'objet
technique

Points de vigilance

Le remplacement des humains par les robots va causer plus de probleme qu'il n'en réglera

L'lA va accroitre les inégalités

Il'y a un risque de domination des humains

La déconnexion aux appareils dotés d'lA sera compliquée

Pas de "personnalité électronique” légale du robot et "obligation de bienveillance" a I'égard de la
personne humaine a inclure dans "Al for Humanity"

Arguments pour

Arguments contre

Le robot doit étre impérativement au service de 'lHomme

Il faut interdire tout statut juridique des robots

[l est nécessaire d'inclure une norme de bienveillance dans les
algorithmes
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L'humain ne doit pas se décharger de sa responsabilité sur les
robots

Suite des nouvelles propositions de pistes de discussion des contributeurs

e Assurer la transparence des algorithmes développés

e Garantir le fait que les robots restent un outil au service des étres humains

e Mettre en place un ensemble de lois permettant de surveiller et de contréler I'lA

e Mettre en place une réglementation internationale de I'lA

e Mieux encadrer le développement des voitures autonomes

e Préserver la formation du personnel médical et la transmission des savoirs-faire

e Protéger les emplois des personnels de santé face au développement de I'lA

e Sensibiliser et informer les citoyens sur les enjeux et perspectives de ces nouvelles technologies

e Trouver une expression alternative au mot "intelligence artificielle"

e Affirmer un principe de supériorité humaine

e Garantir le contréle de 'Homme dans la recherche biomédicale et cantonner I'lA uniquement en soutien du corps
médical

e Penser les limites de l'intelligence artificielle a partir des dangers provenant de son usage

e Délimiter les domaines d'intervention des machines et préparer la transformation du secteur médical

e Eviter que la santé soit sans cesse une question d'intéréts économiques

e Mettre en place une réglement assurant le contréle des machines traitant les données de santé
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e Interdire I'utilisation de I'l|A dans le domaine militaire

e Réglementer strictement, voire interdire, le transhumanisme

e Interdire les robots dans la médecine de soins

e Restreindre l'utilisation de I'|A uniquement lors d'un acte chirurgical difficilement réalisable

e Surveiller et contréler l'industrie robotique

e Rendre accessible le code constitutif des IA, et le soumettre au contrdle d'instances régulatrices

e Faire valider les progrés technologiques par un comité indépendant

e Prendre en compte |'avis des usagers, des patients dans la mise en oeuvre des nouvelles technologies

e Aider et accompagner le développement de I'lA

e Adapter et adopter une norme de certification pour toute utilisation de l'intelligence artificielle sur 'humain
e Faire figurer dans les lois de bioéthique les regles nécessaires au contrdle de l'usage de I'lA dans les sciences humaines
e Garantir le fait que I'lA ne remplacera pas le contact humain

e Ne pas permettre 'augmentation de 'Homme
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3 346 participants
2 034 contributions

Chiffres clés de la sous-thématique “Santé et environnement”

o 10 propositions initiales
o 249 nouvelles propositions

o 1716 arguments
o 59 sources
21 559 votes
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Constats et enjeux initiaux du CCNE

Les arguments déposés sur les constats initiaux ont été reclassés afin de retranscrire le plus fidélement possible I'expression des
participants a la consultation. En effet, I'exercice a été compris de maniére différente selon les participants. On observe deux modes
d'expression différents :
e des arguments qui traitent de leur accord ou non avec la formulation du constat;
e des arguments qui traitent des conséquences du constat (a savoir comment traiter la crise écologique en ce qui concerne les 3
premiers constats, et sur les actions face aux OGM en ce qui concerne le dernier constat).

L'ensemble des arguments relatifs aux conséquences des 3 premiers constats (et traitent des actions a mener pour favoriser
I'environnement) sont tous reclassés a la fin de cette section sur les constats et enjeux.

La crise écologique actuelle a des conséquences négatives sur la santé

\

Arguments se positionnant sur la formulation du constat :

Arguments en accord avec la formulation du constat Arguments en désaccord avec la formulation du constat
La pollution due aux pilules contraceptives a également des Certains éléments montrent qu'il n'y a pas tant de pollution, la
conséquences négatives sur la santé qualité de l'air s'est améliorée
Cela nous concerne tous, nous avons besoin de la nature pour [l'y a certes des probléemes a régler, mais pas de crise
vivre écologique
Cette crise écologique correspond a une surexploitation de la L'observation du climat depuis des siécles montre qu'ily a
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planéte toujours eu des cycles climatiques

Cette crise écologique est objectivée par un fait indiscutable:la  [La santé en France n'a jamais été meilleure, comme le montre
disparition progressive de la biodiversité I'augmentation de I'espérance de vie

Les progres mondiaux dans le domaine de I'hygiene et de la
meédecine permettent de compenser ou réduire ces
inconvénients

L'espérance de vie toujours plus longue que I'on connait n'est
pas un indicateur de bonne santé

Sur les déces dQs a la pollution, les données ne sont pas
fiables : les 8 millions cités dans la proposition sont
contestables

La pollution a un impact sur l'infertilité, qui augmente chaque
année

La pollution est un probleme majeur de santé publique, comme
le montre le développement des pathologies respiratoires liées
aux microparticules

Le traitement des eaux usées est un probleme majeur dans
certaines régions du monde

Les OGM, pesticides, et énergies carbonées sont toxiques pour
la santé

Les personnes fragiles sont les plus touchées (personnes agées,
enfants, etc.)

Les politiques publiques ne sont pas a la hauteur des enjeux et
les intéréts économiques a court terme passent avant le reste

Un environnement pollué a des conséquences néfastes sur la
santé

L'augmentation des cancers et maladies neurovégétatives est
probablement liée a la pollution

Points de vigilance sur la formulation du constat

C'est surtout via I'alimentation que I'environnement joue un rdle sur la santé : additifs, pesticides, etc.
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Il ne s'agit pas d'une crise écologique, mais de |'aboutissement d'une civilisation basée sur la dilapidation des ressources

Le systeme de santé est aussi un facteur de consommation des ressources (médicaments, emballages...)

Les conséquences de la crise écologique sur la santé sont minimes comparativement a certaines pratiques (tabac, alcool,
drogues)

Les mémes lobbies qui nous empoisonnent sont ceux qui nous soignent

Les progres de la médecine doivent servir a traiter les conséquences des actes de la civilisation

Sur les déces dds a la pollution, les données ne sont pas fiables : les 8 millions cités dans la proposition sont contestables

C'est surtout vrai dans les grandes villes en voie de développement, il y a des contréles en France
Pourtant, l'interdiction d’épandre des produits phytosanitaires a moins de 5 metres des cours d'eau vient d'étre supprimée

Les actions de 'Homme contribuent a l'altération de I'environnement de la biodiversité

\

Arguments se positionnant sur la formulation du constat :

Arguments en accord avec la formulation du constat Arguments en désaccord avec la formulation du constat

C'est le cas des herbicides, qui détruisent les abeilles, dont le

N Cela n'est pas scientifiquement prouvé
réle est fondamental pour la nature P 9 P

C'est surtout le cas depuis 60 a 70 ans et I'avenement de I'ere

L Cela n'est pas s(r, nous manquons encore de recul
capitaliste
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Cela se voit dans la prolifération des cancers non expliqués

La planeéte a toujours connu des cycles (glaciations,
réchauffements), bien avant la présence de 'homme sur terre

[l faut ajouter a ces exemples le cas des perturbateurs
endocriniens

La nature a une force de vie qui lui permet de surmonter les
obstacles depuis sa création au profit de I'humain

L'ensemble de nos modes de vie et actions quotidiennes
influent sur I'environnement : technologie, pesticides, énergie...

La proposition parle de I'numain en général, et ne différencie
pas les industriels et les simples citoyens

L'espece humaine, en occupant tout I'espace disponible, détruit
les conditions d'existence de nombreuses espéces

Les herbicides permettent d'éviter le labour, qui a été
démontré comme plus dangereux que le glyphosate

L'exemple de I'huile de palme permet d'illustrer ce propos

Puisque I'on connait moins de 50% des espéces vivantes sur
terre, comment peut-on étre certains que la biodiversité
diminue ?

La nature fonctionne en recyclant ce qu'elle a produit, or
I'hnumain produit des déchets non recyclables et toxiques

L'homme n'a pas un impact aussi important

La surpopulation mondiale en est une cause importante, c'est le
plus grand danger actuellement

Le probleme est que nous n'arrivons pas a établir des priorités
entre profits et environnement

Les découvertes humaines ont toujours été reprises a des fins
destructrices

Les humains produisent également des gigantesques quantités
de déchets qui s'accumulent dans la nature

Les lobbyistes et industriels sont responsables de |'altération de
I'environnement, via la course au profit

On peut aussi citer la multiplication des antennes-relais et des
ondes électro-magnétiques

L'activité miniére sur terre ou dans les océans est une action de
I'homme néfaste pour I'environnement

Le gouvernement continue d’encourager ces pratiques,
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notamment avec la politique agricole et les pesticides

Les déchets alimentaires sont souvent enfouis plutdt que d'étre
compostes

Le réchauffement climatique favorise I'apparition de nouvelles
maladies qui n'existaient pas auparavant

Points de vigilance sur la formulation du constat

Certaines activités humaines contribuent également a créer de la biodiversité

Cette proposition est vague en parlant d"'action humaine" : il faudrait développer

De nombreux autres animaux ont un impact mesurable sur I'écosystéme

Il faut aussi considérer les effets positifs de nos actions, comme la disparition de certaines maladies

Il faut étre capable de quantifier cette affirmation

L'homme est aussi la source de la résolution de ces problémes

Les actions de 'Homme contribuent également a altérer sa propre santé

Plus de 75% des especes ont disparu en I'absence d'activité humaine

Pour de nombreux pays actuellement, la problématique de la survie passe avant I'environnement et la santé

Beaucoup des actes d’aggravation constatés aujourd’hui sont en réalité trés anciens
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Les conséquences de la dégradation de I'environnement et de la biodiversité touchent en
premier lieu les personnes les plus vulnérables

Arguments se positionnant sur la formulation du constat :

Arguments en accord avec la formulation du constat Arguments en désaccord avec la formulation du constat
C'est la conséquence du capitalisme mondial qui favorise le C'est notre égoisme qui nous mene a capter toutes les
profit et le court-terme richesses et donc méne aux migrations

C'est un probleme politique de choix environnementaux,

. . ) . Rien ne prouve ce constat scientifiquement
industriels et financiers

Ce sont les populations les plus pauvres dans le monde qui Toutes les populations sont touchées par les conséquences
trient les déchets toxiques par exemple des évolutions de I'environnement

Ce sont toujours les plus faibles qui sont les plus touchés, dans
tous les domaines

Ces personnes vulnérables sont surtout les embryons et jeunes
enfants

En Ouganda par exemple, I'érosion des sols fait mourir les gens

Le réle de la loi est de protéger les plus faibles, pas les intéréts
des plus privilégiés

Les déreglements climatiques forcent les habitants des pays
pauvres a fuir
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Les pays développés ressentent moins les conséquences
(maladies infectieuses, famines, etc.)

Les produits alimentaires plus sains sont plus chers que les
mauvais produits industriels

Nous sommes tous acteurs et victimes des évolutions de
['environnement

On observe une augmentation des problémes respiratoires chez
les populations agées ou tres jeunes

Le surplus de quelques uns entraine le mal vivre de nombreuses
personnes en situation de pauvreté

En Inde, des essais cliniques pour tester de nouveaux
médicaments sont réalisés sur la population pauvre

Points de vigilance sur la formulation du constat

alimentation pour des raisons économiques

Attention a la généralisation : les personnes concernées par les migrations ne sont pas celles concernées par une mauvaise

Dans certains pays, les pesticides ou perturbateurs endocriniens permettent de nourrir une population et d'éviter la famine

Le vrai probleme est la vulnérabilité de ces personnes, pas le changement climatique

Les personnes vulnérables sont les premiéeres touchées, mais les autres suivront

C'est plutdt notre systeme économique qui a des effets néfastes sur les personnes : difficulté d’acces au logement, a 'emploi...
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Arguments issus des 3 derniers constats se positionnant sur les conséquences du constat et
proposant des actions pour remédier aux conséquences de ces constats :

e Arguments en faveur d'une écologie intégrale

e ('est aux citoyens de s'emparer de ces sujets pour que suivent les politiques et lobbies

e ('est notre responsabilité a tous, sur les plans individuel et collectif, de lutter pour le maintien de la biodiversité

e Cette prise de conscience des risques environnementaux doit encourager la recherche médicale

e |l est nécessaire de commencer par nettoyer tous nos déchets dans la nature

e |l est nécessaire de sensibiliser a la protection de I'environnement dés le plus jeune age

e |l faut cesser la course a la croissance et se consacrer a des modes de vie plus sobres, a la consommation locale

e |l faut construire des systemes de récupération des plastiques en mer

e |l faut éliminer les pratiques de gaspillage

e |l fautinstaurer des distances minimales entre un champ bio et un champ conventionnel pour éviter les contaminations
croisées

e |l fautinterdire le traitement de produits phytosanitaires a proximité des écoles et habitations

e |l fautinterdire les perturbateurs endocriniens dans les produits

e |l faut lutter contre les lobbies industriels, contre lesquels les politiques sont trop frileux

e |l faut lutter contre les pollutions atmosphériques, aquatiques et alimentaires

e |l faut taxer les produits nocifs et reverser cet argent a la Sécurité Sociale

e Il nous faut accroitre I'espérance de vie en bonne santé, en diminuant notre impact environnemental

e L'alimentation devrait étre végétalisée en réduisant les protéines animales

e L'ensemble des budgets d'armement de la planete devraient étre taxés pour étre reversés a la dépollution

e Les actions pour le changement doivent passer par la législation
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e Les mesures déja réglementées devraient étre respectées

e Les relais sociaux et ONG doivent étre accompagnés pour amortir les conséquences des crises sur les plus vulnérables

e Siles politiques s'emparent du sujet, les citoyens seront préts a suivre

e Un tribunal pénal international devrait étre créé pour y faire comparaitre les grandes entreprises polluantes

e On ne doit pas prendre de décisions drastiques pour traiter d'un élément qu’'on ne connait pas assez bien

e L'écologie est trop politisée, elle raisonne sur une logique de culpabilisation : il faut changer cela

e L'objectif de réduction de la pollution ne doit pas passer par une démarche punitive, il faut aussi accepter la
modernisation

e La préservation de la biodiversité est un luxe de pays riches, les pays pauvres ont d'autres priorités

e Puisque ce constat est dit, il faut désormais agir, or les politiques ne font rien

e La commercialisation des produits chimiques qui mettent en danger notre santé et I'environnement doit étre interdite

e Attention a ce que nos actions ne se fassent pas au détriment d’autres pays : par exemple, les voitures électriques ont
des batteries contenant du cobalt, produit au Congo, ce qui entraine la déforestation

e Surle modele des réserves naturelles pour protéger certaines especes, on pourrait créer des zones blanches sans
ondes

e |l esturgent de développer une autre alternative aux combustibles fossiles et nucléaires
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Les impacts de la recherche et des applications issues des modifications génétiques du
vivant sont difficiles a évaluer

Arguments se positionnant sur la formulation du constat :

Arguments en accord avec la formulation du constat

Arguments en désaccord avec la formulation du constat

Ces applications issues des modifications génétiques du vivant
sont dangereuses, car on ne les maitrise pas

Le sujet a fait I'objet de nombreux débats et travaux qu'il faut
prendre en compte et vulgariser pour le grand public

En expérimentant le vivant, nous jouons aux apprentis sorciers

Les études réalisées montrent que les plantes OGM n'ont pas
plus d'effets néfastes que les autres sur la santé

[l faudrait 50 ans ou plus pour avoir une vue d'ensemble sur
I'impact de ces pratiques

Les OGM sont utilisés depuis longtemps aux Etats-Unis, sans
conséquence sur la santé

Le probléme réside dans la maniére dont la mutation sera
ensuite transmise

On sait déja que l'exemple des moustiques cité dans la
description est une fausse solution

Les recherches sont parfois sous le contrdle de grosses firmes,
dans l'objectif de faire du profit

Les conséquences ne sont pas difficiles a évaluer : le clonage
et les OGM sont mauvais pour la terre et les étres vivants

Nous n'avons pas de recul sur les conséquences sur le long
terme de ces modifications

L'homme améliore les especes végétales et animales depuis
toujours, ce qui a fait tripler 'espérance de vie en 2500 ans

Nous risquons de former une planéte stérile en modifiant la
structure des plantes

Chaque introduction d'une espece pour en éradiquer une autre
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s'est soldée par un désastre écologique

Points de vigilance sur la formulation du constat

végétaux

Actuellement, il est paradoxal de réaliser des modifications génétiques de I'humain en les refusant pour les animaux ou

Les études existent, mais les lobbies industriels font tout pour les cacher ou les discréditer

génétique

Cette proposition évacue du débat les vrais sujets : pollution, résidus de médicaments, etc. : la santé ne se résume pas qu’a la

Arguments se positionnant sur les conséquences du constat - les actions et mesures a prendre dans le domaine de
l'utilisation d’'OGM :

Arguments pour l'utilisation dOGM

Arguments contre l'utilisation d'OGM

Dans le cas de la modification génétique de moustiques, on
pourra éliminer le paludisme

Dans les pays qui utilisent des OGM, on constate une hausse
de la résistance des mauvaises herbes et donc de ['utilisation
de pesticides

Les OGM pourrait augmenter le rendement de l'agriculture et
donc diminuer le prix des denrées

Il est préférable de manger bio et ne de pas enrichir les
grandes industries qui empoisonnent

Les OGM sont moins néfastes que la présence de pesticides
partout

Il faut légiférer pour empécher a certains d'utiliser cet outil
qui pourrait leur rapporter gros

On ne doit pas incriminer I'outil (la génétique), son bien fondé
dépend des utilisations qui en sont faites

Il faut préserver et respecter la nature sans la modifier

Si on découvre apres que cette manipulation pose un probleme,
on pourra trouver une solution avec une autre modification

Ces progres de la science et de la biologie considérent le
corps comme un organisme, c'est-a-dire une chose

Les OGM ne sont pas nécessaires, sauf dans de tres rares cas
trés particuliers
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Le blé a été modifié pour augmenter la productivité, ce qui a
créé une hausse des allergies au gluten

Arguments citant des actions @ mener en rapport avec les OGM :

e |l est nécessaire d'encourager la recherche pour évaluer le risque avant d'utiliser ces techniques encore incertaines
e |l faut considérer ces évolutions sur le plan d'un calcul bénéfices/risques avant d'aller plus loin

e La solution est de financer une recherche indépendante

e Les effets étant difficiles a évaluer, le principe de précaution doit étre appliqué

e Les OGM doivent étre régulés par un consortium public (recherche, associations et Etat)

e Pour ne pas utiliser les OGM, on peut se concentrer sur les techniques d'editing du gnéome (Crisp-Cas9, Talen)

e |l faut rester prudent et utiliser les ressources que la nature nous donne, par exemple via la permaculture

Nouvelles propositions de constats et enjeux des contributeurs

e Aforcede polluer la Terre, celle-ci va devenir inhabitable

e ('est le role des citoyens d'agir de maniére responsable dans la mesure ou la logique électorale conduit les politiques a
s'intéresser a la courte durée

e La pollution créée par les pilules contraceptives a un impact trés important sur I'environnement

e La transition énergétique actuelle ne résout qu'une partie du probléme, car elle ne tient pas compte de
I'environnement

e Notre survie est en jeu, I'espéce humaine est menacée tandis que la Terre survivra

e Rien n'est fait pour enrayer la crise écologique, les habitants du Nord ne souhaitant pas changer leur mode de vie
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e Les initiatives alternatives en matiére énergétique et écologique sont actuellement au point mort

e Les normes de protection de lI'environnement ne sont pas efficientes en situation de libre échange quand une
entreprise peut délocaliser pour polluer

e Manger a sa faim, boire de I'eau propre et améliorer ses conditions de vie est un droit pour tous

e L'homme n'est pas uniquement le fruit de ses génes, son environnement également le modifie

e Nous sommes dans un monde en mouvement : nous créons des probléemes (pollution) mais en réglons d'autres
(augmentation de l'espérance de vie)

e La croissance infinie des richesses est impossible dans un monde fini

e L'urbanisation continue et ne faiblit pas malgré la disparition inquiétante d'un nombre important de terres

e Les acteurs de la dégradation de I'environnement sont I'agriculture malmenée, I'élevage intensif, la pression des grands
groupes chimiques, lobbies et industriels

e On connait désormais les risques tres importants liés a 'alimentation

e L'économie capitaliste et productiviste est responsable de la dégradation de I'environnement

e Les OGM peuvent répondre aux enjeux alimentaires mondiaux tout en préservant la santé humaine et I'environnement

e L'importation et la consommation hors saison de produits non régionaux altérent I'environnement et notre santé

e || existe des subventions nuisibles a la biodiversité et a 'environnement
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Arguments pour

Arguments contre

C'est un devoir d'entretenir la Terre et de la respecter

Ce n'est pas une question de générations, mais d'étre

humains

Cela concerne Il'ensemble du vivant : étres humains /
biodiversité / environnement

Cela fait des années qu'on entend ce genre de propositions

mais cela n'ameéne a rien

Cela devrait étre le premier principe de I'humanité, car il est le
seul a garantir la pérennisation de notre espece

Cela passe par des actes quotidiens et logiques, il suffit d'en
prendre 'habitude

Cela passe par le respect des écosystemes et des cycles naturels
de I'environnement, actuellement ravagés

En recyclant davantage, cela créera de nouveaux emplois

Il faut se demander pourquoi nous voulons protéger toutes les
especes sauf la nbtre

L'homme doit poursuivre son évolution tout en respectant son
environnement

Les pratiques humaines et modes de vie doivent étre remis en
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question, avec des limites et des regles

futures le respect de la nature

Nous devons montrer I'exemple et apprendre aux générations

Points de vigilance

C'est aussi une question d'environnement culturel et social (publicités, bruit, etc.)

Il est plus difficile de penser a autrui qu'a soi-méme : il faut faire des actions pour s'auto protéger

[l faut définir ce qu'est cet environnement propice

plan de I'environnement

Il faut se demander "a quels enfants allons-nous laisser ce monde" : les nouvelles générations sont peu consciencieuses sur le

Un monde propice au développement humain ne concerne pas que I'environnement naturel mais aussi économique et social

La protection de la planéte

Arguments pour

Arguments contre

Ce bon sens est trop souvent oublié devant la pression
économique et |I'appat du gain

de respect

Parler de protection de la planéte est arrogant, il faut parler

Il faut intégrer dans |'éducation un soin particulier a
I'environnement

plus importante au 19eme siecle

Pas d'accord avec la description : en France, la pollution était
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[l faut ralentir et apprendre a réfléchir

Le premier principe a respecter avant tout est I'étre humain :
Si on respecte 'homme, le reste suivra : le respect de la nature

est un moyen de préserver 'lhomme

Il faut respecter la notion d'écologie intégrale, centrée sur
I'homme

Il faut retrouver la qualité et le mode de vie de nos
grands-parents, par des choses simples

[l faut s'intéresser a I'augmentation préoccupante de l'infertilité

Les droits humains doivent étre indissociables de la prévention
du vivant

Pour cela, il faut une alternative au capitalisme productiviste : la
finance verte et la transition énergétique sont indispensables

Pour que cela fonctionne, tous les pays du monde devraient
adhérer a cette proposition

Soigner la terre permettra d'améliorer la santé de 'homme

by

Nous devons tous agir a notre échelle dans nos pratiques
quotidiennes

Les conséquences de nombreuses activités sont peu connues,
comme celles liées aux modifications génétiques

Les générations futures doivent étre éduquées vers un
changement radical des modes de vie

Points de vigilance

La Terre disparaitra quoiqu'il arrive un jour

L'application de ce principe nécessite des subventions publiques

Attention a ne pas tomber dans une idéologie démagogique qui idéaliserait la nature au détriment des réalisations humaines
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Arguments pour

Arguments contre

Dans les années 1970, les parkings se sont installés dans les
quartiers politiques de la ville, ou la qualité de I'environnement
est donc trés mauvaise pour les habitants

Assurer la santé de tous est une prétention surréaliste, il faut

déja la favoriser

Deés lors qu'on ne peut prouver linnocuité, le principe de
précaution doit étre systématiquement appliqué

C'est notre égoisme et la consommation qui fragilise les plus

pauvres, pas la pollution

Il'y a une inadéquation entre ce principe et la vision politique
trés court-termiste

Cela donne l'impression qu'aucune avancée n'est possible car

on ne regarde que les risques

Le maximum doit étre fait pour assurer les bonnes conditions
de vie a tous

Il faut arréter de faire appel a la solidarité et apprendre a

chacun a se défendre

Les conséquences de la dégradation de I'environnement sont
plus graves pour les personnes ayant un moindre accés aux
soins

Les multinationales nous refusent ce droit en polluant notre
environnement

Les pratiques des pays développés ont des conséquences tres
néfastes sur les pays plus pauvres

Nous devons étre solidaires en actes

On doit méme aller jusqu'a parler d'un environnement offrant
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les mémes chances de santé a tous

Il faut créer un organe de régulation des lobbies, pour faire
respecter ce droit

On impose aux personnes sensibles aux ondes de subir le wifi
de leurs voisins

Points de vigilance

Cette proposition releve des mémes bonnes intentions qui depuis des années ne ménent a rien

Il faut rajouter a cette pollution les micro-ondes des technologies sans fil qui détruisent le systéme nerveux

L'environnement n'est pas le seul facteur de conditions favorables ou nocives pour la santé

La pollution environnementale était plus importante au 19eme siecle que maintenant

Il faut se méfier de I'édiction de ce type de droits, qui restent purement virtuels

La crise environnementale aggrave les inégalités, mais elle n'en est pas l'origine comme le dit la description de la proposition

Nouvelles propositions de valeurs de principes des contributeurs

e |'égalité face aux dérives environnementales et sociales qui s'annoncent
e Ladurabilité du développement

e La protection par I'évaluation des risques

e Laprudence, la protection et 'émerveillement

e Latransparence absolue et le contrble des organisations internationales

e Le principe de précaution
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Pistes de discussion initiales du CCNE

Sensibiliser a la protection environnementale afin de renforcer la prise de conscience de la
société civile

1

Arguments pour

Arguments contre

Cela devrait passer par la mise en place de contraintes et de
sanctions fortes

La préservation de la biodiversité est importante mais pas
pour la santé

Cela doit passer par I'éducation des enfants dans les familles

La seule chose que peut faire la société civile est de ne pas
consommer les produits nocifs, or c'est a I'Etat de les interdire

Des sensibilisations sont nécessaires pour montrer les enjeux de
I'écologie

Le probléme ne repose pas sur la société civile, sensibilisée en
permanence, mais sur la puissance des lobbies et des
industries

[l faut communiquer dans les lieux d'éducation et les médias

Une forte communication risque de mener a la culpabilisation
des jeunes générations

Il faut éduquer en donnant les clefs scientifiques pour que les
gens ne tombent dans les théories du complot

Il faut laisser 'éducation aux parents

Il faut mettre tout le monde devant le principe de responsabilité

Il faut que I'éducation environnementale replace I'humain dans
la nature
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Il faut s'attaquer aux racines du mal : la pollution et nos
comportements pollueurs

L'exemple de la consommation mesurée doit venir d'en bas

Les clefs de réussite de cela sont dans I'éducation a la frugalité

Les personnalités politiques devraient avoir un devoir
d'exemplarité et étre destituées en cas de non respect de
I'environnement

Pour développer cette conscience, les actes d'incivilité
concernant la propreté doivent étre verbalisés

Pour sensibiliser, il faut faire naitre I'émerveillement vis-a-vis de
la beauté de la nature

Pour éviter des pratiques, il est préférable de passer par
I'éducation plutdét que par la sanction

Points de vigilance

Ce n'est pas le role de la bioéthique de définir cela : la médecine n'a pas un rdle de communiquant

quotidien

Ce ne sont pas les actions des grandes conférences comme la COP21 qui font changer les choses, mais nos actions du

Depuis le temps que I'on sensibilise : rien n'a évolué et on observe toujours de nombreuses incivilités

par I'éducation morale

Les dirigeants d'entreprises qui contribuent a polluer ont aussi été éduqués : cela doit donc passer non par I'éducation mais

Oui, a condition d’adopter une analyse compléte de la situation et des différents facteurs influents sur I'environnement

Tant que I'on n'applique pas le principe de I'écologie humaine, tout sera voué a I'échec

Il faut plutdt des actions concretes de tous les jours dans les territoires, par exemple de ramassage des déchets

Ces sensibilisations sont déja faites : il faut plutdt encadrer les lobbies pharmaceutiques et industriels
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Le plus important est avant tout de modifier nos modes de consommation

Réglementer les usages de certaines ressources naturelles et les actions ayant des
conséquences négatives sur la biodiversité

\

1. Arguments se positionnant sur l'idée de réglementer les usages :

Arguments pour

Arguments contre

Cette réglementation existe déja, mais elle doit étre actualisée
en permanence

Ces ressources naturelles sont nécessaires a la survie de
certaines populations

Contrer la "myopie" de la société reléve du devoir de I'Etat

Cette affirmation est trop caricaturale

Il est nécessaire de rattraper notre retard sur les pays
européens dans ce domaine

La législation existe déja : il faut la faire évoluer, et surtout la
faire respecter

Il faudrait inventer des indicateurs sur la biodiversité, afin de
suivre son état

La france croule déja sous les réglementations, il est inutile
d’en rajouter davantage

Pour bien fonctionner, cela doit étre associé a des sanctions

Il est préférable d’éduquer, mais pas de réglementer

Pour cela, I'Etat doit se donner les moyens de dépasser la
pression des lobbies qui pésent sur lui

Si cela était mis en application, on verrait un vrai changement

[l faut aussi taxer les produits importés qui ne respectent pas
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nos réglementations

Points de vigilance

A condition de fournir les fonds nécessaires pour que la recherche trouve d'autres alternatives

Attention aux reglementations envahissantes doublées de sanctions

Ce sujet n'est pas seulement un probléme de législation : une responsabilisation des citoyens est également nécessaire

La législation n'est pas le meilleur biais pour cela : il faut plutot réorienter la finance internationale vers un plus grand respect
de I'environnement

Oui mais cela doit étre une action globale, a I'échelle planétaire

Que faire des entreprises francaises confrontées aux réglementations étrangeres

La réglementation seule n'est pas suffisante : elle doit étre associée au changement de nos modes de vie consuméristes

Réglementer ne suffit pas : il faut aussi instaurer un vrai suivi

2. Arguments citant des usages qu’il conviendrait de réglementer :

e |l est possible que I'on manque d'eau un jour

e |l fautinclure les activités nucléaires et leurs déchets

e |'usage d'emballages non recyclables et de produits polluants doit étre interdit

e L'utilisation de I'huile de palme et de bois tropical doit étre interdite

e Lesterres agricoles sont également une ressource qui s'épuise et qu'il faut protéger

e Pour que cela soit efficace, 'associer a des sanctions en cas de non respect de la réglementation

e Certains pays de 'UE taxent le volume des ordures ménageres pour inciter au tri sélectif et a la mise en place de

composteurs
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e |l faut conditionner l'accés des particuliers aux molécules d'herbicides et insecticides au suivi d'une formation préalable

e |l ne faut pas réglementer sur les herbicides, qui détruisent certaines plantes néfastes pour notre santé

Développer la recherche pour mieux comprendre les conséquences des modifications de
I'environnement sur la santé

\

Arguments pour

Arguments contre

La recherche publique doit étre soutenue

On connait déja bien les attitudes néfastes et commenty
remeédier, le probléme repose dans la prise de conscience

Cette recherche doit étre financée

Ces sont les solutions concretes aux erreurs du passé que I'on

connait bien qu'il faut chercher

La recherche est fondamentale

Cest plutét la justice qu'il faut développer pour sanctionner
des entreprises qui développent des produits toxiques

[l faut tenir compte des résultats, sans céder aux lobbies

Malgré ces soi-disant modifications de I'environnement, la

santé en France n'a jamais été aussi bonne

Il faut développer des laboratoires indépendants pour évaluer
les risques des produits mis sur le marché

est nécessaire

Une recherche indépendante dont les résultats seraient diffusés
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Points de vigilance

Malgré ces modifications de I'environnement, la santé en France ne s'est jamais aussi bien portée (espérance de vie)

Oui a la recherche, mais a condition que celle-ci soit véritablement appliquée et suivie d’actions concrétes

Le probléeme économique subsiste, car ces recherches sont tres colteuses et ne doivent pas empiéter sur le financement des
solutions

Il ne faut pas oublier que chercher ne veut pas dire trouver

Ce n'est pas le réle du comité d'éthique

La vision a long terme est généralement impossible a prévoir

Les conclusions de ces recherches font 'objet de querelles d'interprétation

Attention a garantir la neutralité et I'indépendance de la recherche en écartant les lobbies

Attention a ce que ces études ne servent pas a justifier des politiques inhumaines de restriction des naissances par exemple

Oui mais il ne faut pas cantonner la recherche aux domaines “politiquement corrects”
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Nouvelles propositions des contributeurs ayant recueilli un nombre conséquent
d’'arguments :

“Etiquetage obligatoire des aliments produits a l'aide de pesticides ou d’'OGM et non l'inverse”

\

Arguments pour Arguments contre
Certaines personnes ne souhaitent pas contribuer a la [Celainduirait les consommateurs en erreur puisque la
production des OGM en les consommant réglementation considére comme OGM trop peu d'éléments

Tout OGM induit des pesticides et des traitements associés pour Lgs‘p.rodwts certifiés .b,'o |nc.jU|sen.t souvent un trgv_all tres
difficile pour les salariés qui travaillent sans herbicides par

fonctionner
exemple

Le fait que les OGM soient autant répandus est un gage de la
victoire des lobbies agrochimiques

Les consommateurs sont faiblement informés

Points de vigilance

Beaucoup de fruits et [égumes bio ont recu des traitements dits naturels mais parfois tres toxiques
Cette proposition sous-entend que la nature fait bien les choses et que 'homme est dangereux, ce qui est faux
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“Interdire l'utilisation de certaines substances par principe de précaution” (exemples : perturbateurs
endocriniens ou polluants organiques persistants)

\

Arguments pour Arguments contre

Les autorités européennes sont gangrenées par les lobbies
industriels qui arrivent a vendre tous les produits peu importe
leur toxicité

Le principe de précaution est un frein aux avancées
scientifiques et au progres

Nous sommes a la fois complices et victimes de ce systeme, par |L'homme adapte son métabolisme et son systeme
exemple en cherchant a paraitre toujours plus jeunes via des |immunitaire pour que les substances nocives le touchent
cosmeétiques moins

Il faut en revenir a des produits plus simples et qui marchent

Le principal est de pouvoir analyser de facon indépendante de la
toxicité des nouveautés

Points de vigilance

Il n'est pas souhaitable d'avoir trop d'interdictions, il est préférable d'étre seulement bien informés

Plutot qu'interdire, il faut réglementer strictement

Il est trés difficile de déterminer qu'une substance est dangereuse avant d'étre utilisée

Les produits naturels contiennent également des substances dangereuses
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“Limiter la médicamentation systématique” (et développer I'usage de méthodes plus naturelles pour les
problémes de santé bénins)

|

Arguments pour Arguments contre

L'abus de médicaments est I'une des causes principales de |Les méthodes naturelles peuvent également étre toxiques
fragilisation de l'organisme voire mortelles

Cela est d’'autant plus vrai avec les antidépresseurs

Les groupes pharmaceutiques incitent a ce mode de vie

Les méthodes naturelles devraient étre enseignées des |'école

Le déremboursement et linterdiction de nombreuses souches
homéopathiques va a I'encontre de toute évolution

Points de vigilance

Oui, tout en étant prudent : il faut faire des recherches pour anticiper de potentielles conséquences néfastes
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Suite des nouvelles propositions de pistes de discussion des contributeurs

e Appliquer I'Interdiction du Tabagisme et du Vapotage pour les Mineurs

e Appliquer le principe de précaution a l'utilisation de certaines substances

e Garantir une information fiable de la population sur les risques sanitaires et environnementaux
e Arréter ['utilisation de compteurs LINKY

e Choisir les cultures les mieux adaptées au sol cultivé

e Consulter les citoyens sur les politiques publiques environnementales

e Créer un espace international numérique de démocratie autour de ces enjeux

e Développer I'information sur les conséquences des pilules contraceptives et abortives

e Développer la permaculture pour augmenter la qualité de vie

e Développer la recherche sur I'impact des ondes et la prévention a ce sujet

e Eduquer dés le plus jeune age a la protection de I'environnement et au réle de consommateur
e Encadrer davantage les normes de production des plats pour enfants afin de favoriser le bio

e Encourager des moyens plus écologiques de transport de marchandises

e Encourager la recherche sur les effets cancérigenes des facteurs environnementaux et nouvelles technologies
e Encourager les énergies renouvelables dans les nouvelles constructions

e Encourager les modes de déplacement actifs (pistes cyclables, aide a I'achat de vélo, etc.)

e FEtendre les informations données sur la qualité de I'air & la présence de pesticides

e Faciliter les bonnes pratiques par I'accompagnement économique

e Inciter a réparer plutot que de racheter neuf

e Limiter la médicamentation systématique

e Lutter contre I'obsolescence programmeée
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Mettre en place des actions fortes de contrdle et de restrictions des lobbies industriels

Mettre en place un systeme d'étiquetage obligatoire des produits fabriqués a I'aide d'OGM

Protéger le génome des plantes pour garantir leur conservation a long terme

Réduire I'utilisation des emballages plastiques ou non recyclables

Renforcer la loi biodiversité adoptée a I'été 2016, surtout dans les grandes villes

Rétablir la commercialisation d'ampoules a incandescence, les ampoules consommation étant mauvaises sur le
plan sanitaire

Taxer les produits ni bio, ni locaux, ni équitables (plutét que de taxer le bio)

Développer la permaculture, dont I'INRA a prouvé un modéle économique viable et créateur d’'emplois
Mettre fin a la promotion abusive du tabac faite en changeant le logo des distributeurs de tabac

Revenir sur les traités de libre-échange signés par I'Union Européenne, qui ne respectent pas les normes
européennes, notamment en matiére environnementale

Former les médecins gynécologues a aux méthodes d’'observation du cycle

Soutenir la médecine naturelle, pour éviter la pollution de I'eau impliquée par les médicaments

Réduire les normes sur les ondes électromagnétiques, actuellement encore trop élevées

Instaurer une tarification progressive sur I'eau et I'’énergie en incluant la gratuité des quantités indispensables a
une vie digne

Taxer les pesticides sur le modéle de la taxe carbone

Développer les énergies renouvelables

Créer des zones de vie alternatives, sur le modele de Notre Dame des Landes, pour en faire des
expérimentations

Autoriser la culture des OGM uniquement dans le cas de ressources agricoles non nourricieres

Améliorer l'information que nous avons sur les produits que nous consommons
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e Mettre fin a la pollution lumineuse des enseignes la nuit

e Encourager et valoriser les déplacements bons pour la santé et 'environnement : marche, vélo, course

e Inciter les producteurs a éviter le superflu (suremballage, matériaux...)

e Ne pas forcer les familles a vacciner leurs enfants

e Décourager la natalité, et encourager la décroissance démographique, la surpopulation étant source d'instabilité
majeure

e Reconnaitre dans la loi le crime d'écocide et en tirer les conséquences

e Mettre en place des procés pour déni du changement du changement climatique a I'encontre des décideurs
politiques ayant relayé des idées fausses

e Arréter de subventionner l'usage de la voiture par un baréme kilométrique excessif

e Prendre les décisions relatives a I'environnement, puisque les politiques sont impuissants face aux lobbies
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Chiffres clés de la sous-thématique “Procréation et société”

e 17552 participants
e 29100 contributions
o 22 propositions initiales
o 1195 nouvelles propositions
o 27552 arguments
o 331 sources
e 317 374 votes
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Constats et enjeux initiaux du CCNE

Les arguments déposés sur les constats initiaux ont été reclassés afin de retranscrire le plus fidélement possible I'expression des
participants a la consultation. En effet, l'exercice a été compris de maniére différente par les participants : de nombreux participants
ont été réticents a étre en accord avec les constats proposés, de crainte que cet accord soit interprété comme une validation de cette
réalité (par exemple, étre en accord avec l'idée que des femmes vont réaliser des PMA a I'étranger semble étre souvent percu par les
participants comme une acceptation de cette réalité et donc de I'extension de la PMA aux couples de femmes et aux femmes seules).

Ainsi, les arguments ont été reclassés selon deux niveaux. On retrouve pour chacun des constats :
e |es arguments pour, contre, et les points de vigilance concernant la formulation du constat ou de I'enjeu ;
e les arguments pour, contre, et les points de vigilance concernant les conséquences du constat.

D'autre part, les deux premiers constats ont suscité des réactions sur le méme plan : I'élargissement ou non de l'acces a la PMA a
toutes les femmes. Ainsi, nous avons regroupé ces deux constats pour traiter de la partie concernant les arguments traitant des

conséquences des constats.
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Des Francaises vont a I'étranger pour réaliser les AMP qui leur sont interdites en France

De nombreux arguments déposés en réponse a ce constat répondaient a la question de savoir si 'AMP doit, par conséquent, étre
élargie en France. Ces arguments ont donc été reclassés dans la piste de discussion “Ouvrir 'AMP aux femmes seules ou aux couples
de femmes.

1. Arguments se positionnant sur la formulation du constat :

Arguments en accord avec la formulation du constat Arguments en désaccord avec la formulation du constat

C'est également le cas pour des couples hétérosexuels qui vont
a I'étranger pour éviter les interminables listes d'attente
actuelles

Le chiffre du CNSE repris dans la description est sous-évalué,
il y a beaucoup plus de patientes qui vont a I'étranger

C'est une discrimination entre femmes homosexuelles et
femmes hétérosexuelles

Ces personnes n‘ont pas d'autre choix que d'aller a I'étranger

Il existe des médecins en France qui ont des adresses de
correspondants dans les pays ou la PMA est |égale

La France n'est plus adaptée a la société d’'aujourd’hui sur ces
sujets

La situation en France est hypocrite : on reconnait ces enfants
tout en fermant les yeux sur leur conception

Les femmes homosexuelles sont contraintes de payer des PMA
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a I'étranger alors qu'elles paient des imp&ts comme tout le
monde

La position actuelle de la France est hypocrite : les femmes vont
a I'étranger seulement pour linsémination, tout le reste est pris
en charge

Points de vigilance sur la formulation du constat

La formulation de la proposition n'est pas claire : on ne sait pas sur quoi se positionner

Le recours a I'étranger est aussi dU a des techniques plus performantes, ou des délais plus courts

Méme pour un couple hétérosexuel, les criteres d'éligibilité de la Sécurité Sociale pour bénéficier dune PMA en France sont
tres stricts

2. Commentaires au sujet de la réalisation d'une AMP a I'étranger :

Ce constat est le signe que les intéréts de I'enfant ne sont plus aussi importants

Cela pose un probleme juridique pour les enfants qui en sont issus, dont le statut est ambivalent

Sion arréte de rembourser les frais médicaux et de reconnaitre les enfants, ces pratiques seraient stoppées
Cela est discriminatoire puisque seules les personnes ayant les moyens peuvent aller a I'étranger

Le fait d'aller loin de chez soi complique 'accompagnement physique et psychologique pour ces femmes
Cela est dangereux pour ces femmes puisqu’on ne peut pas garantir les normes d’hygiene et de sécurité a I'étranger
Les personnes qui transgressent la loi doivent étre sanctionnées

Cela pose la question de 'harmonisation mondiale des textes et lois relatifs a la dignité de 'Homme

Cela est signe d’'une inversion des valeurs dans notre société : c'est I'intérét de I'enfant qui doit étre supérieur
Il faudrait retirer 'enfant de ses parents qui font une AMP a I'étranger, et le proposer a I'adoption

Le fait d'aller a I'étranger est la porte ouverte a une commercialisation de ces pratiques
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Il existe une demande sociétale qui n’est plus liée aux seuls cas d’infertilité

1. Arguments se positionnant sur la formulation du constat :

Arguments en accord avec la formulation du constat

Arguments en désaccord avec la formulation du constat

D'accord avec la formulation du constat et I'existence d'une
demande, mais contre le fait d'y répondre

Cela est une affirmation véhiculée par des médias dans un but
idéologique, ce n'est pas la réalité

[l'y a une réelle attente chez les personnes homosexuelles

Cette affirmation est contestable et mal justifiée

Il n'y a pas de demande sociétale, la demande est issue de
lobbies influents aupreés du gouvernement

Une demande minoritaire ne peut pas étre qualifiée de
demande sociétale

Cette demande sociétale ne concerne pas la France entiére,
mais principalement le “microcosme” parisien

Cette demande est individualiste et trés libérale

La proposition laisse entendre que tous les couples
homosexuels et célibataires souhaitent avoir accés aux
techniques de procréation, ce qui est faux

C'est une demande des laboratoires pharmaceutiques et
chercheurs qui veulent affiner leurs techniques et y voient

une nouvelle source de revenus futurs
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Points de vigilance sur la formulation du constat

Ce constat n'a aucun sens en tant que tel

Il existe également un refus sociétal contre ces techniques de procréation, dont il faut tenir compte

Il faut commencer par savoir qui formule cette demande, et appuyer cette affirmation sur des chiffres

La formulation de la proposition est biaisée et fausse les résultats

Cette proposition aborde le sujet par un petit élément jouant sur I'émotion

Parler de “demande” pose probleme : on parle d'un enfant, et un enfant n'est pas une marchandise

2. Commentaires au sujet de I'existence d'une demande sociétale qui n’est plus liée aux seuls cas d'infertilité

Il faut se demander si ces demandes sont légitimes et si la loi doit y répondre

Cette demande est un caprice qui va jusqu’a nier les lois naturelles

Cette demande sociétale se transformera vite en demande commerciale

Les personnes qui font cette demande font passer leur intérét avant celui de I'enfant

Ce n'est pas parce qu'il y a une demande que celle-ci doit étre écoutée

Que cette demande soit portée par un petit ou un grand nombre de personnes, elle reste injuste pour I'enfant
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Arguments se positionnant sur les conséquences des deux premiers constats :

e Des Frangaises vont a l'étranger pour réaliser les AMP qui leur sont interdites en France
e |/l existe une demande sociétale qui n'est plus liée aux seuls cas d'infertilité

Arguments pour élargir I'acces aux techniques d'/AMP en
réponse a ces constats

Arguments contre élargir I'acces aux techniques d'AMP en
réponse a ces constats

Aller a I'étranger est colteux, risqué et peut mener les femmes a
perdre leur emploi

Ces constats ne menent a aucune obligation de légiférer : la
France n'a pas a s'aligner sur les autres pays

Autoriser 'TAMP en France permettrait d'encadrer ce processus
et de garantir la sécurité des parties

Ces femmes sont en situation d'infertilité sociale et non
médicale, il n'y a pas de probléeme de santé auquel il faudrait
remédier

Ce qui fait souffrir les enfants de couples homosexuels, ce n'est
pas la structure de la famille mais le regard des autres

Contourner la loi en réalisant une PMA a I'étranger devrait
étre sanctionné

Cette demande implique une réponse des pouvoirs publics

Il faut favoriser I'adoption

[l faut accompagner l'ouverture de la PMA de moyens
nécessaires pour minimiser le taux d'échecs

L'’AMP doit rester interdite en France

[l faut garantir 'égalité des droits

L'intérét et les droits de I'enfant doivent primer

Il faut légiférer sur ce sujet : les lois doivent étre adaptées a la
société

La souffrance de I'absence d’enfant ne justifie pas le recours a
I'’AMP

[l faut permettre a chacun d'accéder a ce que rendent possibles
les avancées de la science

Le role de I'Etat nest pas de répondre aux demandes de
minorités : une demande n'implique pas nécessairement une
réponse

La réalité est déja présente, il est temps que la loi le reconnaisse

Les dons gratuits de gametes ne suffiront pas si la PMA est
¢élargie, il faudra les rémunérer

Le désir d'enfant d'un couple homosexuel n’est pas moins
légitime que celui d'un couple hétérosexuel

On ne doit pas concevoir un enfant par des techniques mais
naturellement

Le modele parental dans lequel I'enfant grandit n’est pas un

On ne peut pas augmenter le nombre de cas dont on connait
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facteur de bonheur

déja la difficulté, comme les familles monoparentales

Les AMP doivent étre autorisées en France

On ne peut pas légiférer parce que des personnes
contournent la loi

Les choix personnels de chacun doivent étre respectés

Si la PMA est élargie en France, il y aura moins de place pour
les couples hétérosexuels infertiles

Puisqu’on ne peut pas empécher les AMP, autant les légaliser
tout en les contrdlant

Sortir 'TAMP du cadre thérapeutique meéene a la
marchandisation du corps

Seule I'insémination se fait a I'étranger, il 'y a aucune raison de
ne pas laisser la faire en France

Un enfant a besoin d'un pere et d'une meére pour grandir dans
de bonnes conditions

La France doit s'aligner sur les pays européens qui ont déja
élargi la PMA a toutes les femmes

Un enfant n'est pas un produit que l'on peut fabriquer : il n'y a
pas de droit a 'enfant

Une PMA sans pére n'est pas bénéfique a I'enfant

[l ne faut pas modifier la loi mais la faire respecter

Le fait que des femmes aillent a I'étranger reléve de la liberté
individuelle de chacun, et ne doit pas mener a légiférer

L'éthique ne peut en aucun cas découler d'une analyse
comparative de la pratique dans différents pays

Si des PMA sont réalisées ailleurs, la France doit lutter pour

I'éradication de cette pratique, pas la lIégaliser

Points de vigilance sur 'élargissement des techniques d’AMP

Il est préférable pour un enfant d’avoir deux parents quel que soit leur sexe qu'une mere célibataire

La PMA doit étre possible uniquement dans le cas d'un couple homme/femme médicalement infertile
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Il y a aujourd’hui un déficit de dons de spermatozoides et d'ovocytes au regard de la
demande

1. Arguments se positionnant sur le constat :

Arguments en accord avec la formulation du constat

Arguments en désaccord avec la formulation du constat

Actuellement, les couples stériles doivent attendre 1 an pour un
don de spermatozoides, plusieurs années pour les ovocytes

Cette proposition défend une vision mercantile de la société
par le vocabulaire de I'offre et de la demande

Aujourd'hui, on manque d'ovocytes car on a trop limité les
pratiques pouvant inciter les femmes a donner

Le probléme n'est pas le manque de dons, mais I'excés de la
demande

C'est actuellement un parcours du combattant tres dur
psychologiquement pour bénéficier d'un don en France

Les dons de sperme sont suffisants pour la demande actuelle

Cela est dU a I'explosion du nombre de PMA pour infertilité liée
a |'age

Il n'y a pas de demande : celle-ci est créée pour justifier des
dons qui pourraient servir a la recherche a d'autres fins

Il est nécessaire de rappeler que le don d'ovocytes est une
procédure tres lourde, et les donneuses sont mal traitées
actuellement

La France n'a pas de communication claire sur les dons et la
PMA avec don

La remise en cause actuelle de I'anonymat rend difficile le don
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Les couples infertiles doivent se rendre en Espagne ou en
Belgique pour bénéficier d'un don

Cela est logique puisque ces dons ne sont pas anodins, ils
impliquent la transmission d'un patrimoine génétique

Cette pénurie date de toujours : le sujet est tabou, peu de
campagnes d'information et les centres CECOS ne sont pas
toujours accueillants

Le don n’est pas valorisé en France : le donneur n'a pas de
reconnaissance

Points de vigilance autour de la formulation du constat

La formulation est ambigué : risque d'interprétation des résultats / pas de question

s'appliquer a la transmission de la vie

Le vocabulaire de cette proposition sous-entend que I'on parle de marchandise : la loi de l'offre et de la demande ne doit pas

2. Arguments se positionnant sur les conséquences du constat :

Arguments pour remédier a déficit de dons

Arguments contre remédier a ce déficit de dons

Autoriser I'auto-conservation ovocytaire de précaution
permettrait de limiter la pénurie

[l existe d'autres possibilités de donner de I'amour (adoption,
parrainage, etc.)

Chaque femme ayant recours au don de sperme pourrait en
échange amener un proche a réaliser un don

Il faut d'abord favoriser les accouchements sous X en
réduisant les avortements

Elargir la PMA aux homosexuelles augmenterait les dons
d'ovocytes

Il ne faut pas fabriquer des enfants : il faut savoir accepter sa
stérilité

Il faut assouplir les regles de dons (age, nécessité d'obtenir
I'accord de son conjoint, etc.)

Iy a des dépenses plus prioritaires pour I'Etat
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Il faut davantage communiquer sur ce type de dons pour
sensibiliser les Francais, a I'image du don de sang

L'éthique consisterait a arréter toute PMA avec donneur

[l faut mieux considérer ces dons, par un accueil bienveillant et
une indemnisation des frais encourus

L'utilisation qui est faite de ces gamétes pose probléme

Il faut que tout le monde accepte que le donneur n'est pas le
"parent" pour augmenter le nombre de dons

La réduction du nombre de donneurs et la hausse des dons
mene a des risques de consanguinité

Il faut rémunérer les dons de gametes pour les encourager, a
I'image de ce qui se fait en Espagne

Le don de gametes est un facteur de souffrance pour les
enfants qui ne connaitront par leurs origines

L'attente d'un enfant est un facteur de souffrance, a laquelle il
faut remédier

Le don de sperme déstabilise la société et mene a une société
de femmes

Les donneuses d'ovocytes doivent étre indemnisées pour les
douleurs et les risques qu'elles encourent

Le faible niveau de dons montre que le don de gametes est
différent des autres : il implique une lignée généalogique

Les enfants nés de dons sont le fruit de I'amour et de la
générosité

Le risque d'en venir a la vente de ces dons est grand, ce qui
entraine une marchandisation du corps

Pour économiser des gametes, des PMA pourraient étre évitées
grace a d'autres aides contre l'infertilité

Méme si la demande est forte, elle n'est pas légitime et
n'implique pas d'y répondre

Pour favoriser les dons, I'anonymat du donneur doit étre
conserve

Si la PMA est élargie, il deviendra encore plus difficile pour un
couple médicalement infertile de bénéficier des dons

Un systeme de don amical, comme pour le sang, pourrait étre
mis en place

Si la PMA est élargie, la tentation d'encourager ces dons en les
rémunérant sera forte

Vu les difficultés de I'adoption, il faut favoriser le don de
gametes

Le don de gametes revient a donner un enfant

Les enfants issus de dons sont épanouis car il sont sirs d'étre
désirés et aimés des le départ

Il faut développer une médecine de l'infertilité
(naprotechnologies, etc.) plutdot que de passer par ces dons

Le don régulier d'ovocytes peut rendre les femmes stériles

Il ne faut pas inciter a ces dons, car la pression extérieure

deviendra trop forte
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Le role de la médecine est de soigner, et non pas de répondre
a des désirs / besoins

[l faut respecter I'importance du lien de filiation

Cela va a I'encontre du principe d'indisponibilité du corps
humain

Il'y a déja des embryons congelés en surnombre dont la
médecine ne sait que faire

Points de vigilance autour du fait de remédier a ce déficit de dons

Il faut plutdt débattre de la légitimité de vouloir des enfants par tous les moyens

Il faut respecter le consentement des donneurs, notamment s'ils ne veulent pas donner pour une femme seule ou un couple
de femmes

Il faut s'interroger et agir sur les causes de l'infertilité : perturbateurs endocriniens, environnement, alimentation,
contraception...

Les dons de gametes devraient étre réservés aux couples dont au moins I'un des deux présente un cas d'infertilité
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L'absence d’'utérus empéche certaines femmes d’avoir un enfant

De nombreux arguments déposés sur ce constat traitaient des conséquences découlant du constat, c'est-a-dire de l'opportunité
d’autoriser l'accés a une gestation pour autrui. Ces commentaires ont donc été reclassés dans la partie “Ouvrir aux femmes souffrant
de graves anomalies utérines la possibilité de recourir a une gestation pour autrui dans un contexte éthique”, dans la partie relative

aux “pistes de discussion”.

Arguments en accord avec la formulation du constat

Arguments en désaccord avec la formulation du constat

1 femme sur 4500 nait sans utérus, et 7000 femmes par an
perdent leur utérus

Ce n'est pas I'absence d’'utérus qui empéche les femmes
d'avoir un enfant, c'est la diminution du nombre d’enfants
adoptables a I'étranger

C'est un constat objectif qu'on ne peut qu'approuver

Dans quelques années ce probleme n’existera plus grace a la
création d'utérus artificiels

Cela doit étre tres difficile, la maternité est une grande joie

L'absence d'utérus nN'empéche pas les femmes d’'avoir des
enfants : il y a 'adoption et les greffes

Il existe une injustice actuellement entre une femme sans ovaire
qui peut accéder a la PMA, et une femme sans utérus qui n'a pas
de solution

Il'y a plus de demandes d’adoption que d’enfants a adopter

Les adoptions étant tres peu nombreuses, ces personnes ne
peuvent pas avoir d'enfants
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Points de vigilance sur la formulation du constat

C'est également le cas de certaines malformations utérines

Cette affirmation est vraie mais elle pose d'autres questions : nombre, accompagnement de ces personnes, etc.

Il en est de méme pour les femmes transgenres

Il n'y a pas de question : difficile d'y répondre / risque de manipulation des résultats

La chute des adoptions est due a l'ouverture du mariage pour tous en France, depuis laquelle de nombreux pays ont fermé
leurs adoptions a la France

Des hommes vont a I'étranger pour réaliser une gestation pour autrui, interdite en France

P

De nombreux arguments déposés sur ce constat traitaient des conséquences découlant du constat, c'est-a-dire de l'opportunité
d‘autoriser l'acces a une gestation pour autrui. Ces commentaires ont donc été reclassés dans la partie “Autoriser I'accés a une
gestation pour autrui hors indication thérapeutique”, dans la partie relative aux “pistes de discussion”.

Arguments en accord avec la formulation du constat Arguments en désaccord avec la formulation du constat

Nous sommes tous conscients que des personnes ont recours a |ll serait possible, au lieu d'aller a I'étranger, de commander un
des GPA enfant sur internet, sur des caractéristiques physiques
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La France est en retard dans les techniques médicales Cette proposition sous-entend que la légalisation de la GPA
innovantes relatives a la procréation serait un progrés social

Ce sont des cas isolés, desquels on ne peut pas faire de

C'est un état de fait PR
généralité

Un couple gay n'a aucune chance de voir sa demande
d’'adoption aboutir

Ce sont les pays du Sud et les femmes pauvres qui contribuent a
ce trafic humain

Points de vigilance sur la formulation du constat

Ce probléme est envisagé sur le mode sociologique et non éthique

Cette proposition suggere que le droit doit s'adapter a des pratiques qui le mette devant le fait accompli

2. Commentaires au sujet de la réalisation d’'une GPA a I'étranger et de l'interdiction de sa réalisation en France :

Cela est une transgression de la loi qui devrait étre sanctionnée
Cela ne fait qu'accentuer les inégalités sociales entre couples ayant les moyens d'aller a I'étranger, et les plus modestes
qui ne peuvent pas se le permettre
Il est préférable que cela soit réalisé a I'étranger plutdt qu'autorisé en France
Il existe aussi des personnes qui quittent la France pour des raisons fiscales ou pour acheter des armes, ce n'est pas
une raison pour changer les lois francaises
Ces personnes ne sont pas poursuivies, au contraire on les aide en évoquant le bien de I'enfant
Ce type de GPA “sauvage” aboutit a priver des enfants de leur identité et de leurs droits, puisqu'ils n‘ont pas de
protection tant que leur famille n'est pas reconnue

e Cela est un business qui profite a des cliniques et non pas aux femmes
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La remise en question de 'anonymat du don

1. Arguments se positionnant sur la formulation du constat :

Arguments en accord avec la formulation du constat Arguments en désaccord avec la formulation du constat

Les tests génétiques en ligne ne permettent pas de trouver
son pére, mais simplement de vérifier si une personne en
particulier est son pere

Aujourd'hui, connaitre ses origines est possible mais inégalitaire
: seuls ceux qui ont les moyens peuvent le faire

Il est aujourd'hui possible de connaitre ses origines grace a
différentes technologies

L'anonymat n'a plus de sens : il est possible aujourd'hui de
connaitre ses origines grace aux tests ADN

L'anonymat vit ses derniers jours, car il est intenable
juridiquement

Les demandes de tests ADN en augmentation risquent de
mener a un marché tres rémunérateur

La généralisation des tests ADN récréationnels va mettre un
terme a 'anonymat des donneurs et des donneuses
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Points de vigilance envers la formulation du constat

Ce n'est pas parce qu'il est possible de connaitre le donneur sur internet qu'il faut le légaliser

Il est difficile de se prononcer sur cette proposition du fait de sa formulation

2. Arguments se positionnant sur les conséquences du constat :

Arguments pour la levée de 'anonymat du don

Arguments contre la levée de 'anonymat du don

Cela limiterait les cas ou les gametes de certaines personnes
sont utilisés a de trop nombreuses reprises

Il n'y a pas un besoin fondamental de connaitre ses origines :
de nombreux enfants ne sont pas élevés par leur péere
biologique

Certains hommes ne donnent pas leur sperme parce qu'ils ne
souhaitent pas que I'enfant souffre de cet anonymat

L'anonymat du don doit étre conservé dans la loi

Connaitre sa filiation est un droit que chacun devrait pouvoir
exercer s'il le souhaite : la possibilité doit exister

L'anonymat est une protection contre I'eugénisme puisqu'on
ne peut pas choisir le donneur

De nombreux pays accordent déja le droit aux enfants de
connaitre I'identité du donneur

L'anonymat garantit la sécurité du donneur, et lui permet de
ne pas avoir une multitude d'enfants qui pourraient avoir des
revendications

Des renseignements médicaux et génétiques devraient au
moins étre fournis

L'anonymat protege le donneur d'éventuelles poursuites en
paternité, et donne a I'enfant une filiation claire

Il n'est pas justifié d'interdire au donneur de rencontrer les
enfants issus de son don

La fin de I'anonymat des dons entrainera leur raréfaction puis
leur rémunération

les parents biologiques

L'acte de naissance des enfants issus de don devrait mentionner

La levée de I'anonymat place |I'un des deux parents éducatifs
en situation d'inégalité avec I'autre

L'anonymat avait pour but de préserver I'égo des hommes en
cachant leur infertilité, ce qui n'a plus de raison d'étre

Le don doit rester anonyme, les parents de I'enfant étant ceux
qui l'ont élevé : la génétique ne fait pas tout
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Les personnes qui ont cherché leur origine biologique ont
vécu une grosse déception, il ne faut pas faciliter cette
recherche vaine

L'anonymat doit étre protégé au moment du don pour éviter
I'eugénisme, et levé par la suite

Lever I'anonymat n'a pas de sens, on ne retrouvera pas ses
origines et son histoire mais seulement son patrimoine
génétique

L'anonymat permet d'échapper a la responsabilité et mene donc
a la marchandisation du don

L'identité du donneur doit étre connue, et sa vie privée protégée [Lever ['anonymat pour passer d'un pére inconnu a un pére
par la loi étranger ne change rien pour 'enfant

La levée de I'anonymat n'enléverait rien au mérite des parents Si l'anonymat est levé, il n'y aura plus de dons et la pénurie de
adoptifs dans I'éducation de leur enfant gametes sera aggravee

La levée de I'anonymat permettrait de répondre au besoin et au
droit de chacun de connaitre ses origines pour son
développement ainsi que pour des raisons meédicales

La levée de I'anonymat responsabiliserait les donneurs, qui
transmettent un patrimoine génétique et potentiellement des
maladies héréditaires

La vérité est fondamentale et permet d'éviter les dérives

Le don anonyme est un facteur de risque de consanguinité

Lever I'anonymat du don mettrait un terme a des pratiques
dangereuses et lucratives du secteur privé

Lever I'anonymat permettra une baisse des dons et donc de ces
techniques de procréation

On devrait considérer que sauf contre-indication précise, le don
ne soit pas anonyme

Le secret des origines peut étre destructeur pour se construire

Il doit exister un droit fondamental a connaitre ses origines
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Points de vigilance relatifs a la levée ou non de 'anonymat du don

Cela dépend des contextes et des situations : I'anonymat peut parfois étre recevable

Cela dépend également des parents et de ce qu'ils sont capables d'assumer

Cela doit étre Iégalement encadré afin que chacun puisse choisir les options qui lui conviennent

Il faut poser la question aux adultes nés de PMA

L'anonymat doit étre maintenu, mais la tracgabilité doit étre possible si I'enfant a besoin de connaitre son patrimoine génétique

L'identification des donneurs ne doit étre possible que s'ils ont donné leur accord au préalable

L'identité des géniteurs doit étre connue, mais il ne doivent pas avoir les mémes droits et devoirs que les parents

La levée de I'anonymat du don instaurerait une inégalité entre enfants nés de PMA et enfants nés sous X

La majorité des donneurs accepterait de donner sans anonymat, et les enfants ne souhaitent pas connaitre l'identité du
donneur en général

La PMA fait de I'enfant un objet : la question de I'anonymat du don revient a s'interroger sur la tracgabilité de |'enfant

Le donneur devrait au moins écrire une lettre expliquant les motivations de son don a I'enfant

Le probléme n'est pas I'anonymat mais le don lui-mé&me, qui viole le droit a la filiation et pose des problemes insolvables

Si la loi évolue, elle ne doit pas étre rétroactive

Si le donneur est connu, il faut identifier ses responsabilités parentales

Une base de données comme celles des Mormons pourrait permettre de respecter I'anonymat du donneur et la volonté de
savoir de I'enfant

Attention a protéger le donneur : I'enfant né du don ne peut prétendre a sa succession ou réclamer une aide financiere
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Nouveaux constats et enjeux des contributeurs

Surla PMA :

Actuellement, les femmes ne peuvent que se tourner vers I'étranger ou recourir a des donneurs de sperme illégaux et
payants

Aujourd’hui, la conjointe de la mére biologique adopte I'enfant, ce qui rend l'interdiction de la PMA incohérente

Il existe actuellement une discrimination dans l'acces a la PMA reposant sur I'orientation sexuelle des couples et donc
une hiérarchie entre les différentes familles

L'élargissement de la PMA aboutirait a de nombreux enfants grandissant sans pere

L'élargissement des techniques de procréation offre un marché aux investisseurs dans le domaine médical
L'interdiction de la PMA aux couples de femmes n'est pas une discrimination puisque les situations sont différentes : les
deux infertilités ne sont pas sur le méme plan

La PMA est une pratique médicale, concue pour pallier une infertilité médicalement constatée

Le mariage homosexuel est un droit, et la suite logique d'un mariage est de fonder une famille

Les techniques de procréation pourraient mener a des dérives : transhumanisme, marchandisation, eugénisme

Tous les homosexuels ne sont pas favorables a I'extension des techniques de procréation

Des études montrent que 'homoparentalité n'est pas néfaste, la construction d'un enfant n'est pas seulement liée a la
nature de la famille

Les personnes qui ne peuvent pas procréer naturellement ne l'ont pas choisi

La PMA est aujourd’hui autorisée dans la tres grande majorité des pays développés

Sur I'anonymat des dons :

Beaucoup d’enfants nés d’accouchement sous X souffrent de ne pas connaitre leurs origines

Il existe un risque d’eugénisme avec I'élargissement de la PMA et des dons de gametes
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L'anonymat du don profite d’abord aux laboratoires et aux banques de gametes qui en font un business
La suppression de 'anonymat du don est susceptible d'avoir des conséquences psychologiques, voire patrimoniales
Le mot “don” appliqué a la transmission de la vie brouille les responsabilités du donneur et les reperes de I'enfant

La généralisation de la PMA avec donneur accroit le risque de consanguinité

Sur les dons de gameétes :

Le faible nombre de donneurs de gametes combiné a I'explosion de la demande méne a des risques de consanguinité

Un enfant nait de 'amour entre un homme et une femme, pas seulement de leurs gametes

Autres :

Beaucoup de personnes confondent parents biologiques et parents véritables, qui élevent I'enfant
L'éthique ne change pas tous les 5 ans, elle devrait étre fondée sur des principes universels et invariants

La loi ne doit pas s'aligner sur I'existence de pratiques sociales ou de techniques

Les femmes homosexuelles subissent des violences par la négation de leurs vies et de leurs désirs

Les notions de parentalité, de mariage, de filiation ne sont pas une question de nature ou de génétique mais de culture
. les liens affectifs priment sur les liens du sang

Une partie de la société refuse d'accepter la réalité (Iégalisation de 'avortement, de la PMA, du divorce, etc.)
L'avortement est un droit vital qui garantit la dignité des femmes enceintes et leur droit a 'autonomie

La nature est inégalitaire, cC’'est une loi qui préexiste a la condition humaine

La nature humaine repose sur la complémentarité homme-femme

La bioéthique doit prendre en compte les évolutions sociétales

De nouveaux modeles familiaux existent : 70% des Francais vivent désormais dans une famille de type

pere-mere-enfants

227/331



» BIO ?
Cap COH@CJU]C ETATS GENERAUX

e Laloi est sous I'emprise du business de la santé

e Lasociété, en accordant des allocations spécifiques aux familles monoparentales reconnait cette situation comme
difficile

e Les pratiques sexuelles relévent de l'intime, I'Etat n'a pas a légiférer dans ce domaine

e Le grand public n'a pas un accés suffisant a l'information sur les sujets relatifs a la procréation

e La PMA est un sujet politique qui divise : aucun consensus n'est possible

e |l existe en France 210 000 embryons surnuméraires conservés suite a une FIV

e Lafiliation est biologique : la continuité entre les liens biologiques et les liens sociaux est fondamentale

e La GPA ne sera jamais éthique : abandon de la mere, transformation de la femme et de I'enfant en objets

e La GPA n'est pas de l'esclavage lorsqu’elle est encadrée et protege les méres porteuses

e Les enfants nés de GPA / PMA sont stigmatisés, ce qui rend difficile le développement de leur identité

e Lelien entre un enfant et ses parents biologiques est du domaine du charnel, du sensible
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Valeurs et principes initiaux du CCNE

La gratuité du don de gamétes

Arguments pour

Arguments contre

Actuellement, seuls les frais de déplacement sont pris en
charge, ce qui est un bon équilibre

Face a la pénurie de gamétes, il faut indemniser les dons

La gratuité est la seule garantie d'égalité d’'acces pour tous a un
don de gametes

Les problemes d'infertilité vont augmenter dans le futur et les
besoins de dons également

La gratuité permet de ne pas aller vers des dérives eugénistes,
avec la sélection des caractéristiques du donneur

Tous les pays dans lesquels le don marche bien ont accepté
un dédommagement du don

La motivation pour faire don de soi est altruiste et ne doit pas
avoir de nature financiére

Une campagne de communication ne suffirait sGrement pas a
relancer les dons, une rémunération symbolique pourrait étre
utile

La non-gratuité remettrait en cause le principe d'indisponibilité
du corps humain

Un remboursement du salaire perdu et des frais de transports|
peut se justifier

Le corps humain n'est pas un objet de marchandisation et de
trafics

[l faut veiller aux abus qui peuvent entourer la rémunération
du don

Le don de la vie ne peut pas étre un marché soumis a la loi de
I'offre et de la demande

L'indemnisation du don n'est pas une rémunération, puisqu'il
n'y a pas de valeur marchande ni de gain pour le donneur ou
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la donneuse

Le don doit étre gratuit mais actuellement les donneurs paient
une franchise sur les médicaments prescrits pendant le
processus

La lourdeur et les risques de la procédure du don d'ovocytes
justifie un dédommagement ou une indemnisation

Rémunérer les dons permettrait d'aider les personnes

Le don doit rester gratuit, a I'image de tous les dons d'organes . .
malheureuses de ne pas pouvoir procréer

Les dons des produits du corps pourraient permettre de D’un point de vue psychologique, face a un don, il faut un
créditer le Compte d'Engagement Citoyen contre don

Pour pallier le manque de donneurs, il faut informer et
sensibiliser a ce don, et non pas le rémunérer

Rémunérer le don accentuerait les injustices entre riches et
pauvres

Rémunérer le don de gametes reviendrait a vendre/acheter un
enfant

Rémunérer le don menera a la création de donneurs
professionnalisés et de problemes de consanguinité

Si la PMA est ouverte a toutes les femmes, les besoins de dons
seront tels que la rémunération suivra nécessairement

Un don, par définition, ne peut étre rémunéré

Il faut privilégier 'adoption pour éviter de remettre en cause ce
principe

Mettre un terme a ce principe reviendrait a instaurer un droit a
I'enfant, via la marchandisation des produits du corps humain

La vie est un don et ne peut s'acheter

Aucun organe ne devrait pouvoir faire 'objet de commerce, c'est
ce qui différencie la France de nombreux pays
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Points de vigilance

Cette question ne doit pas étre limitée qu'aux gametes, on manque également de sang ou de plaquettes par exemple

Dans le cas de la PMA pour "convenance personnelle” hors infertilité médicale, le don est un service qui n'a pas a étre gratuit

Donner des gametes est tres différent de donner des organes, celles-ci transmettent un patrimoine génétique a un enfant et
ne sont pas nécessaires a la société

La proposition est mal formulée

Le don de gametes, qu'il soit gratuit ou payant, n'est pas éthique

Plus que la gratuité, I'obstacle pour les donneurs est de n'étre pas moralement gratifié contrairement aux autres formes de
dons

Les gamétes ne devraient étre ni donnés ni vendus, puisqu'ils portent en eux la transmission de la vie

Par ailleurs, sur cette proposition, de nombreux arguments se sont déclarés opposés au don de gamétes, quelles qu’en soient les
modalités. Ces arguments qui ne traitaient donc pas directement de la question de la gratuité du don ont été reclassés dans d'autres
propositions.
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L'égalité dans I'accés aux techniques de procréation

Arguments pour

Arguments contre

Aujourd'hui, la PMA est un privilege réservé aux couples
hétérosexuels

Cette égalité serait a I'origine de nouvelles inégalités, cette fois
entre les enfants privés de péere ou de mére

Ce ne sont pas l'orientation sexuelle ou le statut conjugal qui
déterminent I'amour et les valeurs transmises a |'enfant

Cette inégalité, méme pour un couple hétérosexuel infertile,
reléve des hasards de la vie et on doit |'accepter

[l s'agit d'ouvrir des droits a des minorités, ce qui n'aura pas
d'impact pour les couples hétérosexuels

L'égalité des droits ne s'applique pas pour un enfant, qui n'est
pas une chose qui peut étre fabriqué par la technique

L'égalité devrait concerner toutes les formes d'infertilité et donc
concerner également la GPA

L'égalité partout est impossible et non souhaitable, elle
ameénera des problémes insolubles

L'égalité est nécessaire, les techniques étant présentes

L'égalité, ce n'est pas de créer un droit a des personnes
uniquement parce qu'elles le demandent

L'orientation sexuelle ne devrait pas étre la cause d'inégalités et
les couples ne devraient pas faire |'objet d'une hiérarchisation

L'enfant a des droits, dont celui d'étre élevé par ses parents
biologiques

La différence de traitement des couples infertiles, quelle qu'en
soit la raison, est une discrimination, notamment depuis la loi
reconnaissant I'hnomoparentalité

L'inégalité de base réside dans |'ordre naturel des sexes pour
la procréation : ce n'est pas une discrimination a résoudre

La filiation se définit sur un projet parental, plus que sur des
considérations biologiques

La loi actuelle ne prévoit pas des discriminations en fonction
de l'orientation sexuelle
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Le mariage pour tous implique I'égalité des droits La
reconnaissance des familles qui existent déja est nécessaire

La notion d'inégalité ne s'applique pas : procréer est une
fonction biologique, pas un droit

Le probléme est qu'on brandit le "droit a I'enfant” hors infertilité
meédicale, alors méme que dans les cas d'infertilité médicale,
une FIV part bien d'un désir d'enfant

La PMA vise a compenser une infertilité médicalement
constatée et donc une pathologie, ce n'est pas discriminatoire
envers les femmes seules ou en couple qui ne sont pas
stériles

Les études réalisées montrent que I'hnomoparentalité n'est pas
néfaste pour les enfants

Le principe d'égalité implique de traiter de la méme facon des
situations comparables : infertilités médicale et sociale ne
sont pas comparables

Les femmes ont le droit a la sécurité en n'allant pas réaliser des
PMA a I'étranger

Si I'on suit cette logique de I'égalité, la PMA pourrait étre
ouverte aux femmes agées

Nous n'avons pas a décider qui aurait le droit de procréer ou
non

Cela sous entend que I'enfant serait un dQ, ce qui n'est pas le
cas

Réserver la PMA aux couples hétérosexuels revient a considérer
que les femmes homosexuelles ou célibataires sont moins aptes
a élever un enfant

Un enfant s'appuie sur la complémentarité entre son pere et
Ssa meére pour trouver son identité

Tous les grands combats féministes s'inscrivent dans cette
logique de I'égalité

Pour élever un enfant, il est fondamental d'avoir un papa et
une maman

Tous les étres humains doivent étre égaux en droit

Il faut accepter que nous ne serons jamais €égaux en tout

Toute femme fertile peut procréer par des moyens "artisanaux",
il faut rendre plus digne et moins risqué ce processus

Il est normal de faire des différences entre des situations
différentes

L'orientation sexuelle ou la situation conjugale ne sont pas des
critéres valables pour déterminer I'acces a la procréation
assistée

Nous sommes tous égaux en droit puisque chaque homme a
le droit de faire un enfant avec une femme et vice versa

Les personnes prétes a un parcours de PMA lourd sont plus
aptes a élever des enfants que ceux qui font des enfants sans se
poser de questions

Si I'on préne cette égalité, des hommes pourraient exiger
d'étre enceints

Ce n'est pas a la société d’intervenir au prix de manipulations

233/331



» BIO ?’

Cap COH@CJ[H[ ETATS GENERAUX

génétiques et de financiarisation

Ces demandes ne relevent pas de I'égalité, mais d'un désir de
toute puissance et d'égoisme

Ce principe ne justifie pas le fait d'outrepasser la nature

Points de vigilance

Cette égalité est déja acquise dans le cadre du role de la médecine a réparer des dysfonctionnements médicaux

Il ne faut pas confondre égalité et équité : I'égalité désigne les mémes droits pour chacun, I'équité désigne des droits différents
puisque les situations sont différentes

L'argument sur I'absence de pére ne tient pas, ce débat a déja été tranché par la reconnaissance de I'homoparentalité

L'égalité qui ne prend pas en compte les différences est de I'égalitarisme

La proposition est mal formulée

Le probléme est mal posé : cette idée d'égalité est fausse, puisqu'elle nie les différences sexuelles

Le probléme est que I'élargissement de la PMA introduira une discrimination entre couples de femmes et couples d'hommes

On peut accueillir les situations monoparentales et homoparentales, mais ce n'est pas a la loi de les organiser

Oui a I'égalité d'acces, mais toujours en veillant au bien-étre de I'enfant a naitre

Oui a I'égalité dans I'accés mais les conditions de prise en charge financiére ne doivent pas étre les mémes

Oui pour I'égalité a terme, mais par précaution ces techniques, y compris la GPA, doivent d'abord étre autorisées uniquement
pour des raisons médicales

Oui pour I'égalité d'acces aux mémes techniques et dans les mémes conditions, pour des raisons thérapeutiques uniquement

Oui pour I'égalité entre tous les couples (hétérosexuels et homosexuels), car I'enfant nait de 'amour de deux personnes, mais
non pour les femmes célibataires, car il ne faut pas institutionnaliser la famille monoparentale

L'égalité devrait se faire dans le sens d'une interdiction pour tous, puisque ces techniques empéchent l'acces aux origines
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La non marchandisation du corps humain

\

3,992

Dans cette proposition, aucun contributeur ne s'est exprimé a proprement parler contre le principe de non-marchandisation du corps
humain.

La majorité des arguments traitant ici de la question de la GPA, nous avons adapté les colonnes d’arguments afin de retranscrire les
arguments des contributeurs au plus proche de ce qui a été dit sur la plateforme.

Dans cette proposition, de nombreux arguments traitaient de la GPA exclusivement, en dehors de l'aspect de marchandisation du
corps. Ainsi, ces arguments ont été reclassés dans les propositions traitant de la GPA.

Arguments pour la non-marchandisation du corps humain (hors GPA)

Cela est valable également pour la marchandisation des produits de I'Homme (gameétes)

L'élargissement de la PMA provoquerait la marchandisation par la vente de gametes d( a |'écart offre/demande

La marchandisation du corps ouvre la porte a des dérives, telles que la vente d'organes des plus pauvres a destination des
riches

Le rb6le de la loi est d'éviter cette marchandisation

Si on introduit des exceptions a ce principe, tous les dons vont s'écrouler, y compris le don de sang
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Arguments défendant l'idée que la GPA ne s'apparente pas
nécessairement a une marchandisation du corps

Arguments défendant l'idée que la GPA s'apparente
nécessairement une marchandisation du corps

C'est justement si elle n'est pas rémunérée que la mére
porteuse peut avoir le sentiment d'étre exploitée

Ce principe est essentiel, aucune marchandisation du corps
n'est acceptable

C'est pour empécher de pratiquer la GPA dans des pays ou elle
est lucrative qu'elle doit étre autorisée et encadrée en France

En Inde, il existe des fabriques de bébés avec des meres
porteuses a la santé physique et mentale précaire

Cela doit étre encadré pour que la mere porteuse ne soit pas
poussée par I'appat du gain, néanmoins sous réserve de tests
psychologiques, elle peut étre rémunérée

L'enfant issu de GPA est également considéré comme une
marchandise, objet d'un contrat, qui peut étre vendu/acheté

Des bénéfices sont nécessaires pour contrebalancer les
inconvénients vécus par la mere porteuse

La GPA est incomparable a un contrat de travail classique,
puisque ce contrat ne peut étre rompu

Il est normal d'indemniser, qui est différent de rémunérer, la
meére porteuse lors d'une GPA (colts des soins, etc.)

La GPA éthique n'existe pas : il y aura toujours des
compensations financiéres et du contrdle par la mére

Il faut favoriser la GPA par des proches de la femme qui ne peut
pas porter I'enfant (famille, amis)

La GPA non rémunérée est un leurre, qui menera
nécessairement a des dérives marchandes

La GPA doit étre encadrée, par des soins médicaux et
psychologique avant et apres la grossesse

La GPA permettra a des entreprises de faire fortune sur ce
marchandage de corps de la femme

La GPA gratuite au Royaume-Uni est éthique, et comprend une
indemnisation de 10 a 20 000€, ce qui correspond aux frais
d'une adoption

La GPA pourrait entrainer les mémes dérives que la
prostitution

La GPA n'est pas plus une marchandisation qu'un autre service :
location du corps pour un déménageur, du cerveau, etc.

La GPA revient a marchander le corps des plus pauvres pour
assouvir les désirs des plus riches

La GPA peut étre acceptable et altruiste dansle casou il n'y a
pas de rémunération

La GPA s'apparente a de 'esclavage pour les meéres porteuses

La GPA pourrait étre valorisée par un crédit sur le Compte
d'Engagement Citoyen

La GPA, avec le choix des gameétes, entraine un risque de
commercialisation et de sélection génétique

Les femmes doivent pouvoir étre libres de faire ce qu'elles
souhaitent de leur corps

La marchandisation du corps humain est une atteinte a la

dignité humaine
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Les meres porteuses réalisent un don magnifique, dont la réalité [La marchandisation du corps humain, dans le cadre d'une
des situations ne correspond pas au terme de "marchandage” GPA, est la négation de I'égalité

Rémunérer une GPA revient a rémunérer un service, et pas a

. La vie ne s'achéte pas
marchander le corps humain

Une réflexion sociétale sur la GPA éthique et ses conditions de Le principe de I'indisponibilité du corps humain doit rester
mise en oeuvre doit donc étre amorcée premier

Les femmes qui doivent abandonner le bébé qu'elles ont

Dans une GPA, c'est 'amour qui est premier . . -
porté 9 mois ne peuvent pas en sortir indemnes

Les litiges juridiques dans les pays ou la GPA est autorisée
montrent bien |'aspect marchand inhérent a la GPA

Méme non rétribuée, la GPA est une marchandisation : on ne
donne pas plus un enfant qu'on le vend

On ne peut pas s'approprier un corps féminin pour posséder
un enfant

\Vu ce que représente une grossesse, la motivation ne peut
étre que pécuniaire et non pas généreuse

Il'y a des cas ou les parents laissent le bébé a la mere
porteuse s'il nait par exemple trisomique

Il est impossible d'accepter d’étre enceinte par pure
générosité et désintéressement, vu les conséquences d’'une
grossesse

Points de vigilance autour de la I'idée que la GPA pourrait s'apparenter a une marchandisation du corps

Il faut définir le terme de "marchandisation” : rémunération, indemnisation ou défraiement ne sont pas comparables

Il n'y a aucune raison de ne pas dédommager les frais liés a la grossesse lors d'une GPA (soins, entretien...)

La dérive existe déja : trafic d'organes, prostitution, etc.
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La gratuité de la GPA est une violence de plus pour la mére porteuse, qui montre son faible pouvoir de négociation

Les personnes qui ne respectent pas ce principe en allant a I'étranger devraient étre sanctionnées

Selon ce raisonnement, les tests cliniques ou cosmétiques sont une marchandisation du corps, pourtant acceptée

Si les hommes et les femmes étaient réellement égaux, la GPA serait considérée comme un acte altruiste et pas une
marchandisation

Bientdt, des utérus artificiels seront utilisés et le débat sur la marchandisation des corps sera réglé

La formulation de la proposition laisse entendre que la GPA gratuite serait inadmissible
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L'autonomie des femmes
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Les participants se sont positionnés pour ou contre l'idée que I'autonomie des femmes (au sens du droit a disposer de leurs corps) soit
un principe a prendre en compte dans une perspective de I'élargissement de I'AMP a toutes les femmes. Les colonnes “arguments
pour” et “arguments contre” correspondent donc a un positionnement vis-a-vis de cet aspect.

Arguments pour Arguments contre
Au nom de I'autonomie des femmes, on doit refuser la Cette proposition conduit au paroxysme de l'individualisme,
marchandisation de leurs corps qu'est la GPA au détriment du vivre-ensemble
Au nom du principe d'autonomie, les femmes seules et Cette proposition sous-entend que les femmes n'ont pas
homosexuelles doivent avoir acces a la PMA besoin des hommes

Chaque femme a I'autonomie de sa propre vie, or dans le cas

Chaque femme a le droit et |a liberté de disposer de son corps de la procréation et de I'VG, la vie d'un autre &tre est en jeu,

et de sa vie . .

dont elle n'est pas propriétaire
Il est regrettable que des hommes ou femmes doivent se Dans le cadre de la procréation, seul l'intérét de I'enfant doit
justifier quant a leur couple ou vie amoureuse compter
Interdire a quelqu'un qui le souhaite de porter un enfant pour Dans le domaine de la procréation, on peut opposer a
autrui contrevient a son autonomie I'autonomie des femmes les droits de I'enfant
L'autonomie des femmes, c'est reconnaitre qu'elles ne sont pas  [L'autonomie, ce n'est pas faire ce que I'on veut quand on le
assujetties a I'autorité patriarcale veut : il faut aussi étre responsable
La PMA s'inscrit dans le méme champ que I'IlVG : la médecine L'autonomie, si elle conduit au choix d'avoir un enfant seule,
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mise au service des droits des femmes devient de |'égoisme
Les femmes sont des étres humains doués de raison, leur La femme est libre de vouloir un enfant, mais la liberté ne
interdire I'autonomie du choix est une aberration signifie pas la toute-puissance

Ne pas permettre a toutes les femmes d'avoir un enfant reléve La nature veut qu'il faille étre deux pour faire un enfant, donc
d'une politique de contréle du corps féminin I'autonomie n'est pas possible

Rien ni personne n'empéchera une femme souhaitant étre mere |Le principe de la loi est de réduire la liberté des uns pour
de le devenir, alors autant sécuriser ce processus améliorer celles des autres : il n'y a pas d'autonomie absolue

Les femmes sont les seuls humains a pouvoir procréer sans
avis du co-géniteur, leur autonomie est donc assurée sur ce
point

Une femme doit pouvoir étre libre de décider si elle fait un
enfant ou non

Personne n'est jamais totalement autonome : il y a une
dépendance nécessaire a la société et donc aux regles et
valeurs de celle-ci, ainsi qu'a ceux qui nous entourent

Personne n'est propriétaire de son corps, il en est juste le
responsable

Solliciter une assistance technique pour créer un enfant ne
revient pas a faire preuve d'autonomie

Un enfant est le fruit d'un projet parental et implique la
responsabilité de deux personnes, pas seulement la femme

Ainsi présentée, 'autonomie s'oppose au principe
d'indisponibilité du corps humain, inscrit dans la loi

Ni 'homme ni la femme n’est autonome pour procréer : il faut
des spermatozoides et des ovules pour faire un enfant

L'humanité est en train de changer : l'individualisme et le
matérialisme deviennent prioritaires aux intéréts de I'enfant
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Points de vigilance

Ce droit doit étre étendu aux hommes

Donner la vie ne reléve pas de I'autonomie, c'est une responsabilité

Faire de I'autonomie un critére pour savoir ce qui est acceptable occulte les effets parfois néfastes de ces choix

Il ne faut pas parler de "droit", mais de "possibilité l1égale"

L'autonomie des femmes a avoir un enfant doit étre encadrée, notamment par une limite d'age

L'autonomie des femmes ne justifie pas de mettre a contribution la médecine pour parvenir a leur but

La proposition est ambigué

La proposition fait un raccourci entre I'autonomie des femmes et I'accés aux techniques de procréation

Le droit a connaitre ses origines / son ascendance pour les enfants

Arguments pour Arguments contre
C'est une discrimination pour les personnes issues de PMA de C'est cet anonymat qui a permis la naissance et 'existence de
ne pas connaitre leurs origines ces enfants
Connaitre ses racines et origines est fondamental pour son Ce qui compte est I'amour des parents pour leurs enfants, pas
equilibre et son identité la génétique
Des accidents de la vie séparent les enfants de leurs parents Génétique et identité ne sont pas forcément liés : tout le
biologiques, mais il est inacceptable que la loi I'organise monde n'a pas le méme besoin de connaitre ses origines
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Il est préférable pour un donneur de gametes souhaitant étre

anonyme de s'abstenir L'anonymat du don est fondamental pour qu'il y ait des dons

Si le désir de connaitre ses origines est légitime, son
assouvissement n'est pas un droit et peut déstabiliser les
enfants concernés

L'anonymat devrait étre levé de maniére encadrée, pour
gu'aucune revendication ne soit faite aux géniteurs

L'existence d'un pere, malgré les potentiels accidents de vie, est  [Une photo et un courrier expliquant le don, comme en

un repére pour |'enfant Belgique, suffit dans la majorité des cas

L'histoire médicale et génétique du donneur est importante En ignorant leur ascendant biologique, ces enfants sont

pour I'enfant pleinement ceux de leurs parents adoptifs

La Convention internationale des droits de I'enfant le reconnait  |Ce principe s'oppose a celui de 'anonymat du don qui doit
comme un droit étre premier

La demande la plus récurrente des enfants issus de PMA est de  |[L'essentiel est uniquement que I'enfant connaisse la vérité sur
connaitre l'intention du donneur sa conception, et soit aimé par ses parents

Si un donneur le souhaite, il devrait pouvoir transmettre au Connaitre ses parents biologiques ne regle pas

moins des informations si ce n'est rencontrer les enfants nécessairement les questionnements identitaires

Les informations non identifiantes devraient au moins pouvoir
étre connues par I'enfant s'il le souhaite

Le cas des enfants adoptés montre que le désir de rechercher
ses origines est ancré chez I'enfant

Cela permet d'éviter les risques de consanguinité inhérents au
fait de ne pas connaitre ses origines

Les enfants n‘ont souvent pas difficulté conceptuelle a faire la
différence entre un pére et un donneur

Le fait de pouvoir connaitre ses origines devrait étre une
obligation légale
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Points de vigilance

Attention aux victimes que pourraient engendrer la levée de I'anonymat, qui ne concerne pas seulement le don de gametes
mais aussi I'accouchement sous X : une telle levée de 'anonymat ne peut pas étre rétroactive

Ce droit doit aussi s'appliquer aux enfants adoptés

Dans ces situations, les enfants cherchent un géniteur et une histoire plutdt qu'un pere

Il faut respecter la volonté du donneur, quelles que soient les situations

L'argument des antécédents médicaux n'est pas valable puisque les donneurs sont étudiés de tres pres

Le fait que des enfants issus de PMA cherchent leur géniteur est la preuve que I'élargissement de la PMA n'est pas souhaitable

Pour résoudre ce questionnement, il faut interdire la PMA avec donneur

Si I'accés aux origines biologiques devient la régle, I'adoption ne sera plus jamais possible

Une fiche signalétique et informative ne remplacera pas un pére

Cette question montre bien les conséquences complexes de la PMA a long terme

L'anonymat du don de gamétes

Arguments pour Arguments contre

L'anonymat du don est primordial pour éviter toute possibilité L'anonymat du don est un facteur de consanguinité
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de choix en fonction de criteres subjectifs et toute dérive
financiére

L'anonymat est fondamental pour un don généreux sans risque
d'avoir des obligations des années plus tard

Chacun doit pouvoir avoir le droit de connaitre ses origines
pour se construire

L'anonymat protege le donneur, les parents adoptifs, et I'enfant
en instaurant une filiation claire et stable

Il est fondamental de connaitre son histoire génétique

Le donneur doit pouvoir garder son anonymat tout en
transmettant des informations : raisons du don, antécédents
médicaux, etc.

[l est injuste pour I'enfant que seule I'équipe médicale
connaisse l'identité du donneur

Pour qu'il y ait don, il faut que le donneur n'attende rien de celui
a qui il a adressé le don, et cela ne peut se faire que si les deux
personnes ne se connaissent pas

Le donneur est co-responsable de I'engendrement d'un
enfant, il devrait donc assumer son acte, or I'anonymat
déresponsabilise

L'anonymat exclut I'ouverture élargie de I'acces aux techniques
de procréation, vu le risque d'inceste dans la descendance

Un donneur qui le souhaite devrait pouvoir transmettre des
informations sur lui voire rencontrer les enfants issus du don

L'anonymat s'apparente a un mensonge par omission, dans
lequel I'enfant doit se construire

Les enfants issus d'un don ne sont pas en manque de parents,

mais de quelque chose pour compléter leur identité

Points de vigilance

Ce n'est pas parce que ce principe est inscrit dans la loi qu'on ne peut pas le changer

Cela dépend de I'envie du donneur et de I'enfant issu du don une fois majeur

Cette question est dépassée puisque les tests ADN permettent de retrouver le donneur

L'anonymat ou non du don doit relever de la seule décision du donneur

Pour régler ces problémes insolubles, le don de gametes doit étre interdit puisqu'il implique la naissance d'un enfant

Une fiche informative sur le donneur ne remplacera jamais un pére
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Une médiation est nécessaire pour respecter les volontés de chacun dans tous les cas : la solution est le respect du
consentement

Le don semi-anonyme qui se pratique au Danemark et en Belgique permet aux enfants de savoir s'ils le souhaitent, ce qui est
un bon compromis entre l'intérét des enfants et la protection des donneurs

[l faut maintenir 'anonymat au moment du don pour empécher I'eugénisme, mais I'enfant devrait pouvoir accéder a l'identité
du donneur

Les technologies de séquencage, en permettant |'établissement de liens de parenté, vont entrainer des schémas parentaux
complexes

Ce probléme insolvable montre bien que le don de gamétes ne respecte pas le droit de I'enfant

Cela pose la question de savoir s'il estimportant ou non d'étre issu biologiquement de quelqu'un

Par ailleurs, de nombreux participants se sont exprimés contre le principe méme du don de gamétes, anonyme ou non. Pour des
facilités de lecture, ces arguments ont été reclassés dans les sections suivantes, selon ce sur quoi ils se positionnaient :

- le constat “Il y a aujourd’hui un déficit du don de spermatozoides et d’ovocytes au regard de la demande”

- le constat “La remise en question de I'anonymat du don”

- lavaleur “La gratuité du don”

- la piste de discussion “Mettre en place des mesures incitatives au don de gameétes (ovocytes et spermatozoides)”

245/331



»>
Cap Collectif

BI1O ?

ETATS GENERAUX

Le role du pére

Arguments pour

Arguments contre

Chacun a besoin de savoir d'ou il vient pour se construire

Cela a déja été tranché : les familles mono et homoparentales
ne sont pas un frein au bon développement de I'enfant

Créer un enfant volontairement orphelin de pere reléve d'une
injustice que I'Etat ne peut pas organiser

Dans un couple de femmes, il y a au moins deux personnes
de référence pour I'enfant, mais ce n'est le cas pour les
femmes seules

Dans les proces, I'absence de pére est considéré comme une
circonstance atténuante, ce qui prouve bien le réle qu'on lui
confere

L'absence de pére est déja une réalité pour de nombreux
enfants, qui ne sont pas condamnés a une vie de souffrance

Des statistiques aux Etats-Unis montrent que les enfants élevés
par un couple homosexuel développent plus de problémes

L'adoption étant autorisée pour des hommes et femmes
célibataires, la question ne devrait pas se poser pour les
couples de femmes

Envisager d'élever un enfant sans pére est un acte égoiste,
contre I'intérét de I'enfant

L'enfant a besoin d'un parent de référence pour se sentir en
sécurité, il n'y a pas un besoin absolu a avoir deux parents
homme/femme

Il est difficile pour un enfant de se construire en se posant
constamment la question de son géniteur

L'enfant est avant tout le produit d'une éducation, plus que
d'un mélange de genes

L'absence de pére est un facteur de délinquance

La parentalité ne se résume pas au couple pére/mere, c'est
avant tout une question d'éducation et de transmission de
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\valeurs

L'absence du pére est un facteur de grandes souffrances et de
difficultés dans la construction de I'enfant

Le plus important est un foyer aimant, quel que soit le modele
parental et les personnes qui le composent

La nature a choisi le mode de reproduction male/femelle, ce qui
prouve l'importance de cette altérité

Le role du pére n'est ni nécessaire ni suffisant a un bon
développement de I'enfant

La PMA revient a considérer que le pere est facultatif, et méprise
donc l'implication des péres dans I'éducation

Les femmes ont des compétences sociales suffisantes pour
élever des enfants seules

Le meilleur pour I'enfant est de grandir avec ses deux parents

Les réles des parents ont évolué et ne sont plus aussi
tranchés que par le passé

Le role du pére est fondamental dans I'éducation et la
construction de I'enfant, et pour la filiation biologique

Si d'autres figures masculines interviennent durant la
socialisation, I'absence de pére biologique n'a pas de grave
conséquence

Le réle du pére était reconnu lors des débats parlementaires sur
la garde partagée en cas de divorce

Un enfant est entouré d'autres modéles, qui ne sont pas que
parentaux

Les femmes se sont battues historiquement pour faire
reconnaitre le r6le des péres dans I'éducation des enfants, on
ne peut pas revenir dessus

Un géniteur n'est pas un pere

Les figures masculines ne peuvent pas se substituer au géniteur

Une figure paternelle est certes importante, mais les
homosexuelles ne vivent pas en vase clos et peuvent
endosser ce réle

Les hommes et les femmes n'ont pas des rbles
interchangeables, il existe des différences physiques et
physiologiques

Dans ce cas la il faudrait interdire de procréer aux hommes
soldats qui quittent le foyer, interdire le divorce, etc.

Les parents de sexes différents jouent des réles
complémentaires dans I'éducation de I'enfant, I'altérité est
nécessaire

Un pére humain, méme irresponsable ou absent, aura plus de
valeur fondatrice que pas de pére du tout
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Avoir un péere est un droit fondamental pour les enfants, stipulé
par la Convention Internationale des droits de 'Enfant

Il estimportant d’étre deux parents, en termes de soutien et de
relais parental

C'est justement parce qu'elle contribue a effacer le réle du pere
que la PMA doit étre interdite

Nous devons accepter notre nature humaine sexuée

Le pere a un réle important pour I'équilibre affectif et relationnel
de I'enfant

Il existe des personnes qui vivent toute leur vie en quéte de
leurs origines

La procréation impligue un homme et une femme

Qu'on l'aime ou qu'on le déteste, I'existence d'un pere est capital
pour la construction d'un enfant

Points de vigilance

Ce principe s'applique aussi dans le cas des femmes seules, pas seulement les couples de femmes

Cela renvoie a la question de savoir s'il existe des spécificités éducatives pour chaque genre

Dans le cas ou le pere est mauvais pour les enfants, une mére élevant seule ses enfants est préférable

En I'absence de connaissances sur les conséquences de |'absence de peére, il faut attendre avant d'élargir la PMA

Etre contre I'IVG des jeunes filles qui ne sont pas prétes & avoir un enfant et contre la PMA de femmes dans un bon
environnement est incohérent

Inversement, dans un couple d'hommes, il faut penser au référentiel féminin

La formulation des propositions est ambigué

La proposition mélange pére "social" et pere biologique : ce n'est pas la méme chose
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Le débat sur I'hnomoparentalité a déja été tranché par le législateur

Les enfants issus d'un don altruiste de gametes le percoivent trés positivement et savent faire la différence entre pére et
géniteur

Les modeéles familiaux évoluent partout (séparations, hausse des familles monoparentales), pourtant les hostilités se
concentrent que les familles issues de la PMA

Méme dans une PMA, le pére peut étre connu et impliqué dans I'éducation de I'enfant

Le devenir et la protection de I'enfant

1. Arguments en faveur du principe “Le devenir et la protection de I'enfant” :

L'intérét de I'enfant doit primer sur toute autre considération

Le devoir de la législation est de protéger les plus faibles

Le fait de poser la question de la protection de I'enfant montre que son statut s'est dégradé

Les enfants issus de GPA doivent bénéficier d'une transcription automatique a I'Etat civil

Les nouvelles techniques de procréation profitent au marché et aux entreprises, pas aux enfants

Pour protéger les enfants, les procédures d'adoption dans les couples de femmes doivent étre accélérées
Le devenir de I'enfant est fragilisé et compris puisque celui-ci souffrira de I'absence de pére

Il n'y a aucune raison qui justifierait que le fait d'étre célibataire ou homosexuel soit nocif pour I'enfant
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e L'altérité et la complémentarité homme-femme sont indispensables a I'épanouissement d’'un enfant et d'un adolescent

2. Arguments sur positionnant sur la question de savoir si les nouveaux modéles parentaux sont adaptés ou non
au principe du devenir et de la protection de I'enfant :

Arguments en faveur des nouveaux modeles parentaux pour
les enfants

Arguments en défaveur des nouveaux modeles parentaux
pour les enfants

Beaucoup d'enfants de modeles familiaux "classiques" vivent
dans un environnement mauvais a leur développement

Il n'y a pas de droit a I'enfant mais des droits de I'enfant

Des études sur la GPA ont montré que la maternité de
substitution n'affecte pas le développement de I'enfant

Etre élevé par une femme seule n'est pas désirable pour
I'enfant

La diversité des modeles parentaux existe depuis toujours

Un enfant peut avoir des difficultés en apprenant étre né
artificiellement d'une transaction

La présence d'un pere et d'une meére n'est pas une condition
nécessaire ou suffisante au développement de I'enfant

Il'y a déja trop de cas ou I'enfant est en difficulté, comme la
monoparentalité, pour en créer d'autres

Le devenir des enfants dépend des parents qui les élévent, peu
importe leur statut/orientation sexuelle

L'enfant est oublié au profit d'un désir égoiste

Le principal pour I'enfant est de savoir d'ou il vient et pourquoi,
et non pas le "type" de famille

L'environnement et I'amour ne suffisent pas au bon devenir de
I'enfant

Les études montrent que les enfants de familles
homoparentales vont aussi bien que les autres

L'équilibre de I'enfant repose sur sa perception de I'altérité
homme/femme, d'ou I'importance d'un modele parental
complémentaire

Les pédopsychiatres ne considerent pas les enfants issus de
PMA ou IAD comme des populations a risque

L'homoparentalité est porteuse d'un risque affectif pour les
enfants

Quel que soit le modele parental, ce qui compte est
I'environnement et I'amour envers I'enfant pour grandir
heureux

La PMA/GPA risque de permettre a des personnes inaptes
d'avoir un enfant : personnes agées, couples incestueux, etc.
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La protection des enfants passe par un droit a la connaissance
de leur filiation

Le meilleur environnement ne remplacera pas |'absence
délibérée de pére ou de mere

Le principe de précaution doit étre appliqué dans ce domaine
de la transmission de la vie

Les enfants issus de PMA ont plus de risques d'étre
prématurés et d'avoir des problemes épigénétiques

Les nouvelles techniques de procréation posent des questions
sur le devenir des enfants qui en sont issus

Tous les enfants seront aliénés par une société qui a corrompu
le principe de la procréation

Un enfant doit étre élevé par ses parents biologiques

Un enfant issu de GPA peut étre traumatisé par la séparation
avec la femme qui I'a porté pendant 9 mois

Points de vigilance

Attention a ce qu'au nom de la protection de I'enfant, on n'aboutisse pas a un contréle total de qui peut avoir des enfants ou
non selon des caractéristiques eugéniques et discriminatoires

C'est la haine de certaines personnes a I'égard de modeéles familiaux non traditionnels qui est a I'origine d'un environnement
sociétal difficile pour les enfants issus de PMA

C'est un principe qui doit s'appliquer a tous les enfants, pas juste issu de nouvelles techniques de procréation

Des enfants issus de PMA ont déja plus de 30 ans : nous nous posons ces questions en retard

Des recherches approfondies sur cette question devraient étre menées

Il est difficile de répondre a cette proposition dans la mesure ou la description dit deux choses différentes
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Nouvelles valeurs et principes des contributeurs

e L'accueil et 'ouverture de la société a chacun quelles que soient les différences

e L'aide médicale plutot que I'élimination des embryons

e L'altérité homme-femme

e L'amour et la tolérance

e L'égalité des droits

e L'intérét supérieur de I'enfant

e La filiation comme un tout cohérent : biologique, psychique, affective, sociale, culturelle et juridique
e La non-chosification et la dignité de I'enfant

e Lanon-marchandisation du corps des femmes

e L'importance d'étre désiré pour I'enfant

e Lerdle thérapeutique / de soin de la médecine, et pas un role de satisfaction des désirs individuels
e Lesdroits de I'enfant a connaitre ses origines, a étre élevé par ses parents biologiques

e Les limites a opposer a la technologie

e Pour avancer vers le bien, la science doit étre accompagnée de la foi

e Leserment d'Hippocrate, qui précise : “mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé (...)"
e Levivre-ensemble

e Le statut de mére, qui ne doit pas s'opposer a celui de femme

e Laraison, sur les plans éthique et financier

e La protection du plus faible comme principe premier de la loi

e Lelien entre I'enfant et la meére qui le porte in utero
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e L'indisponibilité et la non-patrimonialité du corps humain

e L'acceptation des limites naturelles de 'lhomme

e Ledroital'objection de conscience

e Ladifférence entre ce qui est bon et ce qui est souhaitable

e La prise en compte de 'écologie dans les pratiques médicales
e Lalaicité et la non-ingérence des cultes dans la loi

e Le désir de donner 'amour a un enfant

e La non stigmatisation des familles homoparentales

e Le droit de fonder une famille, inscrit dans la Déclaration des Droits de I'Homme
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Pistes de discussion initiales du CCNE

Mettre en place des mesures incitatives au don de gametes (ovocytes et spermatozoides)

/

Arguments pour

Arguments contre

Au Danemark, les donneurs sont semi-anonymes et défrayés 30
euros

Arguments contre le don de gametes et par conséquent
contre la mise en place de mesures incitatives a ce don

Il est nécessaire de sensibiliser et de communiquer sur le don
de gametes, encore tabou en France

C'est la porte ouverte a la recherche du profit financier, et a
des trafics

Il est normal de remercier les personnes qui font un bel acte

Cela constitue une marchandisation et un commerce des
corps et du vivant, a I'encontre de la dignité humaine

[l faut revenir sur I'anonymat et la gratuité du don

Cela inciterait des donneurs a omettre des maladies
génétiques pour étre sélectionnés et rémunérés

Les dons d'ovocytes doivent étre payés : c'est un parcours long,
douloureux et risqué, et qui implique une perte de salaire

Cela va mener des personnes fragiles a vendre leurs organes

Nous devons prendre exemple sur les autres pays qui ont remis
en cause la gratuité du don

Il faut plutdt se concentrer sur la recherche contre l'infertilité

Le don de sperme ne crée pas de liens entre un groupe comme
le don de sang, via les cartes, les appels, etc.

La loi francaise énonce la non-patrimonialité du corps humain

Ces dons pourraient étre indemnisés (ce qui est différent de
rémunérer) : couverture des frais et pertes de revenus

La rémunération des dons est la porte ouverte a des dérives
eugénistes : les plus riches choisiront des gametes "premium"
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impliqués par le don

Actuellement, la rémunération peut exister en sous main sans
contréle : I'autoriser permettrait de I'encadrer

La rémunération du don inciterait les personnes cherchant de
I'argent et découragerait les dons altruistes

Le don de gametes ne doit pas étre encouragég, il créé la vie et
n'est donc pas anodin

Le principe de gratuité du don doit prévaloir, comme pour
I'ensemble des organes

Trop d'argent est actuellement dédié aux hdpitaux pour
inciter au don, alors que ce n'est pas un probleme majeur

Il ne faut pas inciter au don : ces techniques devraient rester
des cas ciblés, non généralisés

Il faut plutdt favoriser I'adoption, notamment en réduisant le
recours a l'avortement

Les campagnes de sensibilisation sont coUteuses et invasives,
or le don de gametes doit se faire sans aucune pression

Le don de gametes fragmente la filiation de I'enfant en
évingant ses parents biologiques

Le don de gametes méne a des situations inextricables
(anonymat, gratuité...) et devrait donc étre interdit

Le don de gamétes doit &tre interdit : I'Etat ne doit pas

organiser la création d'orphelins

Points de vigilance

La proposition est mal formulée

La rémunération n'est pas nécessaire pour les hommes, pour lesquels le don est facile

Oui pour des mesures incitatives (accueil des donneurs, prise en charge du transport, etc.) mais contre la rémunération
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Payer ces dons ménerait a payer I'ensemble des dons d'organes

Si rémunération, les conditions doivent étre tres strictes afin de contenir de potentielles dérives

Ouvrir 'AMP aux femmes seules et aux couples de femmes

Arguments pour

Arguments contre

Aujourd'hui dans un mariage homosexuel, I'épouse qui n'a pas
porté I'enfant doit faire une demande d'adoption

Arguments contre la loi Taubira, en tant que choix juridique a
I'origine de cette situation sans réponse

Aujourd'hui, on autorise déja la PMA a des cas d'infertilité sans
causes médicalement identifiables

Cela créerait des inégalités entre les enfants privés de pere ou
de double lignage

Chacun doit pouvoir disposer de son corps pour soi-méme : les
femmes ne servent a la reproduction

Cela est une dérégulation anthropologique majeure qui aura
de fortes conséquences, en créant une nouvelle humanité a
terme

Chaque personne s'adapte a sa situation, aucun modele familial
n'est meilleur qu'un autre

Cela favorise des situations familiales (monoparentalité) non
enviables pour le parent et I'enfant

Des parents homosexuels peuvent assurer pleinement
I'éducation d'un enfant, d'autres figures de référence existe,
comme a |'école

Cela menerait a un manque de gametes, puis a la fin de leur
gratuité et ainsi a la création d'un marché de gameétes

Il faut mettre fin a I'hypocrisie actuelle : les femmes qui veulent
tomber enceintes le font déja (a I'étranger, procréation

Cela ménerait inévitablement a la GPA, au nom de I'égalité
homme/femme
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artisanale...)

L'AMP doit étre réalisable pour toute personne ne pouvant pas  |Cela revient a priver les enfants de leur droit d’avoir un pere,
avoir d'enfants, et pas seulement les cas médicaux créant ainsi une souffrance

L'argument de la nature ne fonctionne pas puisque des

. ox Cela revient a réduire le r6le des hommes a celui de donneurs
meéthodes non-naturelles sont déja utilisées pour les couples

Loz de sperme
hétérosexuels et femmes seules P
L'homosexualité étant déja reconnue dans la loi, il est Ces personnes ont fait un choix de vie dont elles doivent
nécessaire de reconnaitre I'accés a la parentalité assumer les conséquences

La France, en laissant les personnes aller réaliser une AMP a
I'étranger, encourage les dérives marchandes plutdét que de les
encadrer

Il ne faut pas aller contre la nature : un homme et une femme
pour faire un enfant est un déterminisme biologique

La PMA pour toutes est déja acceptée dans de nombreux pays

. . . [l ne faut pas démolir ce que Dieu a créé
apres des études approfondies

Le plus important pour I'enfant est I'amour et la stabilité de ses  |[ll y a un droit et un besoin des enfants a avoir un pére et une
parents, peu importe leur sexe ou leur situation maritale mere, et de connaitre leurs origines pour se construire

Le principe d'égalité pour tous et toutes doit étre premier :

. : " L'homme ne peut pas se permettre de manipuler la vie
actuellement la loi exclut une minorité de femmes P P P P

Les personnes célibataires pouvant déja étre parents par
I'adoption, il est normal de leur ouvrir I'acces a la parentalité
biologique

L'intérét et I'avenir des enfants doivent primer sur tout le
reste

On ne peut accepter la situation actuelle, qui discrimine selon le [La conception sans pére n'est pas interdite donc possible, il
choix du partenaire sexuel n'y a pas lieu de légiférer davantage

Rien ne prouve que I'enfant a besoin de deux parents homme et

A T La PMA aura des conséquences négatives sur la société
femme pour étre équilibré

La PMA doit rester un remeéde thérapeutique, a une infertilité
meédicale : I'infertilité des homosexuels n'est pas
pathologique, or la médecine a pour réle de soigner

L'argument de la nature ne marche pas : beaucoup d’especes
animales pratiquent 'homosexualité

L'argument du role de soin de la médecine ne tient pas : la La PMA est a l'origine de la production d'embryons
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médecine de confort existe depuis toujours (chirurgie
esthétique, dopage, etc.)

surnumeéraires

[l faut entériner une pratique déja largement mise en oeuvre a
I'étranger

La PMA implique l'intervention d'un technicien, alors que
I'enfant est le fruit d'un rapport amoureux

Il faut permettre aux femmes de maitriser leur fécondité,
puisque la naissance du premier bébé intervient plus
tardivement

La PMA va créer une société asexuée

La fertilité des femmes est de plus en plus menacée par des
facteurs environnementaux tels que les perturbateurs
endocriniens

Le désir d'une minorité ne doit pas étre imposé a une sociéeté

Comme en Suede, les pouvoirs publics devraient mener des
campagnes d'information et accompagner les parents

Le don de la vie doit rester le fruit de I'amour entre un
homme et une femme

Nous avons tous le droit d'élever un enfant que I'on désire

Les couples mixtes et unisexes ne sont pas
anthropologiquement égaux, il n'y a pas de raison a atteindre
I'égalité des droits

Etre un couple homosexuel ou une femme célibataire est une
forme d'infertilité, qu'il ne faut pas discriminer des autres

Les droits de I'enfant sont supérieurs au droit a I'enfant pour
des parents

La seule chose qui est nuisible est le secret : si 'enfant connait la
Vérité, il s‘épanouira normalement

Les enfants issus de PMA risquent de développer des troubles
psychologiques

Certains pays ont ouvert la PMA aux femmes seules et
homosexuelles et tout s’y passe bien

Ouvrir I'AMP aux femmes seules et couples de femmes est
une discrimination a I'égard des hommes

Les modeéles familiaux évoluent, et prennent de I'avance sur les
lois

Un enfant n'est pas une marchandise dont on peut disposer
ou qu'on peut fabriquer pour la satisfaction d'adultes

Les personnes qui auront subi tout le lourd et long processus de
PMA feront des parents meilleurs que d'autres plus traditionnels

Utiliser la technique médicale pour dépasser les possibilités
physiologiques renvoie a la recherche du bébé parfait et a
I'eugénisme

[l faut respecter la filiation

Cela creuserait davantage la fracture entre les croyants et le
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reste de la société, au risque de replis identitaires

L'ouverture de la PMA entrainerait une demande accrue de
gametes, puis leur rémunération, et pourrait ainsi introduire
une visée eugéniste

Un enfant ne peut étre réduit a une opération de laboratoire :
il doit étre issu d'un acte d'amour

La PMA viole l'intimité du couple et comporte des risques
meédicaux importants, notamment pour 'embryon

La PMA comporte des risques d'incidents dont il est difficile de
se remettre, sur le plan moral et physique

Tout cela est une question d’argent : I'Etat doit protéger
I'enfant de tout commerce

La PMA peut mener a choisir ses donneurs sur “catalogues”
avec choix des caractéristiques physiques et intellectuelles

C'est une souffrance de grandir sans connaitre ses parents
biologiques, indispensables pour se construire

Il faut respecter les droits des enfants contre les
revendications de droit a I'enfant

On ne peut pas créer artificiellement un enfant comme un
objet destiné a satisfaire des parents

L'extension de la PMA a toutes les femmes est la porte
ouverte a des abus

Il ne faut pas dissocier I'acte sexuel et la procréation

Le réle du droit est de protéger le plus faible, en I'occurrence,
I'enfant

Il faut respecter la convention internationale des droits de
I'enfant, signée par la France, qui garantit le droit de connaitre
son pere et sa mere
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Les délais d'attente pour une PMA sont aujourd’hui trés longs,
élargir la PMA les augmenterait encore davantage au
détriment des patients ayant un probléme de santé

Ce n'est pas parce que la science permet quelque chose qu'il
faut I'autoriser

On passerait d'une médecine des soins a celle de la réalisation
des désirs

Le CCNE en 2005 considérait la PMA comme un “exces
d'intérét individuel sur l'intérét collectif”

Cela ouvrirait également le droit aux couples hétérosexuels de
recourir a une PMA pour choisir des gametes permettant un
enfant idéal

L'enfant est et doit rester le fruit d'une altérité homme/femme

Points de vigilance

Au nom de I'égalité, on devra autoriser I'acces a la PMA aux femmes sans limite d'age

Connaitre l'identité de ses parents doit rester un droit

Dans ce cas, il faut aussi ouvrir I'AMP aux couples hétérosexuels sans probléme médical de procréation, afin de ne pas créer
d'inégalités

Il'y a plus de risques que I'enfant soit orphelin par accident de la vie s'il n'a qu'un parent

L'argument contre la PMA du fait du réle du péere releve d'un débat du passé, celui sur I'hnomoparentalité, sur lequel le
législateur a déja tranché

La proposition est malhonnéte, elle sous-entend que la PMA sera étendue a toutes les femmes

Le CCNE est instrumentalisé par le gouvernement sur ce sujet

Le probleme qui va se poser est le faible niveau de dons de gamétes en France

Les enfants élevés dans une famille homoparentale souffrent de discriminations uniquement du fait du refus d'accepter leur
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existence par certains

Les personnes transsexuelles capables de porter un enfant doivent également y avoir acces

Oui a l'insémination avec donneur (IAD), qui n'a pas tous les risques de dérives de la PMA

Oui a I'ouverture de 'AMP, mais de maniére encadrée et selon des cas particuliers

Oui pour les couples de femmes qui permettent d'avoir 2 parents, non pour les femmes célibataires : la monoparentalité est
risquée (précarité, modele unique pour I'enfant)

Ce n'est pas a la loi ou a la collectivité de fixer les regles pour devenir parent

Le lobbying est important dans ce domaine

Il faut plutdt orienter la recherche vers les causes et la prévention de l'infertilité et les traitements possibles

Il faut plutdt favoriser 'adoption d’enfants déja orphelins

La prudence s'impose : les études a ce sujet sont rares et la plupart ont des biais méthodologiques

Avant toute chose, il faut prendre l'avis des enseignants, confrontés aux enfants et adolescents

Il faudra redéfinir juridiquement la notion de “filiation”
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Définir les conditions de remboursement des techniques d’AMP

Sur cette proposition, les participants dans de nombreux cas ne savaient pas s'ils devaient se prononcer sur l'opportunité de définir
des conditions de remboursement des techniques d’AMP, ou proposer des cas concrets concrets de ce que pourraient étre ce
remboursement. Ainsi, les catégories ont été adaptées pour la synthése afin de faciliter la lecture de celle-ci et de retranscrire la
totalité des arguments déposés sur la plateforme, au plus proche de ce que les contributeurs ont souhaité exprimer.

Arguments traitant de l'opportunité de définir des conditions de remboursement des techniques d'AMP

C'est une bonne question dans la mesure ou les personnes ayant acces a cette pratique médicale n'en ont pas besoin

Cela peut intéresser la politique familiale, néanmoins la politique de santé et la sécurité sociale n'ont rien a voir dans ce domaine

Il ne faut pas autoriser TAMP pour toutes, et donc pas définir des conditions de remboursement

[l faut mettre fin aux rémunérations en liquide sans feuille de soin

Il faut faire des actions a destination des laboratoires pharmaceutiques

Il faut supprimer le remboursement actuel des actes faits en France avant et apres une PMA faite a |'étranger

Arguments pour le remboursement

Arguments pour un remboursement

Arguments contre le remboursement
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partiel

L'infertilité est une maladie, sa prise en
charge doit étre considérée comme telle

Avoir un enfant n'étant pas un droit intégral
pour personne, 'AMP ne doit pas étre
totalement remboursée

Actuellement, des soins plus vitaux ne sont
méme pas remboursés

La PMA doit étre prise en charge au méme
titre que la contraception et I'IVG

Le colt doit rester a la charge des
personnes en dehors des cas d'infertilité
médicalement constatée

Ce n'est pas aux contribuables de supporter
le coGt d'une pratique qu'ils ne cautionnent
pas

Le remboursement doit étre total afin de ne
pas engager de discriminations entre
couples hétérosexuels et homosexuels

Un comité pluridisciplinaire pourrait statuer
au cas par cas selon différents critéres
(orientation sexuelle, age des parents, etc.)

Il ne faut pas rembourser, pour faire des
économies

Le remboursement doit se faire selon I'acte,
et non selon 'orientation sexuelle de la
personne

Un remboursement partiel avec une prise
en charge des mutuelles pourrait étre
imaginé

Il s'agit d'un intérét individuel qui ne reléve
pas du bien commun

Les homosexuels cotisent également pour
les hétérosexuels : la solidarité n'est pas a
sens unique

On pourrait réfléchir a un remboursement
pour un nombre d'enfants maximal

La procréation n'est pas un acte médical
relevant d'un soin indispensable, mais
plutdt une opération de convenance

Pour préserver le modéle de sécurité sociale,
une meilleure natalité est nécessaire : la
société profitera du remboursement de la
PMA

Sans remboursement total, seuls les plus
riches pourraient bénéficier d'une PMA

Si 'AMP est remboursée pour toutes, alors
ce doit étre le cas pour les couples
hétérosexuels qui n'ont pas de probleme
pour procréer

La reproduction n'est pas une fonction
vitale, elle n'a pas vocation a étre
remboursée

Le manque de moyens de santé publique
oblige a ne pas rembourser les PMA pour
les couples de femmes et femmes seules

Le remboursement de la PMA sociétale
risque de se faire au détriment de soins
plus vitaux au reste de la population

Les couples de femmes sont naturellement
infertiles : I'Etat ne peut pas réparer une
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discrimination qui n'existe pas

Seules les infertilités médicales doivent étre
remboursées

Il ne faut pas rembourser au risque
d’autoriser les abus

Cela reviendrait a rembourser les soins de
confort comme la chirurgie esthétique

Une FIV colte 3 a 4 000 euros, pour 80%
d'échecs : les sommes sont trés élevées

Rembourser la PMA reviendrait a l'inciter

Points de vigilance sur le remboursement des techniques dAMP

Il faut définir le seuil a partir duquel on considere une femme comme infertile/stérile

L'AMP créé déja de fortes dépenses pour la sécurité sociale, alors que les couples engagés dans la démarche finissent par concevoir
naturellement

Mauvaise compréhension de ce sur quoi les participants sont invités a s'exprimer

Oui au remboursement pour les techniques visant a soigner l'infertilité, non pour les techniques artificielles

Il est préférable d'orienter I'argent dans la recherche médicale contre l'infertilité
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Simplifier la procédure de lI'accueil d’'embryon

/

Arguments pour

Arguments contre

Cela permet de donner un avenir a des embryons sans projet
parental afin de ne pas les détruire ou les utiliser pour la
recherche

Arguments contre la PMA sous toutes ses formes, donc contre
I'accueil d'embryon

Chacun doit disposer de son corps : les femmes ne sont pas des
utérus a disposition des hommes

C'est la porte ouverte a des dérives : eugénisme, trafic
d'embryons, GPA...

Il faut donner a un maximum de couples le bonheur de devenir
parents

Cela s'apparente a une GPA

Il faut fluidifier et accélérer les procédures

Il est préférable de favoriser I'adoption, contre la PMA et
I'avortement

Il n'appartient pas aux juges de décider qui peut devenir parents

La technique de congélation des embryons pour s'en servir
apres est dérangeante

L'embryon n'ayant pas de statut, il n'y a pas de raison de
complexifier son implantation par une procédure d'adoption

Si 'embryon vient d'un autre couple, il est normal que la
procédure soit aussi stricte que celle de I'adoption

La procédure trop lourde actuelle représente un blocage
inacceptable

Tout enfant a le droit de connaitre ses parents et d'étre élevé
par eux

Un embryon est un étre humain qui doit étre protégé et ne
doit pas devenir une marchandise

Il ne faut pas aller contre la nature
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Cette pratique ne devrait pas étre simplifiée mais au contraire
interdite

Points de vigilance

Attention a ce que cela n'entraine pas une multiplication des embryons surnuméraires

Critiques envers la formulation de la proposition

Les délais longs sont aussi positifs puisqu'ils constituent un temps important de réflexion pour les personnes concernées

Oui pour 'adoption des embryons surnuméraires, a condition de ne plus en fabriquer

Cette démarche doit étre associée a une démarche d'adoption, puisque c'en est une

La priorité est surtout de stopper la production d'embryons surnuméraires

Autoriser I'autoconservation ovocytaire de “précaution”

Arguments pour

Arguments contre

trouver un conjoint

C'est important pour les femmes célibataires qui attendent de C'est I'ouverture d'une boite de Pandore : GPA, eugénisme,

exploitation des femmes pour leur carriere...
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Cela devrait étre proposé a toutes les femmes avec un bilan de
fertilité a partir de 30 ans

Ce bricolage procréatif est une dérive scientifique qui ne
devrait pas étre autorisée

Cela permettrait de régler la difficulté de la différence entre age
biologique optimal (20 ans) et age social optimal (30 ans)

Cela entrainerait des pressions sur les femmes, allant ainsi
dans le sens d'un société carriériste : c'est au monde
professionnel de s'adapter, pas l'inverse

Il est logique de s'adapter a I'évolution de I'age des grossesses et
aux évolutions sociétales (allongement des études, etc.)

Cela n'est pas dans l'intérét de I'enfant, qui n'est pas un objet

Il faut I'autoriser, par égalité avec les hommes qui ont le droit de
conserver leurs spermatozoides sans raison médicale

[l n'est pas souhaitable d'avoir une mére trop agée, il faut
plutdt accompagner les femmes jeunes a accueillir un enfant

L'interdiction actuelle pousse a des décisions précipitées de
grossesse et a la multiplication de familles monoparentales

Les femmes qui le souhaitent mettent leur intérét propre
avant celui de I'enfant

La possibilité du choix et I'autonomie des femmes doivent
primer

Les FIV que cela implique sont risquées et les grossesses
arrivent rarement a terme par ce moyen

Les jeunes parents sont plus égocentriques et ont moins
d'expérience

Nous ne devons pas essayer de tout maitriser, il faut
respecter les cycles naturels

Si la donneuse n'en a ultérieurement plus besoin, il doit étre
possible d'en faire un don : cela réglera la pénurie

On manque de recul sur les conséquences de cette
congélation sur les ovocytes

Tous les pays européens le pratiquent, les femmes vont a
I'étranger et cela crée une perte financiere pour la médecine
francaise

On n'en sait pas encore assez sur les risques de
I'hnyperstimulation ovarienne

Un ovocyte de femme jeune augmente les chances pour |'enfant
d'étre en bonne santé

Plutot que ces solutions dangereuses et non-éthiques,
I'adoption doit étre préférée

Donner aux femmes la possibilité de maitriser leur fertilité
permettra de pallier a I'inégalité physiologique homme-femme

Il faut en rester a la législation actuelle

L'utilisation d'ovocytes jeunes permet de pallier aux risques liés
a 'age du pere biologique, qui peut aller jusqu'a 60 ans selon la
loi dans le cadre d'une PMA

Il faut respecter les lois de la nature en toutes circonstances et
cesser de vouloir tout programmer

Cela permet aux femmes de ne pas avoir recours a un éventuel

Contre cette technique puisque par la suite, 'embryon est
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don d'ovocytes d'une autre femme au moment ou elles fabriqué in vitro
souhaitent un enfant
C'est important au nom de 'autonomie des femmes a décider L'autoconservation doit étre possible uniquement en cas de
pour elles-mémes probléemes médicaux, et pas pour convenance personnelle

Cette technique est plus naturelle et moins problématique pour |Cette technique est mauvaise pour la santé des femmes qui
I'enfant a venir que le don de gametes doivent prendre massivement des hormones

Google incite déja ses salariées a congeler leurs ovocytes pour

Cela est nécessaire face a 'augmentation des cas d'infertilité .
travailler plus

Points de vigilance

Attention a ce que des entreprises ne proposent la prise en charge financiére de ce service dans le but de retarder la grossesse
d'une salariée

C'est déja le cas des donneuses nullipares

La proposition est formulée comme un constat, il est difficile d'y répondre

Oui, mais ce n'est pas a la sécurité sociale de financer la conservation des gametes lorsqu'il s'agit d'une convenance
personnelle

Sous réserve d'age limite : les grossesses tardives sont dangereuses et risquées

Attention aux dérives potentielles, comme la commercialisation des ovocytes
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Ouvrir aux femmes souffrant de graves anomalies utérines la possibilité de recourir a une
gestation pour autrui dans un contexte éthique

Arguments pour

Arguments contre

Ce type de GPA est comparable au don d'un rein, qui ne cause
pas de dérives liées a la marchandisation

La fin ne justifie pas les moyens : aucun cas particulier ne peut
permettre d'accepter la GPA

La GPA doit, comme tout acte médical, étre gratuite et donc ici,
bénévole

Ces femmes doivent trouver d'autres maniéres de donner
leur amour

La liberté individuelle impose qu'une femme puisse faire un don
altruiste de gestation pour autrui

Dans son avis de juin 2017, le CCNE lui-méme s'est prononcé
sur I'impossibilité d'une GPA éthique

Oui, dans le cas ou il n'y a pas d'autres solutions, dans un cadre
strictement médical

Il faut privilégier I'adoption, qui est la seule solution éthique si
une femme ne peut pas avoir d'enfant, mais en assouplissant
les procédures

Ouvrir a ces femmes permettrait d'amorcer une réflexion sur la
GPA éthique et sa mise en oeuvre

Il faut savoir accepter les limites imposées par la nature, le
réle de la médecine n'est pas d'y pallier

Pour étre certain de l'intention altruiste, la mere porteuse
devrait étre issue des proches

Il'y a d'autres solutions a ce probléeme, comme la greffe
d'utérus

C'est le seul cas acceptable d'une GPA médicale et encadrée

La GPA seulement pour les femmes sans utérus introduit une
discrimination et une hiérarchisation de la souffrance

C'est une question d'égalité : les femmes victimes d’anomalies

La GPA, par définition, ne peut pas étre éthique

269/331



» BIO ?’

Cap Collectif

ETATS GENERAUX

utérines n‘ont pas choisi leur situation

Ces femmes devraient bénéficier de la GPA, la greffe d'utérus
impliquant une procédure tres risquée

Le fait de porter la vie ne peut étre réduit a un acte éthique et
altruiste

Ces personnes devraient avoir le choix entre adoption et GPA

Limiter la GPA a des cas limites serait un cheval de Troie vers
une ouverture plus large

Il est trés douloureux pour une femme d'étre infertile : il faut
envisager d'autres pistes

On ne peut pas user de compassion pour justifier un tel trafic

Il faut amorcer une réflexion sociétale sur les conditions
éthiques de la GPA

Parler de GPA éthique revient a parler d'esclavage éthique

La GPA dans ce cas précis s'apparente a une intervention a
finalité thérapeutique

Autoriser cela est la porte ouverte a des dérives : eugénisme,
sélection des embryons...

Tous les moyens qui permettent d'étre parents devraient étre
permis

Certes ces femmes souffrent et il faut les accompagner mais
cela ne justifie pas les techniques de procréation

Une GPA encadrée doit étre ouverte pour que chacune puisse
avoir le choix de devenir meére

Il privilégier et approfondir la recherche sur les greffes
d'utérus et sur les utérus artificiels

Il s'agit dans ce cas d'une intervention thérapeutique, qui
s'inscrit dans le domaine du soin

L'appel maternel peut étre vécu autrement (adoption,
parrainage d’'enfants, famille d'accueil, etc.)

Il s'agit d'un acte comparable au don d'organe, permettant la
transmission de la vie par un don de soi-méme

L'enfant n'est pas un droit

Si 'on encourage la poursuite de la grossesse plutét que
I'avortement, il deviendra plus facile d'adopter

Il faut accepter notre conditions humaine et ses limites

On ne répare pas un désordre en en créant un autre

Cette proposition exclut la présence d’'un pere

La GPA ne peut étre éthique puisqu'elle contractualise I'étre
humain, et arrache un enfant a sa mére

Si on ne peut réparer une injustice (naitre sans utérus) en
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en créant une plus grande encore (pour les enfants), il est
préférable de s'abstenir

Points de vigilance

Il est inadmissible que le CCNE pose cette question

C'est la suite logique apres la PMA

Il faut définir ce que I'on entend par altruisme

La GPA n'est pas éthique en fonction de la composition du foyer (une femme souffrant d'anomalie utérine), mais de ses
modalités

La loi doit strictement encadrer cela, pour éviter les dérives potentielles

Le "contexte éthique" étant difficile a définir, la GPA doit étre une exception, sous contréle judiciaire

Attention a ce que cela ne soit pas une maniere d'autoriser I'implantation d'utérus ou la GPA chez les hommes ou femmes
transgenres, qui n‘ont pas d'utérus non plus

Ce n'est pas a la société de payer pour des désirs individuels

Cette proposition reléve d’'une stratégie pour faire accepter la GPA

Il existe un moyen sans GPA : la procréation biologique avec co-parentalité responsable

Il faut accepter notre condition humaine et ses limites

Il faut commencer par s'interroger sur la chute du nombre d'adoptions (recours massifs a I'avortement par exemple)

Il'y a une multitude de raisons pour lesquelles les femmes ne peuvent avoir d’enfants, cela ne justifie pas les techniques

L'absence d'utérus pour des raisons médicales doit étre traitée difféeremment que I'absence d'utérus chez une femme
transgenre

L'adoption n'est pas destinée a satisfaire I'envie d'enfants mais a donner des parents a un enfant qui n'en a plus

On ne peut pas légiférer sur la base d'un constat concernant une minorité

Oui, mais apres que les possibilités d’adoption aient été épuisées : il faut penser a ces enfants

271/331



» BIO ?
Cap COH@CJ[HC ETATS GENERAUX

Il faut plutdt encourager la science a soigner ces maladies plutdt que de le manipuler avec des techniques

Il faut plutdt légiférer dans le sens d'une facilitation de I'adoption

Il faut aussi penser a 'endométriose qui rend I'utérus non fonctionnel

Cette proposition utilise les émotions pour justifier et faire accepter la GPA

Quelques contributeurs se sont également prononcés contre la greffe d'utérus et les utérus artificiels, selon les arguments
suivants :

La greffe d'utérus est un acte tres lourd et risqué médicalement

La greffe d'utérus n'est pas une priorité puisque ce n'est pas un organe vital

Un utérus ne peut ni se vendre, ni se louer, ni se greffer

La greffe d'utérus n'est pas pour demain : seulement 10 femmes en ont bénéficié dans le monde
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Autoriser l'accés a une gestation pour autrui hors indication thérapeutique

Arguments pour

Arguments contre

Actuellement, la GPA est réservée a ceux qui ont les moyens
financiers de se rendre a I'étranger

Ce n'est pas le rbéle de I'Etat de pallier a une impossibilité de
procréer qui n'est pas une discrimination mais une donnée
objective

Le parcours pourrait étre similaire a celui de I'adoption

Ce n'est pas parce que des gens enfreignent la loi qu'il faut la
supprimer

La femme porteuse doit faire partie des proches du couple
concerneé, pour garantir le consentement et l'altruisme

Des liens se créent entre le foetus et la femme qui le porte in
utero, la rupture est brutale pour la femme porteuse et pour
I'enfant

La GPA permet le bonheur de la famille, qui est le fondement de
notre société

Hors indication thérapeutique, la GPA devient du
marchandage

La loi européenne doit étre la méme dans I'ensemble des pays
de I'Europe

L'intérét de I'enfant doit passer avant tout, il n'y a pas de droit
a I'enfant

Le consentement libre et éclairé doit étre au coeur du processus

La France n'a pas a légaliser par imitation de ce qui se fait
ailleurs

Le maintien de la GPA en France est hypocrite au regard de
I'obligation de la CEDH de transposer les actes de naissance

La France s'honore en refusant cette pratique et devrait se
battre pour l'interdire ailleurs

Les enfants nés de GPA sont des citoyens en devenir qui doivent
étre reconnus comme tels, il existe actuellement des

La GPA conduit inévitablement a la rémunération, a
commencer par l'indemnisation et le remboursement des
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discriminations

frais

Les études a I'étranger montrent que c'est la motivation altruiste
qui domine pour les gestatrices

La GPA devient la ou elle est autorisée un énorme marché qui
fait gagner de I'argent aux avocats, médecins, etc.

Un avenant a la convention de la Haye concernant la GPA est
nécessaire

La GPA entérine un droit a I'enfant ou I'enfant est abandonné
par sa mere au profit d'un autre couple

Un enfant aimé et grandissant dans une société bienveillante a
son égard s'épanouira favorablement

La GPA est la marchandisation du corps de la femme mais
aussi de I'enfant, que I'on peut acheter/vendre

Une femme qui le souhaite doit pouvoir étre libre du choix de
faire le don de gestation altruiste

La GPA implique une filiation illisible de I'enfant, susceptible
de créer des problémes juridiques

Une GPA encadrée en France est préférable a une GPA a
I'étranger peu encadrée

La GPA pose de nombreux problemes juridiques et éthiques
non résolus, le principe de précaution doit prévaloir

Le parcours pourrait étre similaire a celui de I'adoption et visant
a protéger le futur enfant

La GPA pose des problemes insolubles : si la mére porteuse
ne veut pas rendre I'enfant ; si la mére d'intention ne trouve
pas I'enfant "conforme", etc.

Le mariage pour tous reconnait les couples homosexuels, il faut
aller au bout de cette logique en admettant 'homoparentalité

La GPA pour des couples homosexuels privera I'enfant d'un
pere ou d'une mere

La mére porteuse n'est pas un simple utérus si elle est protégée
par la législation

La GPA revient a organiser I'abandon d'enfant, interdit par la
loi

Un couple gay n'a actuellement aucune chance de voir sa
demande d'adoption aboutir

La GPA risque d'aboutir a une situation ou des personnes
défavorisées vivent en "louant leur corps”

Les couples homosexuels ont le droit de devenir péres et de
connaitre le bonheur d'étre parents

La mere porteuse est réduite en esclavage et ne peut plus
prendre ses décisions (vie quotidienne, mode
d'accouchement, DPN, etc.)

On ne doit pas imposer une notion de famille plus qu'une autre
dans la société, les couples ayant recours a la GPA ne nous
imposent la leur

La situation peut aussi étre difficile pour les enfants et le mari
de la mere porteuse

La GPA existe depuis I'Antiquité, et elle est valorisée dans
certaines civilisations

La vraie mere sera celle qui a porté I'enfant et non pas celle

qui I'a élevé

274/331



» BIO ?’

Cap Collectif

Des études faites dans des pays ayant encadré la GPA montrent
que les craintes sur les enfants et les gestatrices étaient
infondées

Le role de la médecine est de soigner son propre corps, pas
faire porter un enfant par une autre

On ne doit pas interdire a une femme dont les ovaires
fonctionnent normalement (mais pas l'utérus) d'avoir son
propre enfant

Les actes de naissance ne devraient pas étre retranscrits : la
nationalité est celle du lieu de naissance

Cela devrait étre possible sur dossier médical constatant la Les demandes sociétales sont issues d'une minorité et
réalité de 'anomalie physique n'impliquent pas d'y apporter une réponse

Les enfants issus de GPA devront vivre avec des traumatismes
et des questions existentielles

Les méres porteuses traversent un processus qui peut étre
risqué pour leur santé voire leur vie

Les personnes infertiles doivent préférer I'adoption a la GPA

Les personnes réalisant des GPA a I'étranger, ne respectant
pas la loi, doivent étre sanctionnées

On doit penser au ressenti des femmes porteuses et a la
souffrance des enfants qui ne connaissent pas leurs parents

On peut reconnaitre les enfants nés de GPA hors de France
sans autoriser la GPA

La prostitution est illégale en France : il n'y a pas de différence
entre louer son vagin et louer son utérus

Nous devons résister aux exces auxquels nous pousse la
société de consommation

La GPA induit pour les meres porteuses un risque accru de
maladies auto-immunes, le patrimoine génétique de I'enfant
étant différent du sien

L'enfant sera plus fragile puisqu'il aura été agressé par le
systeme immunitaire de la mére porteuse et/ou par les
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médicaments immunosuppresseurs

Points de vigilance

[l faut prévenir tout but lucratif de la GPA pour qu'elle soit éthique

L'affirmation est fausse : la CEDH n'oblige pas la France a retranscrire ces actes de reconnaissance

La CEDH n'a pas de légitimité démocratique pour imposer la reconnaissance des enfants

La France n'a pas a suivre toutes les demandes de la CEDH

La GPA sans rémunération s'apparente a de I'exploitation, elle doit étre a minima indemnisée

Le respect des conditions de transmission de la vie devrait étre encadré sur le plan international

Quel est I'intérét des Etats généraux s'il faudra transcrire ce que le droit européen impose ?

Seule une femme déja mére devrait étre autorisée a porter pour autrui

Un suivi psychologique doit étre conduit sur les parents et la mére porteuse pour s'assurer de leur capacité a remplir ce role

Les enfants issus de GPA a I'étranger devraient pouvoir étre inscrits dans le livret familial

Ces questions universelles qui touchent a la dignité de 'homme devraient étre régulées au niveau mondial

Les GPA altruistes sont exceptionnelles, des qu'intervient I'argent s'instaure une relation dominant / dominé

Il faudrait aussi permettre et faciliter 'adoption des enfants

Des enfants nés par GPA depuis plusieurs années pourraient aujourd’hui donner leurs avis

Si la PMA est ouverte a toutes les femmes, les hommes pourraient revendiquer la GPA au nom de I'égalité

Pour la GPA dans le cadre d’'un couple, pas d'une personne seule
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Développer la recherche sur le suivi a long terme des enfants issus de ces nouvelles
indications dans un cadre parental nouveau

Arguments pour

Arguments contre

Cela permettra de voir que ces enfants ne vont pas tres bien

Cela revient a stigmatiser ces enfants comme "particuliers"

Ces études doivent étre strictement objectives et non biaisées,
ce qui est rarement le cas vu la passion que le sujet souleve

Ces études sont vouées a I'échec : il est difficile de déceler la
souffrance d'un jeune

Ces pratiques existent aux Etats-Unis et au Canada depuis
longtemps, on doit pouvoir y récupérer des informations

Ces études vont se heurter a des difficultés de méthode et
d'interprétation, ainsi qu'a la récupération politique

Ces recherches doivent porter sur une population nombreuse et
pendant un temps long

Il est mensonger de prétendre qu'on ne connait pas la
situation et/ou trop tard pour le découvrir : des recherches
existent déja

Ces recherches doivent se poursuivre jusqu'a leurs années de
parentalité

Il existe des recherches plus prioritaires a financer, comme
celles sur les maladies graves par exemple

Des études comparatives entre enfants de tous types de
familles permettraient de corriger des lacunes

Il ne s'agit pas d'une maladie, il n'y a pas de suivi particulier a
faire

Des études scientifiques et chiffrées permettraient de
démasquer les arguments non valables contre la PMA

La souffrance de la privation d'un pére ou d'une meére n'est
pas quantifiable

Il existe déja des associations d'adultes issus de PMA qui
témoignent de leur souffrance

Les adultes issus de ces techniques qui souhaitent témoigner

leur souffrance ne trouvent déja aucun espace meédiatique
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pour le faire

Il existe déja des études sur les enfants issus de PMA

Les enfants ne sont pas des cobayes, mais des étre humains

[l ne faut pas ouvrir la PMA pour toutes avant d'avoir réalisé ces
études, par principe de précaution

Ce genre de recherches aurait d0 étre lancé il y a longtemps,
c'est désormais trop tard

L'impact de I'homophobie et de la haine sur ces enfants pourrait
étre étudié

Les pédopsychiatres ne reconnaissent pas ces enfants comme
une population a risque

Cela permettrait une meilleure acceptation et reconnaissance
de ces familles dans la société

Des études devraient plutot avoir comme objectif I'accueil, la
non-discrimination, le rejet des préjugés

Il faut étudier les impacts de I'absence de pére ou de mére sur le
développement de I'enfant

Ca n'a pas de sens de faire des études sur des enfants
attendus et aimés alors que des enfants sont dans des foyers
pour abandon et maltraitance

Il est plus que temps de s'intéresser aux enfants dans ces
débats

La recherche part d'une hypothese de départ et peut
facilement étre orientée

Cela est nécessaire, la question étant tres complexe et lourde de
conséquences pour les enfants concernés

Points de vigilance

Avant d'étudier le devenir de ces enfants, il faut d'abord corriger les nombreux biais méthodologiques de ces études

Ce suivi implique que I'enfant soit au courant, or c'est une décision qui appartient aux parents

Ces études sont difficiles a mettre en place

Cette proposition vise a autoriser la PMA et suppose que les décisions sont prises : pour étudier ces enfants, il faut qu'il y en ait

parents biologiques

Il faut aussi ouvrir des droits juridiques a ces enfants s'ils souhaitent une action en justice pour n'avoir pas été élevés par leurs

Il faut penser a ce qui sera fait si ces résultats montrent une détresse chez eux : pourra-t-on revenir en arriere ?

Il sera nécessaire également d'accompagner ces enfants sur le plan psychologique
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La recherche et le suivi doivent aussi étre a destination des parents

Tous les enfants issus d'un couple homme/femme ne sont pas heureux et équilibrés

Ces enfants risquent de subir des pressions familiales conscientes ou inconscientes
Ces recherches doivent étre menées sur des enfants déja nés, avant toute évolution de la législation : principe de précaution

Les dégats constatés ne seraient jamais publiés, car les intéréts financiers de cette marchandisation sont trop importants

Cette proposition reconnait que les techniques de procréation posent des problemes aux enfants qui en sont issus
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Nouvelles propositions des contributeurs avant recueilli un nombre conséguent
d’'arguments :

“Préférer une procréation bioéthique co-parentale, sans anonymat ni manipulation des gameétes et des
embryons”

Description : “Il faut s'entendre sur ce que nous désignons comme bioéthique. Nous demandons que ce qui sera décrété bioéthique par le CCNE dans les modes de
procréation respecte ['unicité de 'espéce humaine, l'intégrité de la nature biologique de I'Humain et la dignité sociale de tout Humain. Le fait d'étre parent pour
toute personne comme le fait pour tout enfant de connaitre et si possible d'étre élevé par ses parents géniteurs, homme et femme, méme non cohabitants, en font
partie également. Ainsi sont préservées 'unicité et I'intégrité de I'espéce humaine, par le respect des droits de I'enfant et de ceux des parents, & égale proportion.

Concrétement, nous demandons que dans toutes les formes de familles et de couples soit préféré un mode de procréation responsable, c'est-a-dire qui ne sépare
pas les gametes des émetteurs, qui ne rendent pas les émetteurs inconnus a leur enfant, et qui ne mette pas leurs gametes et embryons rendus anonymes a libre
disposition commerciale pour leur fécondation et/ou leur "augmentation" génétique.

Nous demandons la levée universelle de I'anonymat des donneurs et leur inscription comme géniteurs dans I'acte de naissance de tout enfant.

Pour ce faire, nous demandons que soit mis en place une structure publique qui permette de mettre en contact des personnes humaines, hommes et femmes
responsables, et non plus seulement leurs gameétes congelés. Ces personnes humaines apporteront intuitu personnae leur concours pour la procréation de leur
enfant, a des couples hétéros infertiles, a des couples homos comme a des hommes ou a des femmes célibataires. Ces personnes génitrices seront inscrites en tant
que telles dans l'acte de naissance de I'enfant et pourront participer, selon une co-parentalité a géométrie déterminée entre les co-parents avant la conception, a
I'éducation de I'enfant (simple inscription dans ['acte de naissance, droit de visite, délégation ou partage de l'autorité parentale, garde alternée ...)

Nous demandons, pour les couples hétéros infertiles, pour les couples homos et pour les célibataires, la prise en compte d'une co-éducation solidaire et
responsable des géniteurs et des éducateurs dans l'intérét supérieur de I'enfant.

Cette pratique bioéthique de co-parentalité existe déja depuis longtemps, et doit étre promue comme solution alternative a I'extension de la PMA avec Fécondation
In Vitro (FIV) de gamétes anonymeset transfert d’embryons anonymes manipulables génétiquement. Ainsi la Procréation Médicalement Assistée qui permet la FIV
avec ou sans transfert d'embryons, jamaisn anonymes, sera réservée, indépendamment des formes de couples, aux seuls cas de stérilité médicalement constatée,
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apres qu'aient été épuisées toutes les possibilités de fécondation naturelle ou par insémination manuelle ou médicale. En cas d'échec de la FIV avec transfert

d'embryon non anomyme, il est toujours possible de choisir un autre co-parent.

Cette mesure de fécondation naturelle avec co-parentalité solidaire satisfait tant le droit de chaque enfant a connaitre et voir reconnaitre ses parents géniteurs, que
le droit de chaque adulte & pouvoir étre parent. Elle permet surtout d'éviter toute disparition du mode naturel de procréation pour des catégories spécifiques de la
population, et donc de spéciation de I'espéce humaine, avec eugénisme par manipulation génétiques et/ou numériques des gametes et embryons.

Ce mode de procréation bioéthique co-parentale n'est pas transhumain.”

Arguments pour

Arguments contre

L'enfant doit pouvoir connaitre ses origines : c’'est un droit
fondamental

Il serait perturbant pour I'enfant d’étre confronté a 4 parents,
et préjudiciable a la nécessité de repeéres stables

Cela permet de régler les difficultés des enfants qui cherchent
leurs origines toute leur vie

Il faut préserver la famille composée d’'un pére et d'une mére

Il faut laisser le droit naturel a chacun de naitre d'un homme et
d'une femme

Cette proposition s'apparente a la GPA, avec un accouplement
pour satisfaire un besoin de procréer

Il faut respecter la nature dans la procréation

Cela va contre les droits de I'enfant, ce sont des arrangements
entre adultes pour satisfaire des désirs

Cela permet aux enfants d’avoir des points de reperes

Cela créerait de nombreux contentieux en justice

Cela est un tres bon compromis pour toutes les formes de
couple

[l est impossible que tant de personnes se mettent d'accord
sur 'éducation d'un enfant

Cela permettra de protéger contre toute tentative de dérive
eugéniste

Beaucoup d'enfants vivent treés bien de n'avoir été élevé que
par un seul ou aucun de ses géniteurs

Cela permet de ne pas enlever a I'acte sexuel sa dimension
génitrice

Un enfant ne peut pas avoir deux péres ou deux meres

Cela est un simple bon sens qui permettra de rectifier les
erreurs en cours

Cette proposition revient a jouer avec des enfants comme s'ils
étaient des accessoires

Cette proposition permet d'éviter la fabrication d'enfants sur
mesure par sélection eugéniste, ce qui est le coeur du débat

[l n'y a pas de droit a étre parent quel que soit son mode de
vie
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Le terme de “parents géniteurs” est en contradiction avec le
code civil

Cette proposition est attentatoire aux droits et a l'intérét des
enfants concernés

L'Etat n'a pas vocation & compenser les incapacités naturelles
non accidentelles

Il est impossible d'instituer un test de paternité / maternité a
chaque naissance

Cette proposition est incompréhensible et incohérente

On ne doit pas dissocier “parents” et “géniteurs” : 'enfant a
besoin qu'ils soient les mémes

Points de vigilance

Cela entrainerait une chute du nombre de donneurs, ceux-ci ne souhaitant pas étre liés a une paternité ou maternité

Cette proposition est paradoxale : elle reconnait le droit des enfants a connaitre ses parents mais aussi le droit a I'enfant pour
des couples qui ne peuvent pas en avoir

Cette solution serait un moindre mal par rapport a I'extension de la PMA dans les conditions actuelles

Cette proposition écarte la question de 'autorité percue par I'enfant : qui décide a la fin, parmi 4 personnes ?

L'adoption est la seule coparentalité qui respecte les droits de I'enfant

Un enfant n'a pas seulement le droit de connaitre ses géniteurs, mais aussi d’étre élevé par eux

Cette proposition est inédite dans I'histoire de 'humanité : il faudrait d'abord des études sérieuses et nombreuses sur ce sujet
de la parentalité multiple

Cette proposition a pour effet pervers la reconnaissance d'un droit a I'enfant pour les couples homosexuels ou femmes seules
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“Oeuvrer pour lI'adoption d’'une Convention Internationale prohibant la GPA”

\

Arguments pour Arguments contre
Cela est indispensable afin d'éviter les dérives et abus liés a la Il est compliqué d'appliquer cela : on ne peut pas décider pour
GPA des pays qui ont aussi une souveraineté nationale

Seule la législation internationale pourrait étre efficace dans ce  |Un tel dispositif est ultra-conservateur et va a 'encontre de
domaine I'idée d'une société inclusive

Le fait d'interdire n'empéche pas la GPA, au contraire elle est
pratiquée dans des conditions déplorables : il faut plutot
encadrer

Il est possible de réunir une forte majorité transpartisane sur ce
sujet

La GPA est contraire a la dignité, a I'indisponibilité des

personnes et 3 Féthique Il faut laisser a chacun la liberté de faire ce qu'il souhaite

Cela est en cohérence avec les droits de I'enfant a avoir un péere
et une mere

Toute marchandisation de I'étre humain (mere porteuse, enfant)
est a prohiber

Ce serait un honneur pour la France, pays des droits de
I'’Homme

Il faut lutter contre cette nouvelle forme d’esclavage moderne

Il faut prévoir des sanctions

[l faut pour cela élargir la compétence des tribunaux francais
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Cette Convention devra étre négociée entre les représentants
de chaque Etat puis signée par un maximum d’entre eux et
ratifiée par les Parlements nationaux

Ce serait une protection plus slre contre les laboratoires et pays
négligeant les femmes dans ce cadre

Cela pourrait éviter 'argument qui dit que puisque d'autres
personnes vont a I'étranger pour faire des GPA, il faudrait faire
pareil

Ecrire n"empéche rien, mais permet de montrer les espoirs
qu’on a pour l'avenir

Points de vigilance

La proposition compare la GPA avec I'esclavage, ce qui est hors de propos

On va actuellement dans l'autre sens sur le plan international

Cela est difficile au niveau mondial, mais pourrait étre possible au niveau européen

Il faut étre conscient que la PMA est inéluctablement liée a la GPA

Cela ne pourra pas totalement éviter le trafic d'enfants nés de GPA clandestine, mais le rendra plus compliqué
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Suite des nouvelles pistes de discussion des contributeurs
Sur la PMA :

e Abolir toute forme de PMA tant que ces techniques conduisent a la création d'embryons surnumeéraires

e Autoriser le screening des embryons pour augmenter les chances de réussite des FIV

e Elargir la PMA & toutes les femmes

e Instaurer un age limite a partir duquel il est impossible de bénéficier d'une PMA

e Maintenir l'interdiction de la PMA, sauf dans le cas d'un couple médicalement infertile

e Prévoir I'existence d'une clause de conscience pour les membres du corps médical amenés a pratiquer une PMA

e Reconnaitre TAMP avec donneurs multiples

e Autoriser I'l|ADC (insémination avec donneur consentant), pour ne pas autoriser la PMA

e Utiliser la méthode R.O.P.A (réception des ovocytes de la partenaire), qui permet de partager le role de la grossesse et
de la transmission du patrimoine génétique entre les deux femmes d’'un couple

e Prolonger la durée de congélation des embryons des couples pour une FIV (aujourd’hui de 5 ans maximum)

e Ultiliser le budget attribué a la PMA pour améliorer la vie des enfants et familles existantes en difficulté

e Ouvrir la possibilité de réaliser une insémination post-mortem de maniére encadrée

e Améliorer 'accompagnement a destination des couples ayant recours a une PMA sur les enjeux éthiques,
psychologiques et sociétaux

e Mieux connaitre et informer sur les risques des grossesses par FIV pour la santé et la vie des femmes et des enfants

e Aligner les criteres d'acceptation de la PMA sur les criteres actuels de I'adoption
Sur la GPA :

e Autoriser la GPA éthique réalisable sous de strictes conditions et modalités
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e Oeuvrer pour I'adoption d'une Convention Internationale prohibant la GPA sur le plan mondial

e Renforcer la répression envers les personnes réalisant une gestation pour autrui a I'étranger

e Définir des indemnités fixes pour la GPA afin de rembourser chaque poste de dépense lié a la grossesse et éviter la
rémunération

e Permettre a I'enfant issu de GPA de connaitre I'histoire de sa naissance, voire de garder des liens avec la mere porteuse

e Maintenir la stricte interdiction de la GPA
Sur le don de gamétes et ses modalités (anonymat, gratuité...) :

e Instaurer un droit d'acces a ses origines

e Inviter les donneurs de gameétes a rédiger une lettre sur leurs intentions et leur histoire pour les cas ou I'enfant en
ferait la demande

e Tester 'ADN avant la levée de 'anonymat pour s'assurer qu'il n'y ait pas d’erreur et que la filiation biologique soit réelle

e Créer une instance permettant I'acces a ses origines pour les personnes issues de dons

e Lever 'anonymat du don a la carte, sur le modele anglais

e Permettre aux enfants issus de dons d'avoir accés au dossier médical du donneur

e Ne permettre qu'aux personnes ayant des enfants de donner, afin de faire ce geste en connaissance de cause

e Remplacer I'accouchement sous X par I'accouchement sous discrétion, pour un droit aux enfants de connaitre leurs
origines

e Définir un statut particulier pour les gametes, qui ne sont pas des organes commes les autres puisqu'ils engendrent un
nouvel étre humain

e Maintenir la gratuité du don de gametes

e Supprimer I'obligation de l'accord du conjoint pour pouvoir donner ses gametes

e Interdire le don de gametes, qui est contre l'intérét de I'enfant qu'il contribue a faire naitre
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Limiter le nombre de naissances issues d'un méme donneur

Sur I'avortement :

Abolir la clause de conscience pour I'lVG, qui était destinée aux personnes ayant obtenu leur dipléme avant 1975
Améliorer 'accompagnement des femmes enceintes notamment dans les choix relatifs a la grossesse

Exiger une autorisation écrite du pere pour pouvoir avorter

Interdire 'avortement

Promouvoir une politique de prévention de l'avortement

Sur la fertilité :

Développer les solutions basées sur la naprotechnologie

Encourager la recherche sur les cellules souches pour que des gameétes puissent étre créées a partir des cellules des
personnes souhaitant étre parents

Faire de la recherche en matiére d'infertilité médicale, actuellement en augmentation constante, une priorité
Prolonger la durée maximale de conservation des embryons, aujourd’hui de 5 ans, pour permettre d'avoir un enfant
plus tard

Favoriser I'adoption plutdt que les techniques médicales pour atteindre la parentalité

Créer une procédure d’adoption prénatale pour les couples justifiant d'une infertilité médicale

Sur la parentalité biologique/sociale :

Dans un couple homoparental, avoir un seul parent adoptant et a I'état civil pour éviter les ruptures complexes
Inscrire dans l'acte de naissance de tout enfant le nom de ses géniteurs

Mettre en place un “permis a la parentalité” sur le modele du permis de conduire
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e Permettre aux enfants devenus adultes de se retourner en justice contre leurs parents

e Transcrire automatiquement a I'état civil les enfants nés de GPA a I'étranger

e Favoriser une procréation bioéthique co-parentale : une éducation solidaire et responsable des géniteurs et des
éducateurs, dans l'intérét de I'enfant

e Mettre en place des structures publiques de mise en relation entre les parents d’enfants a naitre non désirés
(embryons surnumeéraires, foetus en gestation) et des couples infertiles désirant devenir parents

e Annuler le droit a 'adoption d'enfants par des couples homosexuels, prévu par la loi Taubira de 2013

e Créer une présomption de parentalité pour les couples de femmes mariées

e Accepter la nouvelle définition de la famille

e Encadrer la maniere dont est annoncée a I'enfant qu'il est issu de techniques de procréation, avec la présence de

psychologues
Autres :

e Appliquer le principe de précaution dans le domaine de la procréation

e Autoriser I'adoption in utero dans le cas des embryons surnuméraires destinés a la destruction

e Autoriser l'autoconservation / vitrification des ovocytes pour toutes les femmes

e Autoriser I'insémination artisanale pour les femmes qui ne souhaitent pas recourir a un donneur

e Ouvrir le clonage reproductif humain en I'encadrant

e Remplacer la congélation des embryons par celle des gametes

e Instaurer une régle selon laquelle tout pratique comme la GPA, la PMA, et 'euthanasie reste réservée aux seuls
ressortissants du pays légalisant la pratique

e Réaliser un référendum sur ces questions avant de modifier la loi
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e Soutenir, accompagner et informer sur les différentes options les femmes enceintes en détresse (via des associations
par exemple)

e Ne pas bousculer la loi générale pour une hyper minorité / ne pas banaliser ce qui est I'exception

e Organiser des Etats généraux au niveau européen, voire mondial

e Faire de l'interdiction du droit a I'enfant une valeur constitutionnelle

e Accorder des voix supplémentaires aux parents lors des élections en fonction du nombre de leurs enfants

e Abroger la loi Taubira sur le mariage homosexuel

e Consacrer les dépenses de santé de I'Etat & la prise en charge de problémes d'ordre pathologique

e Limiter le champ d'intervention des médecins au domaine strictement médical

e Permettre aux femmes de concilier vie professionnelle et maternité dans le monde de I'entreprise pour éviter d'avoir
recours aux techniques comme l'autoconservation ovocytaire de précaution

e Limiter le droit a procréer a 0,5 par humain pour amorcer une décroissance de la population
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Chiffres clés de la sous-thématique “Prise en charge de la fin de vie”

14753 participants
15540 contributions
o 17 propositions initiales
o 972 nouvelles propositions
o 14479 arguments
o 72 sources
214334 votes
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La majorité des décés survient dans une structure médicalisée

1. Arguments se positionnant sur le constat
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Arguments POUR

Arguments CONTRE

Ce constat révele qu'il n'y a pas assez de personnes pour
accompagner la fin de vie

On ne meurt pas qu'en structure médicalisée (notamment
dans le cadre des accidents de la route, des suicides, des

déces a domicile...)

Cela résulte d'une évolution sociale en France ou les enfants
n'habitent plus avec leurs parents

Le pourcentage présenté dans le constat ne représente pas la

volonté du patient

Il faudrait mettre en place des "Assises de la Vieillesse" afin de
rassembler tous les acteurs concernés par cette question

L'hospitalisation a domicile représente des coQts
supplémentaires et une charge pour les proches

La majorité des décés sont aujourd'hui "médicalisés"

La mort doit étre ré-humanisée en la rendant visible en dehors
des hdpitaux

La société n'a pas su anticiper I'accompagnement des personnes
de grand age dans le cadre de I'allongement de |'espérance de vie
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Dans certains cas, les soins médicaux sont nécessaires pour
accompagner les personnes en fin de vie et atteintes de maladies
incurables

Les patients sont systématiquement envoyeés en structure
meédicalisée lorsque le retour a la maison est impossible

Ce constat met en lumiére le fait que les médecins ont la
mainmise sur nos vies, pour le meilleur et pour le pire

Il peut étre difficile d’obtenir un certificat de décés a domicile

Points de vigilance

Il faut donner des moyens supplémentaires aux équipes médicales pour intervenir

L'EHPAD est a la fois un domicile et une structure médicalisée

On meurt trés souvent a I'hdpital mais les séjours en fin de vie sont courts

De nombreux déces sont “aidés” pour libérer des lits

2. Arguments se positionnant sur les conséquences du constat

Arguments POUR

Arguments CONTRE

Actuellement, aucun médecin n'acceptera pas de donner du
temps pour accompagner une personne en fin de vie a domicile

Au regard du nombre de suicides de personnes agées, il est
temps d'autoriser un dispositif de fin de vie volontaire

Les décés en structures médicalisées sont plus sereins qu'a
domicile (pour le patient et pour les proches)

Il est nécessaire de donner des moyens aux proches afin
qu'ils puissent accompagner les patients en fin de vie chez
eux

La mort doit étre un acte non médical

292/331



» BIO ?’

Cap Collectif

La priorité est plutdt d'accompagner au maximum les
personnes le jour de la mort

Le maintien en vie artificielle risque de servir des intéréts
financiers plutdt que le bien-étre de la personne

Les résidents sont trop nombreux dans les EHPAD

Les structures médicalisées sont de plus en plus
déshumanisées

Les soins palliatifs a domicile doivent étre développés pour
permettre aux patients en fin de vie de rester chez eux

Les patients en fin de vie doivent pouvoir choisir de mourir a
domicile : il faut pour cela augmenter la formation des
professionnels libéraux

Points de vigilance

La mort en structure médicalisée doit correspondre aux choix de chacun

Le probleme n'est pas lié au lieu de décés mais a la prise en charge de la fin de vie

Il y a une différence entre mourir de cause médicale (opérations, pathologies) et supprimer une vie artificiellement

Des moyens supplémentaires doivent étre alloués aux structures médicalisées et aux structures de maintien a domicile afin
que chaque personne puisse choisir le lieu de leur prise en charge

La zoothérapie en fin de vie a été expérimentée au Canada et mériterait de I'étre aussi en France en autorisant les animaux de
compagnie dans les EHPAD
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La majorité des situations de fin de vie concerne des personnes agées

1. Arguments se positionnant sur le constat : la majorité des situations de fin de vie concerne des personnes
adgées

Arguments POUR Arguments CONTRE

- n A partir de quel age peut-on considérer qu'une personne est
En vieillissant, les personnes agées souffrent de plus en plus P q EEP g P

IIégéell ?
Il faut créer davantage d'emplois dans I'accompagnement des En Belgique par exemple, de plus en plus de patients jeunes
personnes agées en fin de vie demandent |'euthanasie
La fin de vie des personnes agées est complexe : perte du lien Les situations de fin de vie les plus complexes concernent
social, isolement... plutdt les personnes jeunes

Les personnes agées sont plus vulnérables car moins écoutées :
les proches considerent qu'elles ne sont plus aptes a prendre
leurs propres décisions

La vieillesse s'accompagne d'une diminution des facultés
mentales : la désignation d'une personne de confiance est donc
nécessaire

Ce constat prouve que la mission de notre systeme de santé est
bien remplie
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Points de vigilance

Il'y a une confusion entre I'age et |'état de santé

On observe un allongement de I'espérance de vie mais aussi une augmentation de maladies chroniques

accompagner

Ce n'est pas parce que les personnes sont agées qu'elles n'ont plus leur place dans la société : il faut continuer a les

2. Arguments se positionnant sur les conséquences du constat : les dispositifs de fin de vie doivent concerner en
priorité les personnes dgées

Arguments POUR

Arguments CONTRE

Il faudrait inclure la notion de "vieillissement sans pathologie"
dans la notion de fin de vie

Il faut généraliser les soins palliatifs pour toutes les
personnes en fin de vie de tout age

Un accompagnement psychologique doit étre mis en place
pour les personnes agées en fin de vie

Certaines personnes jeunes sont revenues a la vie apres avoir
bénéficié de soins palliatifs

Les personnels soignants doivent étre mieux formés a
I'accompagnement des personnes agées

La loi sur la fin de vie doit étre la méme pour tous

Il faut inciter les personnes agées a rédiger des directives
anticipées

Méme les patients jeunes veulent pouvoir décider de leur fin
de vie

Cela pose la question de I'encadrement de I'aide médicale a
mourir qui doit étre différenciée selon les classes d'age

La loi actuelle répond suffisamment aux situations de fin de
vie des personnes agées et des plus jeunes

Il faut cesser la surmédication a un certain age

La fin de vie n'est pas une question d'age mais de liberté
personnelle

L'ouverture du droit au suicide assisté permettrait d'éviter les
suicides violents des personnes agées

L'accompagnement médical doit étre adapté a tous les
patients, qu'importe I'age

Les dégénérescences liées a I'age ne sont pas prises en compte
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dans les lois sur la fin de vie

Les personnes agées sont plus touchées par la fin de vie donc
une loi autorisant I'euthanasie concernerait en priorité cette
population

En EHPAD, le personnel soignant ne dispose pas des moyens
nécessaires pour accompagner les personnes agées

Il faut accompagner ces personnes agées en fin de vie sans
aller vers I'euthanasie

Si elles en expriment le souhait, les personnes agées doivent
pouvoir bénéficier d'une aide a mourir

Tout comme le don d’'organes, chacun devrait pouvoir indiquer
sa position concernant I'acharnement thérapeutique

L'accompagnement de la fin de vie d'une personne agée n'est
pas le méme que celui d'une personne adulte ni celui d'un
enfant ou d'un bébé

Points de vigilance

La loi doit protéger les plus faibles

Il ne faudrait pas qu’on assiste, avec l'ouverture de I'euthanasie et du suicide assisté, a une forme d'eugénisme des personnes
agées pour libérer des places en EHPAD et sauver les comptes de la Sécurité Sociale

Une majorité de personnes agées souhaite mourir a domicile mais la majorité des déces survient dans une structure
médicalisée
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La médecine permet aujourd’hui de maintenir en vie des patients, mais parfois dans une
situation qui peut poser question

1. Arguments se positionnant sur les dispositifs de la loi de 2016

La description de ce constat présentait les dispositifs de la loi de 2016. Plutdt que de se positionner sur le constat, les
participants se sont principalement exprimés sur les dispositifs de cette loi.

Arguments POUR Arguments CONTRE

Dans l'acte de soin, le corps médical tente de trouver ce dontle  |Ces dispositifs sont insuffisants : chaque patient doit pouvoir
patient a besoin pour étre soulagé et non ce qu'il demande décider de sa fin de vie

Il faut revenir a la loi de 2005 qui était plus équilibrée : la loi
de 2016 va trop loin sur la sédation profonde et continue qui
est une euthanasie déguisée

Il est nécessaire de mettre en place un dialogue de qualité avec le
medecin pour recueillir les aspirations du patient

La loi Léonetti Claeys de 2016 prévoit la sédation profonde et
La dépression des personnes agées doit étre soignée pour éviter |donc I'arrét de I'hydratation et de la nutrition dans le cadre
le recours au suicide de I'arrét des traitements : cela est percu comme de
'acharnement thérapeutique

Une personne médicalement condamnée doit pouvoir avoir
le droit de refuser la prolongation des soins qu'elle estime
attentatoires a sa dignité

Le personnel médical a comme seul objectif le respect du
Serment d'Hippocrate : soulager la douleur et non tuer un patient
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Les soins palliatifs doivent étre développés

Les soins palliatifs sont trop onéreux : il faut laisser les gens
partir s'ils le souhaitent

Au Canada, les directives anticipées peuvent étre enregistrées
officiellement aupres des administrations

La fin de vie est une question intime et la société n'a pas a
intervenir

Chacun devrait posséder sur lui une carte sur laquelle sont
indiqués ses souhaits de fin de vie

La loi crée une inégalité entre ceux qui ont un professionnel
médical dans leur entourage pour faire respecter leur
décision et les autres

De trop nombreuses réticences sont exprimées quant a
I'évolution de cette loi : elle doit donc étre conservée en |'état de
2016

La loi de 2016 est insuffisante puisqu'elle s'applique qu'aux
personnes en fin de vie et exclut les situations des patients
atteints d'une maladie incurable et/ou invalidante

Il est urgent de mieux faire connaitre la loi de 2016, notamment
sur I'existence des directives anticipées

Etre maintenu en vie parce que cela est possible
techniquement n'est pas la volonté de tous

La loi de 2016 est suffisamment équilibrée pour répondre a
toutes les situations de fin de vie : I'euthanasie est une ligne
rouge a ne pas franchir

La sédation prévue par la loi de 2016 empéche les proches de
faire leur deuil

Il faut appliquer strictement la loi afin d'éviter que les magistrats
contredisent les médecins (cas de Vincent Lambert)

L'alimentation et I'hydratation ne doivent pas étre considéreés
comme des traitements

Trop de patients entrent en réanimation pour y recevoir des
soins tres lourds alors qu'aucun espoir de guérison n'est
envisageable

Points de vigilance

Avant de créer une nouvelle loi, il faut réaliser un bilan d'évaluation de la loi en vigueur

Il faut préciser la différence de seuil entre "phase avancée" et "phase terminale"

La loi de 2016 n'est pas suffisamment contraignante sur le respect des directives anticipées par le corps médical

La loi devrait pouvoir prévoir la possibilité pour chaque patient de mourir chez soi

Le patient peut changer d'avis, méme si des directives anticipées ont été rédigées
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Le cas des patients Alzheimer n'est pas suffisamment pris en compte dans les dispositifs de fin de vie

Lorsqu’un patient est en sédation profonde, il est essentiel de pouvoir évaluer I'évolution de son état

La frontiére est fragile entre sédation a visée palliative et sédation a visée euthanasique

Plutdt que I'euthanasie, il faut développer l'assistance au suicide qui est un acte assumeé par le patient

Pour qu'un patient soit maintenu en vie dignement, il faut que la société prévoit des dispositifs d'intégration adaptés

Il est difficile de repérer le moment ou I'acharnement thérapeutique bascule dans une obstination déraisonnable

Il faut mettre fin au paternalisme médical qui s'oppose a au consentement et a I'autonomie du patient

La prise en charge de la fin de vie doit étre simplifiée et adaptée aux volontés de chacun

La professionnalisation des actes médicaux oublie trop souvent la volonté des malades

Les médecins sont réticents vis-a-vis de I'application de cette loi de 2016

Les professionnels de santé doivent étre davantage formés aux soins palliatifs pour que ceux-ci soient développés

La loi doit offrir d'autres choix que le suicide ou I'exil en Belgique ou en Suisse pour les patients en fin de vie

La législation ne répond pas a toutes les situations : c'est a la justice de statuer sur les cas particuliers mais pour cela il faut que
les décisions de justice soient prises rapidement

Le terme “infection grave” pose question : certaines personnes arrivent en fin de vie sans maladie mais souffrent tout de
méme
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Le sujet ne se résume pas a la décision d’arréter les soins mais concerne aussi
I'accompagnement de la personne

Arguments se positionnant sur le dispositif des soins palliatifs

La description de ce constat insistait sur la prise en charge des patients en fin de vie par les soins palliatifs. Les participants

se sont donc exprimés en priorité sur les soins palliatifs.

Arguments POUR

Arguments CONTRE

Il faut favoriser I'accompagnement a domicile des soins palliatifs

Développer les soins palliatifs colte plus cher que généraliser
I'euthanasie

Une information plus compleéte sur les soins palliatifs doit étre
délivrée aux proches du patient en fin de vie

Les soins palliatifs ne devraient pas étre le seul choix proposé
au patient : il faut autoriser |'euthanasie et le suicide assisté

besoins

Les services de soins palliatifs ont une capacité tres inférieure aux

Les soins palliatifs ne doivent pas étre imposés a tous les
patients : ils n'empéchent pas les souffrances psychologiques

la mort

Les soins palliatifs permettent une transition douce entre la vie et

Les soins palliatifs laissent mourir les patients de faim et de
soif : il serait plus humain d’aider un départ serein et
conscient

La société civile devrait pouvoir étre intégrée dans le
développement des soins palliatifs a domicile (via des

Les soins palliatifs ne permettent pas une réelle guérison
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associations)

Les soins palliatifs permettent une fin de vie plus douce et Les soins palliatifs peuvent relever de I'acharnement
facilitent donc le deuil des familles thérapeutique

Il'y a une trop grande inégalité d'acces aux soins palliatifs

Points de vigilance

Les soins palliatifs ne concernent pas que les personnes en fin de vie

Il ne s'agit pas d'arréter les soins en fin de vie mais de cesser des thérapies devenues inefficaces

Multiplier les soins palliatifs suppose des moyens supplémentaires

Suspendre les soins ne doit pas signifier suspendre I'alimentation et I'hydratation

[l'y a un manque de culture palliative dans la formation des personnels du corps médical

Le développement des soins palliatifs est déja prévu dans les lois : ce qui manque c'est une réelle volonté politique

La mise en avant des soins palliatifs ne doit pas faire oublier le combat pour I'euthanasie

Les soins palliatifs et I'euthanasie sont deux approches complémentaires et non concurrentes

Le refus de 'acharnement thérapeutique ne doit pas signifier I'arrét des soins

La sédation continue jusqu'a la mort suffit a éviter la souffrance de la personne en fin de vie : il ne faut pas aller plus loin dans la
loi en autorisant I'euthanasie

Si 'euthanasie était légalisée, ce serait un échec de la médecine et de la société

De nombreux moyens financiers sont mobilisés pour le développement de l'intelligence artificielle alors que tres peu le sont
pour le développement des soins palliatifs

Les cancérologues prescrivent parfois des traitements qui peuvent donner lieu a des effets indésirables et disproportionnés par
rapport aux espoirs de guérison ou d'amélioration

La réalité de certains services de soins palliatifs est que les lits sont disséminés dans les unités de soins : or il faut consacrer une
unité dédiée en totalité aux soins palliatifs
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Arguments POUR

Arguments CONTRE

Certaines expériences prouvent que si l'accompagnement du
patient est suffisant, alors les demandes d'euthanasie diminuent

Quand un patient souhaite mourir, tous les
accompagnements sont vains

L'accompagnement peut participer a une diminution de la
douleur physique

La médecine ne peut pas tout soigner mais peut atténuer les
douleurs et maintenir la dignité du patient

Le corps médical doit aussi prendre le temps d'accompagner les
proches des patients

C'est la relation avec ses proches qui maintient 'humanité d'un
patient

Les communications électroniques prennent de plus en plus de
place mais il est impératif de renforcer un accompagnement au
plus proche des patients

Des équipes bénévoles pourraient étre créées pour rendre visite
aux patients en fin de vie et ainsi permettre un meilleur
accompagnement

Des améliorations sont a apporter dans 'accompagnement au
sein des EHPAD

L'accompagnement spirituel et religieux des personnes en fin de
vie est fondamental
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Points de vigilance

L'accompagnement du patient doit se baser sur les directives anticipées de celui-ci

[l est nécessaire de rendre les directives anticipées obligatoires

Il faut écouter et respecter le choix des patients qui veulent mettre fin a leurs souffrances

L'accompagnement est souvent insuffisant si les patients sont éloignés de leur famille

L'accompagnement et le soutien des patients en fin de vie est une lourde charge pour les familles : il est nécessaire de
développer le congé assistance

Si le patient est incapable de communiquer, la famille et le corps médical doivent prendre les décisions a sa place

Les dispositions de la loi de 2016 restent encore insuffisamment connues et/ou utilisées et
d’'aprés certains, ne répondent pas a toutes les situations

Arguments se positionnant sur la loi de 2016

Arguments POUR

Arguments CONTRE

rencontrer

Cette loi a I'avantage, de par son interprétation, d'avoir une
certaine souplesse vis-a-vis des différents cas que I'on peut

['euthanasie

Développer les soins palliatifs colte plus cher que généraliser

Il faut développer les soins palliatifs qui sont aujourd'hui trop

La loi Claeys Leonetti est insuffisante pour répondre aux
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délaissés choix de chacun

La loi de 2016 comporte peu d'évolutions par rapport a la loi
de 2005

La loi de 2016 est suffisante mais il n'y a aucune volonté de la La loi de 2016 est insuffisante et c'est pour cette raison que
faire connaitre en raison du lobby des partisans de |'euthanasie |des Francais se rendent en Belgique pour leur fin de vie

Il faut faire confiance au corps médical qui est seul apte a juger

La loi Leonetti est hypocrite car la sédation profonde est une
euthanasie déguisée

La loi Leonetti ne prend pas en compte les patients qui ne
sont pas en fin de vie mais qui souhaitent mettre fin a leur vie

La loi ne prend pas en compte les maladies
neurodégénératives

La loi de 2016 ne répond pas au cas de la maladie
d'Alzheimer ou la souffrance n'est pas physique mais morale

La loi est insuffisante car certains patients demandent a
mourir dignement

La sédation profonde prévue par la loi de 2016 entraine des
souffrances

Points de vigilance

L'absence de rédaction de directives anticipées n'est pas un signe de méconnaissance de la loi mais peut étre un signe de
confiance a destination du corps médical ou des proches

La loi Léonetti n'est pas respectée par le corps médical, notamment en ce qui concerne les directives anticipées qui ne sont pas
contraignantes

Le corps médical n'est pas suffisamment formé aux soins palliatifs

Le corps médical ne devrait jamais prendre des décisions sans I'avis des patients et des proches

Suspendre les soins dans la cadre de la sédation profonde ne doit pas signifier suspendre I'alimentation et I'hydratation
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Des sanctions devraient étre prévues pour les médecins qui refusent d'appliquer la loi

Les dispositions de la loi de 2016 sont intéressantes mais les moyens mis en place pour atteindre les objectifs fixés sont
insuffisants

La mise en place d'un registre national pour les directives anticipées serait nécessaire

Une information sur les directives anticipées devrait étre transmise aux citoyens a chaque recensement national

Arguments se positionnant sur la création d’'une nouvelle loi

Arguments POUR Arguments CONTRE

Les soins palliatifs, le suicide assisté et I'euthanasie sont des
dispositifs de fin de vie qui sont complémentaires mais qui ne Aucune loi ne pourra répondre a toutes les situations
s'opposent pas

Il y a toujours un laps de temps nécessaire entre le vote
d'une loi et la mise en application sur le terrain

Si la loi est mal connue, alors il faut la faire connaitre avant
de la modifier

Les lois se sont empilées depuis 1999 sans attendre que la loi
précédente ne soit appliquée

Plus la loi est modifiée et plus elle s'éloigne de ses premiers
objectifs : il y a un mélange entre sédation (forme
d’euthanasie) et soins palliatifs

Points de vigilance

La pression économique pourrait conduire a euthanasier des personnes en fin de vie pour des raisons de pure rentabilité

Les idéologies religieuses, non partagées par tous, ne doivent pas s'imposer a tous
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Une campagne nationale pour faire connaitre les dispositifs de fin de vie est indispensable

Si la loi est changée tous les deux ans, il est normal que seulement 11% des Francais connaissent 'existence des directives
anticipées

Nouveaux constats et enjeux proposés

- Les enjeux sur la fin de vie proposés par les contributeurs

e Chacun doit avoir le droit de choisir sa fin de vie

e Considérer qu'une fin de vie n'a plus de valeur méne a un risque de dérives importantes
e Dans ce débat sur la fin de vie, I'Etat ne doit pas étre soumis aux injonctions religieuses
e L'enjeu du débat est de démédicaliser la fin de vie

e L'exercice d'un droit (I'euthanasie) implique I'exercice d'une responsabilité

e L'expérience des pays européens voisins devrait nous alerter sur les risques de la légalisation de I'euthanasie

e La fin de vie est du ressort exclusif du patient lorsqu'il est encore en capacité de décider : toute autre personne ne

devrait pas avoir le droit d'intervenir
e Laloi doit avoir le temps d'étre appliquée
e Laloi Leonetti devrait prendre en compte le cas des personnes en coma végétatif pauci-relationnel

e La question de la fin de vie est une question de société qui ne devrait pas étre laissée aux mains des médecins

e Le besoin actuel n'est pas une modification législative, mais une amélioration de l'offre de soins palliatifs a domicile et

en unités hospitalieres

e Le choix des uns ne doit pas étre une obligation pour les autres
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e Le corps médical doit informer avec honnéteté le patient sur son pronostic afin d'éviter des thérapies inutiles et
colteuses

e Le suicide assisté et la diffusion de la sédation profonde et continue risquent de se faire aux dépens des soins palliatifs

e Les médecins ont besoin d'aide, de formation, et de groupes de parole

e Les seniors LGBT craignent de subir des discriminations dans les structures et services accompagnant les personnes
agees

e Unerelation de confiance entre patient et équipe soignante doit étre renforcée

e Les souffrances inutiles doivent étre évitées

e La banalisation du suicide conduirait a un affaiblissement des fondements du lien social de solidarité
- Les constats sur le sujet de la fin de vie proposés par les contributeurs

e Des citoyens francais en situation de souffrance se rendent dans des pays limitrophes de la France pour mourir dans la
dignité

e |l estdemandé a des médecins de prendre des décisions qui sont contraires a I'éthique médicale

e |l est difficile de définir la limite entre I'acharnement thérapeutique et le "laisser mourir"

e L'accompagnement du patient en fin de vie est prévu mais pas l'accompagnement des proches

e L'une des principales difficultés lors de I'accompagnement en fin de vie est d'établir un dialogue avec le patient

e Lajustice condamne celui qui aide le malade simplement a se procurer les produits |étaux

e Laloi Leonetti ne répond pas aux attentes des Francais

e Le personnel médical ne prend pas en compte les directives anticipées

e Le suicide assisté est espéré par beaucoup de personnes agées dépendantes

e Les conditions de vie en EHPAD sont désastreuses
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e Les libertés individuelles (comme le choix de mourir dans la dignité) ne sont pas respectées

e Les lois « fin de vie de 2005 et 2016 » portent une ambiguité majeure sur la définition de l'alimentation et de
I'hydratation

e Les soins palliatifs sont une euthanasie déguisée

e Seules des personnes ayant les moyens financiers et I'accompagnement humain adéquat peuvent actuellement avoir
recours au suicide assisté

e Tout notre systéme de santé repose sur le principe de l'interdit de tuer, base de la confiance entre soignants et soignés

e Le dispositif des directives anticipées n'est pas suffisamment connu des citoyens francais
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Valeurs et principes initiaux du CCNE

L'accompagnement des personnes en fin de vie

Arguments POUR

Arguments CONTRE

Accompagner c'est avant tout savoir écouter et respecter le
choix du patient

L'accompagnement doit concerner tous les patients, pas
seulement ceux en fin de vie

Des unités de soins palliatifs supplémentaires doivent étre
créées

L'expression "réponse adaptée" utilisée dans la description
est trop vague

L'accompagnement des proches est aussi essentiel

L'accompagnement doit étre médical mais aussi psychologique

L'euthanasie et le suicide assisté doivent étre accordés pour les
patients en détresse

Le meilleur accompagnement est celui de respecter la liberté de
choix de chacun

Si le patient ne peut plus décider pour lui méme alors la
personne de confiance désignée doit pouvoir le faire

L'accompagnement est essentiel pour refuser 'acharnement
thérapeutique

L'accompagnement a domicile doit également étre développé
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pour permettre a toute personne de finir sa fin de vie chez soi

Points de vigilance

[l faut donner les moyens nécessaires (effectifs et moyens financiers) au personnel médical pour bien accompagner les
personnes en fin de vie

Les besoins spécifiques ne sont pas que médicaux mais aussi humains et matériels (ménage par exemple)

La “réponse adaptée” ne doit pas étre |'euthanasie

L'interdiction de donner la mort

Arguments POUR Arguments CONTRE

Ce principe est contraire a la loi Leonetti qui prévoit "le refus

Il faut orienter la recherche sur la prise en charge de la douleur N , .
P & de |'obstination thérapeutique”

L'expérience des pays limitrophes prouve que toute entorse a ce |l faut protéger juridiquement les médecins qui seront
principe entraine des dérives chargés d'administrer le produit |étal

L'interdiction de donner la mort permet de renforcer la

. . Le code de déontologie n'est pas la loi francaise
confiance envers le corps médical
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Le suicide doit rester un acte libre et personnel, sans
I'intervention d'une tierce personne

Le corps médical ne doit pas étre considéré comme un
assassin lorsqu'il respecte le choix du patient

Les interdits structurent la vie en société

Le serment d'Hippocrate oblige a soigner et soulager mais
permet I'acharnement thérapeutique

Notre société est totalement démissionnaire face a la prise en
charge des plus faibles

Le suicide assisté et I'euthanasie ne consistent pas a donner la
mort mais a mettre un terme a une vie devenue
insupportable

Plutot que donner la mort, il faut accompagner au maximum les
patients

Personne n'a le droit de laisser des personnes dans des
souffrances atroces

Toute vie vaut la peine d'étre vécue

Toute personne a le droit de se donner la mort : il faut
accompagner ceux qui ne peuvent pas le faire en raison de
leur handicap

Il n"appartient pas a '’homme de choisir 'heure de la mort

La décision relative a la fin de vie appartient au patient et non
au médecin

La peine de mort a été abolie en France, il ne faudrait pas la
rétablir par I'euthanasie

Il ne faut pas autoriser I'euthanasie tant que les soins palliatifs
ne sont pas suffisamment développés

La mort n'est pas un échec médical mais donner la mort l'est

La médecine a les moyens d’accompagner la vie jusqu’au bout
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La dignité du patient en fin de vie

Arguments POUR Arguments CONTRE
Protéger la dignité en généralisant les soins palliatifs ;%%ﬁsét pas parce qu'une personne souffre qu'elle en devient
La sédation profonde et continue est une maniere digne On peut perdre le sentiment de sa dignité mais pas sa dignité
d'accompagner les patients en fin de vie en elle-méme

Il'y a une confusion entre dignité (qui est inhérente a la nature
humaine) et conditions indignes (qui est une question de
moyens)

La loi doit donner a chacun le choix d'exprimer ses volontés,
condition de maintien de la dignité

Une approche plus personnalisée des soins permet de respecter [La dignité de la vie humaine ne peut pas dépendre
la dignité de chaque patient d'appréciations objectives ou subjectives

La dignité du patient en fin de vie c'est le respect de ses
volontés

Points de vigilance

Ce sont parfois les personnes de I'entourage qui oublient la dignité du patient

Chacun dispose de sa propre définition de la dignité

La dignité ne se situe pas dans un confort mais s'inscrit dans des relations humaines
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La fin de vie doit étre accompagnée pour que le patient conserve un sentiment de dignité

Il n'y a plus de dignité quand I'alimentation et I'hydratation sont arrétées

La notion de dignité ne concerne pas seulement les personnes en fin de vie

La solidarité

Arguments POUR

Arguments CONTRE

Il n'y a pas de solidarité sans respect et écoute de l'autre

Il faut renforcer les capacités d'accueil dans les soins palliatifs,
plutdt que de généraliser |'euthanasie

La solidarité est au coeur de notre pacte social

Cette solidarité est déja prise en charge dans le cadre des soins
par les équipes médicales

La solidarité et I'empathie peuvent faire beaucoup pour celle ou
celui qui arrive au bout de sa vie

Donner la mort n'est pas un acte solidaire

La solidarité revient a accepter de payer pour un service public
de qualité dans les EHPAD

La solidarité n'existe pas en réalité

Nous avons tous la méme destinée, c'est une solidarité de fait

Le terme de solidarité est un fourre-tout

Notre société assiste a un éclatement des familles qui peut
fragiliser la solidarité
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La solidarité ne consiste pas seulement a financer des centres
de soins mais également a donner une vraie place aux malades,
handicapés, personnes agées ou en fin de vie dans la société

Points de vigilance

Plutot que la solidarité, c'est la liberté de choisir sa fin de vie qui doit primer

La solidarité doit étre centrale méme hors des situations de fin de vie

La fraternité est une valeur plus forte que la solidarité

Le droit a I'exercice d'une ultime liberté

Arguments POUR Arguments CONTRE

Il faut donner les moyens d'agir librement Cette liberté ne doit pas étre inscrite dans la loi

C'est a la personne concernée de choisir la facon dont elle

souhaite partir : la fin de vie est une question intime Il ne peut pasy avoir de liberté sans limites

La vie n'appartient a personne, sinon il serait possible de la

Le choix de mourir revient a la personne qui souffre
vendre

On a la liberté physique de se donner la mort mais on ne peut

Chacun est responsable de son corps . .
pas demander a une tierce personne de nous donner la mort
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L'Etat ne devrait pas se méler des questions qui concernent la Nous ne faisons pas le choix de notre naissance, nous n'avons

vie intime d'une personne pas non plus le choix de notre mort

Obliger le corps médical a appliquer les directives anticipées Une personne ne peut pas exprimer sa liberté si elle n'est pas
semble étre le minimum accompagnée ou aidée

Mettre les produits |étaux a la disposition des citoyens dans des
conditions de sécurité satisfaisantes pour éviter les suicides
tragiques

L'exercice d'une liberté a des conséquences sur les proches et les
équipes médicales

Il'y a des limites a lingérence de la loi

L'age ne doit pas étre un prétexte pour retirer la responsabilité
de choisir sa fin de vie

Pour que ce droit s'exprime pleinement, il faut que les directives
anticipées soient opposables aux médecins

Il faut respecter les libertés individuelles et se libérer de
I'influence des groupes de pression

Points de vigilance

La liberté ne doit pas étre un choix prématuré ou téléguidé

Le droit a I'exercice d'une ultime liberté ne doit pas laisser au corps médical le droit de décider de la fin de vie de chacun

Il ne faudrait pas que la culture palliative en France fasse I'objet d'une idéologie d'opposition a toute demande d'euthanasie
Aujourd'hui, la loi ne place pas suffisamment le patient au coeur du processus de décision

Pour respecter ce choix, il est primordial d'inciter chacun d’entre nous a rédiger des directives anticipées

L'application de la demande d'euthanasie doit résulter d'un long suivi psychologique

Ce n'est pas au médecin d’'apprécier la volonté d’'un patient de mettre fin a sa vie, mais plutét a des psychologues et juristes

C'est la solitude ou la souffrance morale plus que la souffrance physique qui créent I'envie de se donner la mort
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Le refus de I'obstination déraisonnable

Arguments POUR

Arguments CONTRE

Les soins palliatifs constituent une réponse pour limiter
I'obstination déraisonnable

S'obstiner pendant 4h a faire un massage cardiaque peut étre vu
comme déraisonnable, mais cela sauve des vies

L'obstination est assimilable a une maltraitance

L'obstination est parfois jugée déraisonnable par la famille mais
pas par le patient lui-méme

La loi Leonetti est insuffisante : chacun doit étre libre de choisir
une fin de vie digne

Ce principe doit étre supprimé de la loi car il est impossible de
déterminer si une obstination est déraisonnable ou pas

La mort est dans l'ordre de la nature, il ne faut pas “fausser” le
passage de la vie a la mort par la science

Il appartient aux proches et éventuellement aux médecins de
définir jusqu’ou aller

La poursuite des soins n'est juste que s'il existe une chance de
rétablissement ou pour contribuer a la recherche

Les médecins n‘'ont pas la formation nécessaire pour entendre
les douleurs et les plaintes des patients quant a leur traitement

Toute personne doit étre accompagnée jusqu’au bout par des
soins, mais pas par des traitements inutiles
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La décision d'arréter les soins doit relever d'une procédure
collégiale

Aujourd’hui, ce sont les médecins qui décident de tuer
arbitrairement

Il ne faut pas laisser les personnes souffrir inutilement

Points de vigilance

Il'y a une ambiguité sur ce qu’est un traitement : 'hydratation et I'alimentation sont considérés par la loi comme des traitements, or
ils n'en sont pas

Il faut définir clairement ce que I'on entend par obstination déraisonnable, y compris dans la loi

Le maintien de la vie est différent d'un traitement disproportionné donc nuisible

L'interprétation d’'un traitement comme relevant de I'obstination vient souvent de la vision que I'on se fait du patient

Ne pas s'obstiner déraisonnablement ne signifie pas qu'il faille, a contrario, donner activement la mort

C'est a la personne en fin de vie de décider

Pour ceux qui ont rédigé leurs directives anticipées, leurs souhaits doivent étre strictement respectés

En accord avec ce principe, tant que I'on n‘entreprend pas des actions provoquant ou accélérant la mort du patient

Arréter les traitement inutiles et disproportionnés ne suffit pas a accompagner vers une mort sereine dans les cas de maladies
dégénératives

La loi de 2005 était claire sur ce principe, mais pas celle de 2016
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Nouvelles valeurs et nouveaux principes proposés par les contributeurs

e Le médecin, en conscience par son serment, ne peut pas donner la mort

e L'organisation des prises en charge a domicile doit étre travaillée

e Larecherche médicale sur les maladies incurables doit étre un principe central des prochaines années

e Chaque vie compte : la mort naturelle doit étre respectée

e Choisir sa fin de vie est un droit fondamental et inaliénable

e La coopération fraternelle est essentielle entre le malade, ses proches et ses soignants

e Laformation des soignants doit permettre d'accompagner dignement la fin de vie

e Comprendre la souffrance du malade est un principe clé pour pouvoir l'aider a abréger ses souffrances

e Lafin de vie ne concerne pas que les patients atteints de maladie grave et/ou incurable

e Le droit de chacun a disposer de son corps

e Ladémocratie pose le principe d'une égalité des droits de tous les citoyens d'accéder a un produit létal

e Une protection des personnes les plus vulnérables face aux pressions subies par le corps médical ou a leur entourage
e Laresponsabilité de devoir décider de la fin de vie d'une personne ne devrait pas étre transférée aux proches
e |'euthanasie ne doit pas devenir la norme mais doit rester un choix de la part du patient lui-méme

e La culture palliative doit étre un principe a développer

e Droit opposable pour les parents a protéger la vie de leurs enfants mineurs

e Un projet thérapeutique adapté au projet du patient

e L'acharnement thérapeutique doit étre évité au maximum
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Pistes de discussion initiales du CCNE

Accompagner les personnes dans la prise en charge de leur proche en fin de vie

Arguments POUR Arguments CONTRE

Il est nécessaire de simplifier les démarches pour les proches
qui accompagnent une personne en fin de vie

[l'y a une grande complexité administrative lors de la mort d'un
proche

L'accompagnant donne du temps et de I'écoute

L'accompagnement de la personne en fin de vie doit se faire par
des soins palliatifs

L'accompagnement devrait étre assimilé a du temps de travail
social

L'aromathérapie doit étre développée pour accompagner les
patients en fin de vie

La sensibilisation doit surtout se faire aupres des employeurs

La solidarité entre générations est importante

Les dispositifs d'aide sont peu connus, notamment pour les
congés lors de 'accompagnement des proches en fin de vie
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Un soutien psychologique doit étre proposé a chaque aidant

Points de vigilance

Les EHPAD sont trop onéreux

Ce n'est pas qu'une question de sensibilisation mais surtout de financement

[l faut bien distinguer I'accompagnement du suicide assisté

L'accompagnement des aidants est important mais ce n'est pas suffisant : I'accompagnement doit surtout concerner les
patients en fin de vie souhaitant partir librement

Les aidants doivent veiller a respecter le choix de leur proche en fin de vie

Assurer un suivi de I'application de la volonté libre et éclairée du patient

Arguments POUR Arguments CONTRE

Il est inutile de rédiger des directives anticipées car celles-ci

Il faut intégrer le don d'organes dans les directives anticipées o L
ne sont pas suivies par le corps médical

Il n'existe aucun moyen de vérifier la liberté et le bon
éclairage d'une volonté lors de la rédaction de ces directives
anticipées

Il ne faut pas priver ceux qui souhaitent rédiger des directives
anticipées de pouvoir le faire
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L'ADMD (Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité) tient
a jour un fichier de directives anticipées

Il ne faut pas se fier de facon trop absolue aux "directives
anticipées" : les patients peuvent changer d'avis

L'application du droit du malade n'est pas une pratique médicale
courante

Il s'agit d'une grosse responsabilité pour la personne en
charge d'appliquer ces directives

La rédaction de directives anticipées devrait étre encouragée par
tout le systéme médical (soignants, assurances, mutuelles, etc.)

Les directives anticipées ne peuvent pas étre respectées
quand il s'agit d'un suicide déguisé

Le dispositif des directives anticipées n'est pas suffisamment
connu

Les directives anticipées ne s'adressent qu'aux personnes en
fin de vie, or tous les cas de figure devraient étre pris en
compte

Les directives anticipées devraient étre intégrées dans la carte
vitale

Les directives anticipées sont souvent rédigées hors contexte

Les directives anticipées devraient étre rédigées au plus tét dans
la vie et mises a jour régulierement

Les patients qui ne rédigent pas de directives anticipées font
confiance aux médecins et proches

Les directives anticipées doivent permettre d'éviter les situations
mediatiques actuelles

Plutdt que les directives anticipées, il faut développer les
soins palliatifs

Les personnes de confiance désignées pourraient étre chargées
de mettre a jour ces directives

Les proches ne doivent pas avoir la possibilité de contester ces
directives

Méme quand le patient ne peut plus écrire, il faut tenir compte de
sa Voix

Toute personne de confiance désignée peut choisir de refuser ce
role

Un consentement sur les directives anticipées doit étre signé
pour chaque hospitalisation

Une base de données devrait étre créée pour regrouper toutes
les directives anticipées afin qu'elles puissent étre consultables
par les familles et médecins
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Une sanction devrait étre prévue a I'encontre des médecins qui
ne respectent pas les directives anticipées

Points de vigilance

Une composante temporelle pourrait étre ajoutée dans ces directives anticipées

Certains EHPAD proposent les directives anticipées mais il est difficile de les faire accepter a la famille

Il faut étre prudent sur la maniére dont sont analysées ces directives

Ces directives ne doivent pas se limiter au choix de I'euthanasie

Le ressenti des proches doit aussi étre pris en compte

Les personnes de confiance ne devraient pas étre les héritiers

Mieux faire connaitre et appliquer la loi de 2016

1. Arguments se positionnant sur la communication et I'application de la loi

Arguments POUR Arguments CONTRE

médecine mais de formation

La sensibilisation doit se faire au plus tot auprés des étudiants de|Ce n'est pas de sensibilisation dont les médecins ont besoin
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Pour mieux faire appliquer la loi Leonetti de 2016, des moyens
nécessaires doivent étre déployés dans toutes les structures de
soins confrontées aux situations de fin de vie

Communiquer sur une loi est insuffisant : il faut plutot
réfléchir aux moyens de la faire évoluer

Seulement 10% des adultes ont rédigé leurs directives anticipées,
ce qui prouve la méconnaissance des Francais sur ce sujet

Une évaluation réguliére de la loi est nécessaire

Une information large auprés des citoyens est nécessaire
puisqu'ils pourront étre amenés a accompagner l'un de leurs
proches en fin de vie

2. Arguments se positionnant sur les principes de la loi

Arguments POUR Arguments CONTRE

La loi Léonetti est insuffisante : il faut octroyer le droit de
choisir librement sa fin de vie

La sédation profonde permise par la loi Léonetti est une
euthanasie qui ne dit pas son nom

Malgré l'inscription des directives anticipées dans la loi,
celles-ci restent soumises a la décision des médecins

Points de vigilance

Pour que la loi Léonetti soit efficace, il faut impérativement développer les soins palliatifs
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Redéfinir le role de la médecine : maintenir les patients en vie, les accompagner, assurer la
qualité d'une vie qui prend fin

Arguments POUR

Arguments CONTRE

Au dela de l'aspect physique et biologique, les médecins doivent
pouvoir apporter un appui psychologique

Il faut pouvoir faire sans le médecin : la nature et le dosage
des produits suffisent

Il faut pouvoir redéfinir le réle de la médecine pour ne pas lui
accorder un pouvoir qui dépasse sa compétence (donner la mort)

Il n'y a pas de redéfinition a prévoir : tout est prévu dans le
Serment d'Hippocrate

Il faut repenser la formation des médecins

Le role de la médecine est de soigner et non d'étre au service
de la volonté humaine

Il'y a une grande disparité dans les prises en charge selon les
médecins

Le role de la médecine n'est pas a redéfinir : ce sont les
moyens donnés a la médecine pour jouer son role qui sont a
redéfinir

L'institution médicale doit protéger la volonté des individus

Le role du médecin est d'adoucir la souffrance, pas de mettre
fin a une vie

Le réle de la médecine doit évoluer vers un accompagnement
dans le cadre d'une demande d'aide active a mourir

Les équipes médicales savent accompagner les patients : en
revanche il manque des places de soins palliatifs

Le vrai progres est d'accompagner au mieux les personnes

Les médecins n'ont pas a maintenir les patients en vie a tout
prix
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Les médecins doivent pouvoir se retirer d'un acte si celui-ci est
contraire a leurs convictions

Les patients sont les premiers a pouvoir décider de leurs vies

Points de vigilance

Plus que participer aux décisions le concernant, le patient doit pouvoir décider pour lui-méme

La souffrance n'est pas une atteinte a la dignité de la personne

Définir des situations exceptionnelles dans lesquelles serait justifiée la possibilité de
s'auto-administrer un produit lIétal (suicide assisté)

1. Arguments se positionnant sur le suicide assisté

Arguments POUR

Arguments CONTRE

Apres avis médical, chaque personne peut définir sa fin de vie

C'est une mesure contradictoire avec la lutte contre le suicide

Il faut cesser I'acharnement thérapeutique

Cette proposition revient a faire assumer collectivement une

décision personnelle

Le suicide assisté doit permettre un départ serein

Contrairement a l'euthanasie, le suicide assisté n'est pas
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réalisé par un médecin

Le suicide assisté est une décision individuelle qu'il convient de
respecter

Le suicide assisté par auto-administration est un suicide

Le suicide assisté permettrait d'éviter des suicides plus violents et
traumatisants

Des dérives ont été observées aux Pays-Bas et en Belgique

Le suicide n'est pas illégal

La loi doit garantir le respect et la valeur de toute vie

Les douleurs sont parfois trop insupportables

Le role de I'Etat est au contraire de créer toutes les conditions
pour permettre aux citoyens de vivre heureux

Les soins palliatifs sont trop peu développés pour le moment: le
suicide assisté est une alternative qu'il faut développer

Le rdéle du corps médical est de soigner, pas de mettre fin a
une vie

Notre corps nous appartient

Le suicide assisté est de I'euthanasie

Tous les patients ne peuvent pas se déplacer en Belgique pour
recourir au suicide assisté

Le suicide assisté revient a se rendre dépendant des équipes
médicales

Le suicide doit étre personnel et non assisté

Les soins palliatifs doivent étre développés pour soulager les
personnes en fin de vie

Pour certaines maladies incurables, des cas exceptionnels
ont pu se rétablir

Toutes les mesures d'accompagnement doivent étre mises
en place pour éviter le recours aux demandes de suicide
assisté

Points de vigilance

Il faudra prévoir des personnes en charge de déterminer si le choix du patient est bien éclairé et conscient

Il faut protéger le corps médical de toute poursuite judiciaire dans

le cadre d'un suicide assisté

Il ne faudrait pas que l'avis médical se transforme en interdiction
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2. Arguments se positionnant sur la définition des situations exceptionnelles

Arguments POUR Arguments CONTRE

Définir des situations exceptionnelles pourrait laisser place a

La définition d'un cadre légal permettrait d'éviter toute dérive - .
des dérives potentielles

Le suicide assisté doit se limiter aux situations de grande

, Il est impossible de définir des critéres précis
souffrance et détresse

Il ne faut pas définir de limites d'age

Inutile de définir des situations exceptionnelles, seule la
volonté libre et éclairée de la personne compte

Le critere de "souffrance psychique insupportable" est trop
subjectif

Le suicide est légitime méme dans des situations
non-exceptionnelles

Personne ne peut définir I'acceptabilité des souffrances

Une loi ne peut pas étre prévue pour des cas particuliers
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Définir des situations exceptionnelles dans lesquelles serait justifiée la possibilité
d’administrer un produit Iétal (euthanasie)

1. Arguments se positionnant sur I'euthanasie

Arguments POUR

Arguments CONTRE

C'est un soulagement pour le patient et la famille

Cette proposition ouvre la porte a toutes les dérives

Il faut mettre en place une loi pour accorder le droit a
I'euthanasie

Dans certains pays ou I'euthanasie a été |légalisée, on observe
des dérives

Il faut s'appuyer sur les expériences belges

Il faut détruire les maladies, pas les malades

Il faut surtout veiller a respecter la volonté du patient

Il n'existe aucun droit de vie ou de mort, que ce soit pour
I'équipe médicale ou pour le patient lui-méme

L'euthanasie doit étre réservée a ceux qui sont dans
I'impossibilité de recourir au suicide assisté

L'action de donner la mort est une charge mentale trop
lourde pour les soignants

L'euthanasie est une mort douce, apaisée et choisie

L'euthanasie et le suicide assisté sont deux notions
semblables

Le corps médical accompagne les patients qui souhaitent mettre
fin a leurs jours

La légalisation de I'euthanasie ouvrirait la porte aux
contentieux

Le corps médical n'est pas légitime pour décider a la place du
patient : si la loi 'autorise, le patient doit pouvoir décider seul de

La loi de 2016 sur la fin de vie est suffisante pour
accompagner les fins de vie difficiles : il n'est pas nécessaire
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recourir a I'euthanasie

d'autoriser 'euthanasie

Le maintien en vie artificielle revient a obliger le patient a endurer
une souffrance physique et psychique

La loi doit défendre et protéger les plus fragiles

Une équipe doit contrdler cette procédure : personnel soignant,
personne de confiance, représentant de la société (ex : mairie)

Permettre I'euthanasie revient a renforcer la culpabilité des
patients envers leur entourage

Les directives anticipées devraient devenir obligatoires et
contraignantes

La réponse aux demandes d'euthanasie est plus d'écoute et
d'attention

Une société bien réglementée et bien organisée peut fonctionner
dignement

Les personnes en fin de vie sont rarement maitresses
d’elles-mémes

La sédation profonde existe déja avec I'arrét de I'hydratation

Le développement des services de soins palliatifs permettrait
de limiter le recours a I'euthanasie

Les médecins ont prété serment pour adoucir la vie et non
I'arréter

Points de vigilance

Un accompagnement est nécessaire pour les soignants chargés d'administrer le produit létal

Une évaluation de la situation du malade est nécessaire

2. Arguments se positionnant sur la définition des situations exceptionnelles

Arguments POUR

Arguments CONTRE

C'est une pratique a réaliser au cas par cas

La notion de "circonstances exceptionnelles" est trop
imprécise
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La notion de dignité est trop floue

Personne ne peut juger le caractére insupportable des
souffrances physiques et/ou psychiques

Quelle que soit la situation, rien ne justifie de donner la mort

Une loi d'exception ne doit pas créer un droit positif

Points de vigilance

Il faudrait différencier les cas selon que le patient souffre d'une maladie incurable ou une maladie curable

La volonté du malade est rarement respectée par le corps médical

Plutdt que des situations exceptionnelles, il faut s'assurer de I'expression de la volonté libre et éclairée de la personne
concernée

Nouvelles pistes de discussion proposées

e Clarifier 'usage éventuel de la clause de conscience par un des membres d'une équipe médicale

e Créer un droit de l'aide active et/ou médicalisée a mourir

e Créer une loi pour mourir dans la dignité

e Créer une spécialité de médecine de fin de vie

e Créer une taxe sur les laboratoires pharmaceutiques afin de financer le développement des soins palliatifs
e Définir les conditions d'une fin de vie digne

e Développer le métier d'éthicien dans les institutions sanitaires et médico-sociales

e Développer les soins palliatifs (y compris a domicile)

e Interroger les conséquences d'une réanimation d'urgence
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e Introduire dans la formation des médecins le respect de la volonté des patients

e Lancer une vaste campagne nationale pour trouver de nouvelles formes d'accompagnement pour les personnes seules
en fin de vie (ex : services civiques)

e Mettre en place un droit a choisir ses obseques

e Mieux faire accepter le grand age et la maladie dans la société

e Mieux faire appliquer la loi Léonetti de 2005 plutét que de créer de nouvelles lois

e Ne pas faire dépendre la fin de vie d'un patient d'un colléege de médecins

e Ne pas régler la question de la fin de vie par la loi mais respecter la diversité des volontés des personnes

e Ne pas se contenter de dépénaliser mais légaliser la fin de vie

e Permettre le suicide assisté a domicile

e Plutdt que mettre fin a une vie, développer les traitements pour les maladies physiques ou mentales

e Promouvoir la méditation pleine conscience en amont de la fin de vie

e Réaliser un bilan objectif des dérives qui ont pu avoir lieu dans d'autres pays (Belgique, Pays-Bas, Suisse...)

e Redéfinir les modalités d'acces aux soins palliatifs

e Rendre pleinement opposables les directives anticipées introduites par la loi Claeys-Leonetti

e Renforcer I'éducation et I'information sur les sujets de fin de vie, dés le lycée

e Renforcer I'information sur le dispositif des directives anticipées

e Renforcer la coopération des différents acteurs qui interviennent dans la fin de vie d'un patient (corps médical,
famille...)

e Renforcer la formation des médecins qui devront assumer l'aide au suicide et |I'euthanasie

e S'inspirer de la loi belge sur la fin de vie

e Supprimer la possibilité d'arrét de 'alimentation et de I'hydratation
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