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1 - L'objectif des états généraux de la bioéthique

Suivant la note d’information® du Ministére des solidarités et de la santé en date du 27 novembre
2017, « la révision de la loi n° 2011-814 du 7 juillet 2011 relative a la bioéthique doit intervenir en
2018. Le législateur a en effet retenu le principe d’un réexamen régulier des lois relatives a la
bioéthique en associant les citoyens au processus de révision par l'organisation d’états généraux
de la bioéthique. Ces états généraux sont organisés a l'initiative du Comité Consultatif National
d’Ethique (CCNE) qui peut s’appuyer sur les espaces de réflexion éthique régionaux auxquels la loi
a confié la mission d’organiser des débats publics et de promouvoir la consultation citoyenne dans
les territoires. Les états généraux se dérouleront de fin 2017 au printemps 2018. lls ont pour objet
de permettre a tous de débattre largement sur les enjeux bioéthiques et ne doivent pas étre
restreints a des débats d’experts. »

Cette note d’information du Ministere des solidarités et de la santé renvoie « les directeurs
généraux des agences régionales de santé, des centre hospitalo-universitaires sieges des espaces
de réflexion éthique régionaux et interrégionaux et les directeurs desdits espace » a « la
méthodologie de conduite des débats publics »*.

Dans sa « 2°™ étape », intitulée « Un débat public : dans quel(s) but(s) ? », ce document indique :
« les organisateurs d’un débat sont incités a discerner, parmi les objectifs qu’ils poursuivent, ceux
qui ont pour finalité : d’informer ; de former ; de faire participer au processus préparatoire a la
décision/lui permettre d’influer sur la décision. » Et il ajoute : « Pour que la démarche
participative/consultative soit qualifiée de « débat public, ces 3 objectifs doivent étre réunis. »

Dans cette méme 2°™® étape méthodologique, il est indiqué que « la participation du public au
processus préparatoire a la décision publique ou a I’élaboration d’un avis est une condition
nécessaire pour que la démarche soit qualifiée de « débat public ». Elle n’est cependant pas
suffisante : d’autres critéres doivent étre réunis pour garantir la qualité de la prise en compte des

réflexions et des besoins de I'usager/du citoyen dans I’élaboration de la politique visée. »

A RETENIR

L’objectif des états généraux de la bioéthique 2018 annoncé par le Ministére des
solidarités et de la santé est « d’associer les citoyens au processus de révision » de
la loi de bioéthique.

! Note d'information n° DGOS/SR3/DGS/DDUAJE/2017/329, parue au Journal officiel du 3 décembre 2017
% Celle-ci étant annexée a la note d’information




2 - Neuf themes complexes, aux enjeux humains immenses

Les themes traités dans le cadre des états généraux de la bioéthique sont :

Cellules-souches et recherche sur 'embryon humain
Examen génétique et médecine génomique

Dons et transplantations d’organes

Neurosciences

Données de santé

Intelligence artificielle et robotisation

Santé et environnement

Procréation et société

Prise en charge de la fin de vie
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Chacun de ces themes, dont la plupart sont trés complexes et impliquent des enjeux humainement
immenses, comportent de nombreux sous-themes. Celui de la procréation, par exemple,
concerne la PMA en I'absence d’homme, la PMA post-mortem, la PMA au-dela de 43 ans pour
les femmes et 60 ans pour les hommes, la GPA.

Le statut des gamétes (anonymat ou levée de I'anonymat, gratuit ou rémunéré), quant a lui, est
étonnamment traité avec les dons d’organes (les gameétes ne sont pas des organes), comme a
Besancon, le 1*" mars, avec un « débat-citoyen » sur « le don de sang, d’organe et de gamétes », a
Clermont-Ferrand le 27 février ou encore ici, sur le site internet officiel des EGB.

A noter que la pratique des méres porteuses (ou gestation pour autrui, GPA) n’était pas prévu
initialement dans le périmétre des EGB. Elle a été ajoutée au dernier moment, avec une annonce
du Président du CCNE sur France Inter’, le 18 janvier 2018, jour méme du lancement des états
généraux.

Compte-tenu de I'importance des enjeux, des ambiguités dans I'organisation posent probléeme :

- Le périmétre des états généraux de la bioéthique : de nombreuses réunions, comme celles
du Forum européen de bioéthique a laquelle le président du CCNE a longuement participé
quoiqu’elles ne figurent pas sur le site officiel, ont un statut flou : font-elles partie des EGB ? Des
comptes-rendus seront-ils faits en vue de la synthése finale que fera la CCNE ?

- La durée des EGB : suivant I'annonce du président du CCNE et le décompte du site internet
officiel, les EGB s’achéverait fin avril. Mais cela ne correspond pas aux débats-citoyens, dont
plusieurs sont annoncés en mai et juin. Ces débats seront-ils pris en compte ?

Sachant que les EGB ont commencé trés en retard, sont relativement courts par rapport a
I’'ampleur des sujets, ce flou pose probléeme.

Le nombre, la complexité et I'ampleur des sujets débattus sont sans précédent.
Dans ce contexte, le travail consacré a chacun suffira-t-il pour prendre en compte
toutes leurs implications pour les générations a venir ?

La durée et le périmeétre précis des débats sont par ailleurs flous : qu’est-ce qui
sera effectivement pris en compte de cette consultation citoyenne ?

3 https://www.franceinter.fr/emissions/le-7-9




3 - Un theme omniprésent : la procréation

Le Ministére des solidarités et de la santé avait annoncé que « chaque région choisira un ou deux
thémes, dans le respect d’un équilibre »*.

Et le CCNE avait en effet indiqué que chaque région traiterait 2 a 3 themes, et que chaque theme
serait traité par 3 régions environ.

Finalement, toutes les régions traitent de la procréation comme l'attestent les sites internet
https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/pages/les-evenements-en-region
et http://www.bioethique2018.fr/agenda

Ainsi, en janviers, sur 21 réunions, 14 ont traité de la procréation, soit 66 % du total.
=) les 8 autres sujets ont donc été traités sur 44% du temps, soit 5,5% en moyenne par sujet

En février, sur 54 réunions, 28 ont traité de la procréation, soit 52% du total.
=) les 8 autres sujets ont donc été traités sur 48% du temps, soit 6% en moyenne par sujet.

En mars, sur 36 réunions, 17 ont traité de la procréation, soit 42% du total.
=) les 8 autres sujets ont donc été traités sur 58% du temps, soit 6,6% en moyenne par sujet.

Si la répartition annoncée en mars se confirme, cela fera une moyenne de 53% pour la
procréation, de 47% pour les autres sujets, soit 5,8% en moyenne par sujet hors procréation.

Au-dela du mois de mars, les mémes proportions sont constatées pour le moment.

A noter:

La révision régulieére de la loi de bioéthique est en principe liée aux questions
nouvelles ouvertes par les nouveautés techniques et aux conséquences
potentielles trés importantes pour les générations a venir.

Or il est étonnant que la procréation soit traitée dans le cadre de ces états
généraux de la bioéthique dans la mesure ou, sur le plan technique, aucun progres
décisif n’a été réalisé depuis la loi de bioéthique de 2011. Les questions posées par
les possibilités des techniques procréatives actuelles ont donc déja été traitées au
cours d’états généraux et par les lois de bioéthique successives, lesquelles ont posé
les grands principes bioéthiques frangais.

Pour prendre un exemple régional, |'espace éthique régional Auvergnes-Rhone-Alpes indiquait
gu’il traiterait de ces sujets : « greffe et don d’organes ; objets connectés et protection des données ;
neurosciences et l'intelligence artificielle ; fin de vie ; liberté d’aller et venir versus sécurité » :

* Note d’information du 27 novembre 2017
> Le CCNE n’a pas précisé si le Forum européen de bioéthique a Strasbourg faisait, ou non, partie des EGB. Compte-
tenu de la participation du président du CCNE, ces statistiques en tiennent compte.




& C | ® ererra.com/index.php/etats-generaux-de-la-bioethique

La révision des lois de bioéthique va étre opérée par le
gouvernement a la fin de I'année 2018. Le président du
CCNE, le professeur Jean-Frangois DELFRAISSY a sollicité les
Espaces régionaux de réflexion éthique afin d'organiser ces
états généraux.

L'Espace de Réflexion Ethique Auvergne Rhéne-Alpes est
donc chargé d'organiser des débats publics sur tout son
territoire sur les thémes suivants qu'il propose a la réflexion
des citoyens :

Greffe et don d'organes

Objets connectés/protection des
données/secret/confidentialité

Neurosciences et intelligence artificielle

Fin de vie : euthanasie, sédation profonde et
continue

Liberté d'aller et venir Versus Sécurité (médico
social, psychiatrie, gériatrie...)

N’hésitez-pas a vous tenir au courant et a diffuser largement
les différents événements organisés a I'occasion des états
généraux, dans I'ensemble de la région Auvergne Rhéne
Alpes, qui seront publiés sur le site de 'EREARA.

Prochainement nous allons mettre en ligne un questionnaire
visant a recueillir votre avis sur des questions portant sur les
différents themes évoqués. Ce questionnaire nous
permettra de prendre connaissance de vos interrogations en
amont des débats publics afin d'orienter nos événements au
plus proche de vos questionnements.

Nous vous invitons donc a le remplir et a le faire circuler
aupres de vos proches.

i
i

Suivez nanIs SHIr - Arerra com

En fait, pour ces états généraux de la bioéthique 2018, la région Auvergnes-Rhone-Alpes a déja
organisé ou prévu 3 « débats-citoyens » sur la procréation : a Lyon le 31 janvier, le 1*" et le 24 mars.

A RETENIR

Finalement toutes les régions traitent de la procréation. Les autres sujets, quoique
complexes et majeurs eux aussi dans leurs implications humaines, ne bénéficient
que d’un temps dérisoire.

Les états généraux, dont I'ampleur était déja immense, apparaissent
déséquilibrés : c’est inquiétant en termes de qualité et d’efficacité des débats pour
les 8 sujets hors procréation.




4 - Les intervenants

Au 6 mars 2018, sur les 210 intervenants identifiés® :

- 123 sont médecins (hors psychiatres et pédopsychiatres), quelques chercheurs et
qguelques biologistes.

- 21 sont sociologues, anthropologues

- 16 sont philosophes, éthiciens (sans compter les quelques médecins responsables
d’espaces éthiques)

- 14 sontjuristes

- 12 sont psychiatres, pédopsychiatres, psychanalystes, psychologues

Les autres intervenants sont journalistes, représentants d’associations, démographes, politiques,
écrivains, éducateurs. Parmi les associations représentées, le collectif BAMP, qui a fait partie des
intervenants officiels a deux reprises (30 janvier a Angers et 21 février a Nantes) sur le sujet de la
procréation en dépit de son approche militante du « droit a I'enfant ».

S’agissant d’états généraux de la bioéthique, cette répartition des compétences parait peu
adaptée : outre une trés nette surreprésentation des médecins, le nombre relativement important
de sociologues est surprenant compte-tenu des enjeux dont il est question.

En ce qui concerne les philosophes et les éthiciens, on ne peut que déplorer leur nombre trés
insuffisant puisqu’il s’agit de bioéthique.

Etant donné la finalité législative — révision de la loi de bioéthique — de ces états généraux, et les
enjeux en termes de principes bioéthiques fondamentaux (indisponibilité du corps humain,
anonymat et gratuité des dons...), de droits de ’'Homme (donnés de santé...), de respect du
principe constitutionnel de précaution (santé et environnement...), le trés faible nombre de
juristes est également préoccupant.

Enfin, compte-tenu des conséquences humaines que peuvent avoir certains projets envisagés
(PMA sans pere, GPA, etc), la sous-représentation des psychiatres, pédopsychiatres,
psychologues et plus largement des professionnels de I’enfance est, pour les générations a venir,
un sujet d’inquiétude.

A RETENIR

Les enjeux éthiques, humains, juridiques ne peuvent étre suffisamment pris en
compte dans le cadre de ces états généraux de la bioéthique 2018 compte-tenu
du nombre trés faible, pour le moment, d’intervenants dans ce domaine.

Telles que les choses se présentent, les « débats-citoyens » ne peuvent ouvrir
systématiquement la réflexion partout en France sur les implications, les
conséquences, les opportunités ou encore les risques humains des sujets
débattus.

® Pour les réunions & venir, les noms des intervenants ne sont pas toujours annoncés




Les interventions officielles d’un collectif militant pour le « droit a I’'enfant » nuit
par ailleurs a la neutralité de I’'animation.

La méme technique peut produire le meilleur comme le pire : mais dans les
conditions actuelles de débat, qui peut poser la question des critéres et des
limites a envisager, questions qui sont au cceur de la réflexion bioéthique ?




5 - La participation citoyenne

5.1 - Participer, le parcours du combattant

Les états généraux de la bioéthique ont démarré avec des questionnaires des régions lle-de-
France, mis en ligne en octobre 2017, mais sans communication publique. I[dem en novembre et
décembre avec la région Pays-de-Loire puis Auvergne-Rhéne-Alpes. D’autres questionnaires ont
été mis en ligne ensuite, sans communication externe non plus (les envois ont été faits par mail,
apparemment aux personnes déja en lien avec les espaces éthiques concernés, c’est-a-dire un
public restreint).

Les premiéres dates de « débats-citoyens » ont été fixées a partir du mois de décembre 2017, mais
sans aucun communiqué public non plus.

Les états généraux de la bioéthique ont été officiellement lancés le 18 janvier 2018, mais le site
internet officiel n’a été ouvert que le 12 février, presque un mois plus tard.

Sur ce site internet officiel, une simple carte, sur laquelle manquent nombre de réunions, indique
les dates, themes de la région et villes, mais renvoie sur les sites internet des espaces éthiques
régionaux pour connaitre les modalités de participation, les sujets précis, les intervenants, etc.

Les Francais qui souhaitent participer aux débats doivent faire de fréquentes recherches et doivent
trouver comment s’inscrire si lI'inscription est obligatoire, ce qui n’assure pas I'entrée de la salle
(comme a Lyon le 31 janvier et a Nantes le 21 février). Et lorsque I'entrée est libre, la taille des
salles conduit parfois étre refoulés (comme a Angers le 30 janvier). Certaines réunions ouvertes
sur inscription sont d’ailleurs déja complétes a I'annonce de la date (comme a Limoges pour le
« débat-citoyen » du 18 janvier).

A RETENIR

Le site internet officiel des états généraux de la bioéthique ne permet pas
d’accéder aux informations nécessaires pour participer aux « débats-citoyens »
des états généraux de la bioéthique 2018.




Quelques exemples parmi beaucoup, ces problémes concernant presque toutes les régions :

Site officiel des états généraux de la bioéthique

https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/pages/les-evenements-en-region :

BlO ° Accueil Participer S'informer ~ Actualités ~ A propos v

étropolitaine

& Débat citoyen

nom

Débat citoyen

description
de Gascy, c
< - 2 " e -
Théme : médecine de demain 00“ e ‘ )

gle My Maps 909 - 9 o)aMonﬁc

Date : 28/03/2018. 18h30 - 20h30 e, Inst. Geogr. Nacional, Mapa GlSrael, ORION-ME Conditions d'utilisation _ 2(

En Aquitaine, tout au long du mois de janvier, le site internet de I’espace de réflexion éthique ne
donne aucune information sur les EGB (capture du 02/02/2018) :

& C | & Sécurisé | https://www.chu-bordeaux.fr/CHU-de-Bordeaux/Présentation-du-CHU/Espace-de-réflexion-éthique-d-Aquitaine/Actualités/ % O

L'EREA, dans le cadre de sa mission de développement de la réflexion
éthique en Aquitaine, propose des colloques a destinations des

professionnels et des débats grand public.

1
L'OFFRE DE L'EREA partage aussi des actualités régionales et nationales.
SOINS

AU CHU DE BORDEAUX
Retour au sommaire

Rechercher service / unité

g ERERAL APPEL A COMMUNICATION "SOINS DE
Services / Unités v ¥ e e o g e SANTE A DOMICILE"
Rechercher un médecin L'Espace de réflexion éthique Région Alsace est le partenaire

d'un colloque organisé par les.

Médecins v En savoir plus

Recherche libre

Rechercher.. - r, ‘ [EREA] COLLOQUE "LAICITE ET SOINS" LE

© pianDacces (€) PAIEMENT EN LIGNE @) conTactez-Nous + URGENCES & N° UTILES

.chu-bord r/CHU-di ion-du-CHUJEspace-d iq S o] /

L'information n’est diffusée que par mail aux personnes déja connues de |'espace éthique (mail du
31/01/2018) :
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Le 31/01/2018, a 09:27, "MACHAULT Vanessa" <vanessa.machault@chu-bordeaux.fr> a écrit :

Bonjour,

Veuillez trouver ci-joint les informations pratiques concernant le débat PMA dans le cadre des états généraux de la bioéthique.
Je reste a votre disposition.

Bien cordialement,
Vanessa Machault

r,

EreA

Vanessa MACHAULT

Espace de Réflexion Ethique d'Aquitaine

Chargée de mission

CHU de Bordeaux - Groupe Hospitalier Sud - Hopital Xavier Arnozan
Batiment Odontologie, 18" étage

Avenue du Haut Lévéque - 33600 PESSAC

Tel : 05 57 65 69 74

vanessa.machault@chu-bordeaux.fr

ere.aquitaine@chu-bordeaux.fr

www.chu-bordeaux.frierea

En Bretagne, 'agenda de I'espace de réflexion éthique du CHU de Brest, outre sa présentation
confuse, n’affiche pas I'ensemble des dates : http://www.espace-ethique-bretagne.fr/etats-
generaux-de-la-bioethique-2018/evenements

Seul un tableau PDF difficile a trouver, est ponctuellement mis a jour, sans communication
officielle http://www.espace-ethigue-bretagne.fr/etats-generaux-de-la-bioethique-
2018/evenements/381-evenements-organises-dans-le-cadre-des-etats-generaux-de-la-
bioethique-2018-en-bretagne

A Poitiers, qui recense ses événements dans un tableau PDF actualisé de fagon aléatoire. Ainsi, la
conférence du 13/02/2018, accessible sur inscriptions en raison des places limitées, ne présentait
aucun lien le vendredi 9/02/2018, mais affichait un tableau complété le vendredi 16/02/2018, 3
jours apres la conférence :

Public Date et lieux
Indications Café éthique Grand public 19 septembre 2017
sociétales de la 18h-20h
PMA CHU de POITIERS
Conférence-débat Réservée aux classes de terminales d'un 23 janvier 2018
Iycée de Poitiers 14h-18h
Lycée Camille GUERIN
Conférence-débat Réservée a la promotion 2° année de 14 février 2018
Vinstitut de formation des soins infirmiers 14h-17h
IFS Poitiers
Conférence-débat Réservée aux étudiants du campus 1% mars 2018
universitaire de POITIERS toutes disciplines | 16h-18h
confondues Maison des sciences de I'homme et
de la société
La fin de vie Conférence-débat Grand public 20 octobre 2018 Evénement organisé par I'équipe mobile de soins
Parthenay palliatifs 79 avec le soutien de I'Espace de Réflexion
Ethique Régional
Conférence-débat Réservée aux médecins libéraux 14 décembre 2017 Cette rencontre est organisée par I'URPS avec le soutien
de I'Espace de Réflexion Ethique Régional
Conférence-débat Grand public 21 mars 2018 Cette rencontre est organisée a I'initiative d'un groupe
195h30-21h30 d'étudiants de 3° année de la faculté des sciences
Campus de sciences — fondamentales et appliquées de I'université de Poitiers
ithéatre du PBS avec le soutien de I'Espace de Réflexion Ethique Régional
Débat Réservé aux membres du comité d’éthique | Mars 2018
élargi du Centre Hospitalier de La Rochelle
Questionnaire papier | Grand public Février et mars 2018 Questionnaire distribué dans des lieux de proximité
Ruffec Confolens La Rochefoucault
Orégon
Enquéte de Patients du CHU de POITIERS un jour donné
prévalence sur la
sédation profonde et
continue
Santé et Conférence-débat Grand public 27 février 2018 Cette rencontre sera animée par le directeur des
environnement 20h-22h idiens C Presse et Nouvelle-République avec le
Salle Charles TRENET soutien de la municipalité de Chauvigny
CHAUVIGNY
Sondage par Grand public De la semaine 5 & la semaine 15 Un questionnaire sur ces 3 thématiques est proposé sur
questionnaire le site internet de I'espace éthique en version
informatique, et sera remis en version papier a tous les
participants des rencontres é

Reévision des lois de bioéthique ~ ERENA Site de POITIERS




Public Date et lieux Informations complémentaires
Indications Café éthique Grand public 19 septembre 2017
sociétales de la 18h-20h
PMA CHU de POITIERS
Conférence-débat Réservée aux classes de terminales d'un lycée de | 23 janvier 2018
Poitiers 14h-18h
Lycée Camille GUERIN
Conférence-débat Doctorants des écoles scientifiques et grand 13 février 2018 ~15h30 ~ 17h Places limitées : inscription obligatoire aprés de université.
public salle de conférence GAMA - B37 https: i appli.univ-poitiers.fr
1, rue Georges BONNET - B36
86073 POITIERS CEDEX 9
Conférence-débat Réservée a la promotion 2° année de linstitut de | 14 février 2018
formation des soins infirmiers 14h-17h
IFS| Poitiers
Conférence-débat Réservée aux étudiants du campus universitaire 1% mars 2018
de POITIERS toutes disciplines confondues 16h-18h
Maison des sciences de 'homme et de
la société
La fin de vie Conférence-débat Grand public 20 octobre 2018 Evénement organisé par I'équipe mobile de soins palliatifs 79 avec le soutien
Parthenay de 'Espace de Réflexion Ethique Régional
Conférence-débat Réservée aux médecins libéraux 14 décembre 2017 Cette rencontre est organisée par I'URPS avec le soutien de 'Espace de
Réflexion Ethique Régional
Conférence-débat Grand public 21 mars 2018 Cette rencontre est organisée a l'initiative d'un groupe d'étudiants de 3° année
19h30-21h30 de la faculté des sciences fondamentales et appliquées de Iuniversité de
Campus de sciences — Amphithéatre du | Poitiers avec le soutien de I'Espace de Réflexion Ethique Régional
PBS
Débat Réservé aux membres du comité d'éthique élargi | Mars 2018
du Centre Hospitalier de La Rochelle La Rochelle
Information papier Grand public Février et mars 2018 Information sur les états généraux de la bioéthique et I'existence du
Angouléme Ruffec Confolens La questionnaire en ligne distribuce dans des lieux de proximité (5 établissements
foucault Orégon salle d'attente de spécialistes de ville...)
Enquéte de prévalence | Patients du CHU de POITIERS un jour donné
sur la sédation profonde
et continue
Santé et Conf déb Doctorants des écoles +grand public | 14 février 2018 - 9h-10h30 Places limitées : inscription obligatoire aprés de universite.
UIEn e ent Salle de conférence GAMA — B37 htp: i appli.univ-poitiers.fr
1, rue Georges BONNET - B36
86073 POITIERS CEDEX 9
Conférence-débat Grand public 27 février 2018 Cette rencontre sera animée par le directeur des quotidiens Centre-Presse et
20h-22h Nouvelle-République avec le soutien de la municipalité de Chauvigny
Salle Charles TRENET
CHAUVIGNY
Sondage par Grand public De la semaine 5  la semaine 15 Un questionnaire sur ces 3 thématiques est proposé sur le site internet de
questionnaire I'espace éthique en version informatique, et sera remis en version papier a
tous les participants des rencontres organisées.

Révision des lois de bioéthique — ERENA Site de POITIERS

En lle-de-France
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La conférence organisée a Sciences Po Paris le 19 février a d’abord mis en ligne un lien inaccessible
depuis certains ordinateurs ou smartphones le 30/01/2018 :

Mais le vendredi 02/02/2018, dans la journée (15h28), le débat prévu le 19/02/2018 affichait

complet :

c

& http.com

Network Monitoring

High Speed Internet
Website Hosting

Wireless Internet Providers
Domain Registration

Email Free Software

evenium.net

Les Rencontres de bioéthique a SciencePo : 0 et quand
Bioéthique, des défis politiques et sociétaux ?
Lun. 19 février 2018, de 19h15 & 21h15

Inscrivez-vous

Billet Quantité

Détails de I'événement
Ouverture
Didier Sicard

-

Intervenants

Lun. 19 février 2018, de 19015 & 21015
SciencePo

Groa

Disponibilité Prix unitaire

A propos de I'organisateur

Espace éthique/AP-HP/IDF
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A Paris, les liens d’inscription s’affichent au compte-gouttes :

Les Franciliens qui souhaitent participer aux états généraux de la bioéthique doivent suivre
guotidiennement la mise a jour des informations sous peine de manquer le bon moment pour
s’inscrire.

Par ailleurs, les réunions de la consultation citoyenne en lle-de-France ne sont en réalité que des
conférences et colloques et non des « débats citoyens ».

Les autres rendez-vous de la bioéthique en partenariat
Les Rencontres de bioéthique a Sciences Po

En partenariat avec Sciences Po, soirées thématiques mensuelles suivi d'un colloque, proposées a l'initiative d’enseignants
et d’étudiants a partir de février. Séances de a 19h a 21h

m 19 février : « Bioéthique, des défis politiques et sociétaux ? » Compte rendu en PDF // La soirée en vidéo

m 12 mars : « Bioéthique : intelligence artificielle, I'humain est-il dépassé ? » Programme et inscription

m 26 mars : « Bioéthique : PMA, GPA, accés aux origines : la loi a I'épreuve de la réalité » Programme et inscription
m 9 avril : « Bioéthique : GAFAM, que valent nos données personnelles ? »

m 25 avril : « Bioéthique : quel débat démocratique innovant pour édicter des régles et se fixer des limites? »

Les Rencontres de bioéthique du Rectorat de Créteil

En partenariat avec le Rectorat de Créteil

« Enseigner la bioéthique : enjeux, objectifs, méthodes », (titre et date a préciser)
Colloque complété par une journée « Ateliers d'enseignement de la bioéthique »

Les Rencontres bioéthique des étudiants en médecine, en partenariat avec I’Association nationale des étudiants en
médecine

m Mardi 6 février : « Humain réparé, humain augmenté : repenser 'homme ? »
m Jeudi 8 mars : « Médecine de la reproduction : répondre a la demande sociétale ? »

m Mardi 3 avril : « Fin de vie : des évolutions encore possibles ? »

Colloques

m Le 7 mars 2018, 9h30-17h30 : Le médicament a I'épreuve de la bioéthique : enjeux éthiques, politiques, scientifiques et
économiques. Programme et inscription

m Le 6 avril, 9h-17h30 : « Santé des migrants : enjeux éthiques, politiques et de société » Programme et inscription

m Mardi 10 avril, 18h30-20h30 : « Génétique, prédiction, prise de décision dans des situations d'incertitude » Programme
et inscription

w Vendredi 20 avril, 9h-13h : « Edicter des régles, se fixer des limites a-t-il encore un sens ? » a I'Assemblée Nationale

m Samedi 21 avril :« Bioéthique, les étudiants en médecine s'engagent » avec |'Association nationale des étudiants en
médecine de France

w Juin 2018 : Colloque « Génomique : savoir anticiper, guérir » (titre et date a préciser), au Généthon d'Evry

m Lundi 4 juin (Sh-17h) : « Bioéthique, animaux, environnement : nos responsabilités envers les générations futures » au
Ministére de I'Enseignement supérieur, de la recherche et de |'innovation

m Les Rencontres de bioéthique au CNAM

m 12 juin : « Repenser la bioéthique est-ce repenser I'éthique des sciences et des techniques ? » En partenariat avec le
Conseil pour I'éthique de la recherche et de I'intégrité scientifique de I'"Université Paris-Saclay (Poléthis)

m Juin 2018 : « Essais thérapeutiques de prévention de la maladie d’Alzheimer. De nouveaux enjeux pour I'éthique de la
recherche »

w Juin 2018 : Colloque de cléture de la 1€ phase « Innovations et bioéthique, reconnaitre les vulnérabilités émergentes »
En partenariat avec la CRSA de I’ARS IDF
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Rendez-vous
Les Ateliers de la bioéthique, a la Mairie 48Me 5rrondissement de Paris

Depuis 2016 I'Espace éthique IDF propose en partenariat avec la Mairie du 48me des rencontres publique au cceur de la cité
portant sur les valeurs du soin et les enjeux de la bioéthique.

m Mercredi 7 février 2018 (18h30-20h30) - Soirée d'ouverture : « Guérir, réparer, augmenter : aux frontiéres de la
médecine » Compte-rendu en PDF // La soirée en vidéo

m Mercredi 14 mars : « Neurosciences : tout révéler de I'humain ? » Programme et inscriptions

m Mercredi 27 avril : « Génomique : tout prédire de |'humain ? »
m Mercredi 22 mai : « Données massives : 'homme transparent, I'homme profilé ? »

m Mercredi 13 juin : « Procréatique et société : une nouvelle fabrique de I'humain ? »

Les Entretiens de la bioéthique
Séances de 18h30 a 20h30

Partager les savoirs, les enjeux et les controverses entre deux chercheurs en sciences et en sciences humaines et sociales
avant d’en débattre publiqguement.

m Mardi 6 mars : « Quels nouveaux territoires pour la bioéthique ? La bioéthique a I'épreuve des ruptures
technoscientifiques », Amphithéatre Imagine, 24 Boulevard du Montparnasse, Paris Programme et inscriptions

m Mardi 10 avril : « Quels nouveaux territoires pour la bioéthique ? La bioéthique et ses territoires non-humains »

m Mardi 15 mai : « Quels nouveaux territoires pour la bioéthique ? Une bioéthique a la frangaise ? »

De grandes difficultés pour participer aux réunions sont constatées partout, ainsi que I'utilisation
de salles trop petites, sans doute en raison de moyens insuffisants.

A RETENIR

Au regard de l'insistance mise par Emmanuel Macron sur I'importance décisive des
états généraux de la bioéthique en vue de la révision de la loi, La Manif Pour Tous
regrette la déficience en termes de communication, la disparité et I'inégalité de
I’organisation d’une région a I'autre et les nombreux dysfonctionnements qui
compliquent la participation des Frangais.

L’organisation générale n’est pas a la hauteur des enjeux humains fondamentaux
qui concernent tous les Frangais et les générations a venir.

5.2 - Des salles bien remplies

Malgreé ces difficultés, et parce que les Francgais sont manifestement conscients des enjeux,
les salles - qui comptent en général 100 a 200 places - sont remplies, I'écoute est attentive,
les prises de parole — quand c’est possible — nombreuses.
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L'affluence est telle qu'il fallait s'inscrire par mail pour assister au débat et
plusieurs dizaines de personnes ont essuyé un refus, faute de place. Le

FranceTVinfo, article du 2 mars 2018 sur la réunion du 21 février a Nantes.

Lyon, 31 janvier 2018




Cour de cassation, Paris, 15 février 2018

Nantes, 21 février 2018
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Lyon, 1°" mars 2018
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6 - Les arguments et prises de position exprimés par les participants

Les témoignages, ceux des participants comme ceux des journalistes, attestent d’une forte
proportion de personnes exprimant leurs fortes réserves et leur opposition sur les projets qui
concernent la procréation, c’est-a-dire surtout la PMA sans pére et la GPA.

De nombreux arguments sont développés : anthropologiques, philosophiques, juridiques,
écologiques, etc.

Les participants précisent souvent qu’ils sont médecins, juristes, professionnels de I’enfance,
enseignants, pere ou mere de famille, etc. On note en outre la présence de nombreux étudiants.

Parmi ceux qui s’expriment, des personnes racontent parfois leur parcours personnel qui les
conduit a s’opposer fermement a I'idée de priver volontairement des enfants de pére et/ou a la
pratique des meres porteuses : orphelins de pere, personnes nées d’une IAD, personnes adoptées,
personnes ayant adopté, personnes n’ayant jamais connu leur pére pour diverses raisons ou
personnes non reconnues par leur pére, etc. Des témoignages puissants.

Quelques personnes s’expriment aussi en faveur de la liberté pour chacun de faire ce qu’il veut, y
compris pour avoir un enfant. Certains témoignent de leur parcours pour avoir un enfant en allant
en Belgique, en Espagne ou ailleurs. En revanche, aucun témoignage sur la GPA n’a été entendu
pour le moment. Les personnes s’exprimant en faveur de la PMA sans peére et de la GPA restent
cependant minoritaires, voire complétement absentes de certaines réunions.

D’une maniere générale, les débats se passent de maniere apaisée et calme. Si la tension est
cependant parfois palpable, aucun incident n’a été relevé. Des applaudissements ponctuent aussi
certaines réunions.

Du c6té du CCNE, un seul compte-rendu de « débat-citoyen » a été publié pour le moment : il
concerne la  réunion du 30 janvier 2018 a Angers, accessible ici
https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/blog/retour-sur-le-debat-citoyen-du-30-01-2018-a-
angers-l-assistance-medicale-a-la-procreation-amp-pour-tout-e-s

Dans le cadre des états généraux de la bioéthique, 'EREPL a organisé a Angers le 30 janvier 2018 un
débat citoyen consacré a |'Assistance Médicale a la Procréation.

Les interlocuteurs du public étaient le Dr Pascale MAY-PANLOUP (Maitre de conférences des
Universités, Praticien Hospitalier - Responsable de I'Unité Fonctionnelle de Biologie de la Reproduction
du CHU d’Angers), Magali BOUTEILLE-BRIGANT (Maitre de conférences en droit privé — Le Mans-
Université), Caroline DELAVOUX (Collectif BAMP).

Le débat était animé par Thierry LARDEUX, journaliste & Angers Télé.

162 personnes ont participé a ce débat.

De trés nombreuses personnes ont pris la parole pour exprimer leurs craintes et attentes vis a vis de la
future loi de bioéthique, leurs convictions et témoignages sur la filiation, la procréation, le couple,

I’éducation, la recherche, etc....

Malgré les oppositions parfois trés fortes qui ont pu étre exprimées, tous les participants ont fait preuve
d’'une écoute respectueuse qu’il convient de souligner.

Plusieurs questions ont évoqué la maniére dont ces débats seront pris en compte dans I'écriture de la
nouvelle loi.
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7 - Le site officiel des états généraux de la bioéthique

Outre un retard trés important d’ouverture du site internet, qui était attendu pour faciliter la
participation aux états généraux, les utilisateurs s’étonnent :

- Du manque d’informations qui permettent de participer aux débats-citoyens : la carte
disponible ne permet pas d’en savoir suffisamment. Elles se contentent de renvoyer vers
des pages internet d’accueil des espaces éthiques régionaux, lesquels ne sont pas toujours
a jour, loin s’en faut (cf ci-dessus pp. 9-12).

- De « questions » posées qui en fait n"appellent pas de réponse : en général, un fait est
constaté, sur lesquels il est demandé de se déclarer « pour » ou « contre », ce qui n’a aucun
intérét s’agissant d’un fait.

- Sur les sujets de société, les questions posées partent systématiquement des arguments
favorables a I'idée de repousser les limites, a de rares exceptions pres.

Les « points de butée » développés par le CCNE lui-méme dans son avis n°126 sur
I’autoconservation des gamétes, la PMA sans pére et la GPA ne sont pas abordés dans les
questions posées.

Le site officiel des EGB est nettement insuffisant a cet égard. Les pistes de réflexion
ouvertes par I'espace éthique de la région lle-de-France sont beaucoup plus complétes,
avancant aussi bien les arguments favorables que défavorables.

Quant a la possibilité d’ouvrir de nouvelles pistes de réflexion, elle ne les fait apparaitre
gu’en allant loin dans la lecture, voire trés loin : le débat n’est donc effectivement ouvert
gue sur la base d’arguments favorables a la PMA sans peére, la PMA post-mortem, la PMA
au-dela de I'age légal actuel (43 ans pour les femmes, 60 pour les hommes), la GPA.

Le principe de neutralité n’est pas respecté par le CCNE dans le cadre de son site officiel
dédié a la consultation des Frangais.

- Comme certains des questionnaires mis en lignes par des espaces éthiques régionaux (Pays
de Loire et Auvergne-Rhone-Alpes par exemple), les évolutions envisagées vont
extrémement loin, le réle du CCNE étant pourtant de favoriser le respect de I’éthique : PMA
sans pére, PMA post-mortem, PMA post-ménopause, pratique des méres porteuses, auto-
conservation des gameétes, remise en cause de I'anonymat et de la gratuité du don de
gametes, double don et dons croisés de gameétes, prélevements d’éléments du corps sur
des personnes en fin de vie, suicide assistée, etc.

- En raison des ambiglités des propositions de vote, les résultats « pour » et « contre »
affichés sont aberrants : des opinions opposées sont classées dans la méme catégorie.

- Des systemes de fraude massive ont été découverts par des internautes. A ce jour, les
comptes concernés ont été bloqués par I'administrateur du site, mais les milliers de
contributions concernées - favorables a la PMA sans pére et a la GPA -, sont toujours en
ligne.
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Parmi les réactions des utilisateurs :

Vincent Deperrault
20 février 2018 21:35

S'il s'agit d'un fait objectif, comment étre pour ou contre ?

l" D'accord l 2 [F Signaler][-: Panagerv]

Aquila imperiale
20 février 2018 21:26

La question est en effet mal posée, opposé a la PMA pour les femmes seules
ou en couple d'homosexuelles, je suis en effet favorable a l'interdiction
actuelle en France et en conséquence forcé d'approuver le fait que cela soit
effectué a I'étranger

[.& D‘accord] 4 [F Signaler”-: Panagevv]

Pierre Gindre
20 février 2018 20:59

Question est ambigiie et mal formulée pour mieux tordre les statistiques je ne
suis pas d'accord avec I'Amp qui raméne I'enfant au rang d'objet, ou pas mieux
qu'un chat ou un chien qu'on achéte Je suis d'accord qu'on interdise I'amp tout
comme |'esclavage en France et ailleurs

e D'accord || 12 | [ Signaler | («2 Partager ~ ]

Bastien
19 février 2018 17:51

Quelle est la proposition ? Il n'y a pas de question. On ne comprend pas les
enjeux de ce sujet

[.ﬁ D‘accord] 11 [F Signa!er“-: Panagervl

hervechevallier
19 février 2018 16:56

de dérive en dérive des propositions aujourd'hui incroyables seront faites . Le
sentiment de vouloir faire quelque chose est notoirement insuffisant en
particulier en matiére de procréation , I'enfant est un sujet .

[.ﬁ D‘accord] 6 [F Signaler][-: F'artage(v]

cg
19 février 2018 16:35

Dire que "des frangaises vont a I'étranger pour réaliser des AMP" ne constitue
pas une proposition. C'est tout au plus un constat. Comment puis-je me
prononcer pour ou contre ? Ce débat est étrange.

[.b D‘accord] 22 [F Signa}er][-: Panagerv]

https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/consultations/procreation/consultation/consultation-6/opinions/constats-
et-enjeux-quelle-est-la-situation-actuelle/de-plus-en-plus-de-francaises-vont-a-l-etranger-pour-realiser-les-amp-qui-
leur-sont-interdites-en-france

Tout ce qui est techniguement possible est-il envisageable ?
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i d .
BlO ° Accueil  Participer ~ S'informer ~  Actualités + A propos ~

Exemples de questions a débattre

De nombreuses questions se posent. Filiation, gratuité et anonymat des dons de
gameétes, ouverture de 'AMP aux couples de femmes et aux femmes
seules, gestation pour autrui (GPA)... On fait le point sur ce qui pourrait évoluer.

https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/pages/procreation-et-societe

Arguments des partisans du droit a I'enfant proposés systématiquement en ouverture de
réflexion comme des faits anodins et, au fond, justifiant une évolution. Il n’est pas précisé que si
ces pratiques sont autorisées dans d’autres pays que la France, elles sont aussi interdites dans de
nombreux pays et en cours de limitation dans d’autres (Thailande, Laos, Cambodge, Mexique).

? i R
BIO ° Accueil  Participer ~ S'informer ~  Actualités ~ A propos ~ Q

e Sur 'AMP, I'Europe a une politique variée, qui différe d’'un pays a l'autre.
Certaines femmes frangaises font le choix de réaliser une AMP dans un autre
pays. Ainsi en 2015, le péle médical du Centre national des soins a |'étranger
(CNSE) recensait 1487 AMP réalisées par des Frangaises a I'étranger, contre 865
en 2011 (source: Igas, Revues de dépenses 2016: les soins a I'étranger des
assurés sociaux). En France, les dons de gamétes sont en augmentation, mais
restent insuffisants, notamment s'agissant des ovocytes: en 2015, 540 femmes
ont donné des ovocytes (+8 % vs 2014) et 255 hommes ont donné des
spermatozoides (+7 % vs 2014). LAgence de la biomédecine estime qu'il faudrait
1.400 donneuses et 300 donneurs par an pour répondre a I'ensemble des
demandes. Il faut dire qu'un don de spermatozoides peut étre attribué jusqu’a 10
couples receveurs, tandis qu’un don d'ovocytes ne peut aller le plus souvent qu'a
deux couples receveurs maximum.

Enfin, d'autres méthodes, interdites en France, sont autorisées dans d'autres pays,
comme la gestation pour autrui (GPA), 'AMP post mortem, le double don de
gameétes, |la conservation des ovocytes sans indication médicale.

https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/pages/procreation-et-societe

Informations parfois inexactes, et incomplétes : la Roumanie et I'lrlande interdisent la GPA
contrairement a ce qui est affirmé. Et pourquoi ne pas mentionner les pays européens qui
I'interdisent au lieu de souligner que certains I'autorisent ? Pourquoi parler de causes médicales
guand on sait que la GPA est aussi utilisée par des couples n’ayant pas de problemes médicaux
(hommes seuls, couples d’hommes, femmes qui préférent éviter une grossesse...) ?




Accueil

Participer ~ S'informer ~  Actualités ~ A propos ~

La gestation pour autrui

La gestation pour autrui (GPA) est le fait pour une femme de porter un enfant pour
un couple d’intention puis de lui remettre I'enfant a la naissance.

En France, la GPA est interdite par la loi bioéthique et réprimée par le code pénal.

Selon le Code civil : « toute convention portant sur la procréation ou la gestation
pour le compte d’autrui est nulle » (article 16-7 du code civil). Il s’agit de
dispositions d’ordre public qui visent a protéger les intéressées et la société au
regard des conséquences sur la filiation (remise en cause du principe selon lequel
la mére est celle qui accouche) et en prévenant la possibilité de trafics autour de
ces pratiques.

Elle est autorisée dans plusieurs pays européens notamment au Portugal, en
Belgique, au Pays-Bas, en Irlande, au Royaume-Uni, en Pologne, en Slovaquie et en
Roumanie.

Des points de vue partagés

Si certains souhaitent autoriser la GPA sous conditions strictes, pour les femmes
privées d'utérus pour des raisons médicales par exemple, d’autres sont contre, au
nom de l'intérét de I'enfant a naitre et du risque d'instrumentalisation du corps de
la femme, mettant en exergue des difficultés juridiques et éthiques.
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https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/pages/procreation-et-societe

Droit de I'enfant évoqué, mais pour parler aussitot d’études dont le CCNE dit lui-méme qu’elles

sont « biaisées » et qui, en fait, ne concernent pas spécifiquement les enfants nés de PMA sans
pére ou de GPA ? Et pourquoi souligner a la fin de la phrase I’évolution de la société : les besoins
du petit enfant changent-ils avec la société ?

BIO

Accueil  Participer ~ S'informer ~  Actualités ~ A propos ~

Le droit de I'enfant

Dans ce contexte relatif de "droit a I'enfant”, s'appuyant sur certaines technologies
médicales, utilisées potentiellement pour une indication non médicale, on doit
s'interroger sur le devenir de I'enfant a naitre. Les données de suivi des enfants nés
de I'AMP a indication sociétale ou aprés GPA sont nombreuses (plusieurs
centaines de publication) mais trés parcellaires et principalement réalisées a
I'étranger. On voit également la complexité de penser pour un enfant qui n'est pas
encore né et qui va vivre dans une société elle-méme en évolution.

Q

Inscription

https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/pages/procreation-et-societe

Introduite toujours sur des motifs médicaux (et sans évoquer |'alternative de la greffe d’utérus),
la GPA est présentée comme possiblement gratuite (dans ce cas tout le monde est payé sauf la
mére porteuse ?). En outre, le texte s’appuie sur les derniéres décisions judiciaires pour souligner
que, en effet, 'interdiction a été largement mise a mal : il ne resterait donc plus qu’a légaliser ?
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Accueil  Participer  S'informer ~  Actualités ~ A propos ~

- Légiférer sur la GPA

Faut-il ouvrir aux femmes souffrant de graves anomalies utérines la possibilité de
recourir a une gestation dans un contexte non-commercial, c'est-a-dire que des
femmes accepteraient de porter une grossesse sans rémunération ? Par ailleurs,
des couples d'hommes souhaitent recourir a la GPA dans le cadre d'un projet
parental.

Faut-il autoriser |'accés a une gestation pour autrui hors indication thérapeutique ?
La question se pose d'autant plus qu'aujourd’hui certains pays autorisent la GPA,
ce qui conduit des Frangais a y avoir recours. La Cour Européenne des Droits de
I'Homme a, a cet égard, condamné la France qui n‘autorisait pas la transcription
des actes de reconnaissance de ces enfants nés de GPA a I'étranger. Si les enfants
nés de GPA réalisées a I'étranger sont finalement reconnus en France, quel sens
alors donner au maintien de son interdiction sur le territoire ?

https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/pages/procreation-et-societe

Des « questions » qui n’en sont pas sur lesquels il est proposé de voter « pour » ou « contre »....

?
"°‘ ETHSQuU Accueil  Participer ~ S'informer ~+  Actualités ~+ A propos ~ Q m Connexiol

Etats généraux de la bioéthique * 8 février 2018 15:30 - modifié le 8 février 2018 22:17 Epinglé
Des Frangaises vont a I'étranger pour réaliser les AMP qui leur sont interdites en France
722 votes + 243 arguments * 0 source

Etats généraux de la bioéthique * 8 février 2018 15:29 - modifié le 8 février 2018 22:21 Epinglé

Il existe une demande sociétale qui n'est plus liée aux seuls cas d'infertilité
788 votes + 266 arguments * 0 source

Etats généraux de la bioéthique * 8 février 2018 15:30 - modifié le 8 février 2018 22:26 Epinglé
Il'y a aujourd’hui un déficit de dons de spermatozoides et d'ovocytes au regard de la demande
374 votes + 144 arguments * 0 source

Etats généraux de la bioéthique * 8 février 2018 15:31 - modifié le 12 février 2018 13:54 Epinglé
Labsence d'utérus empéche certaines femmes d'avoir un enfant
298 votes + 105 arguments * 0 source

Etats généraux de la bioéthique * 8 février 2018 15:31 - modifié le 8 février 2018 22:29 Epinglé
Des hommes vont a I'étranger pour réaliser une gestation pour autrui, interdite en France
504 votes + 180 arguments + 0 source

Etats généraux de la bioéthique * 8 février 2018 15:32 - modifié le 8 février 2018 22:49 Epinglé

La remise en question de I'anonymat du don
371 votes + 94 arguments « 0 source

@ O O ® O O

https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/project/procreation/consultation/consultation-6

Les gametes : une seule phrase pour poser le cadre de la loi frangaise, mais beaucoup d’éléments
pour expliquer comment la contourner. Aucune proposition pour renforcer la loi en place, pour
expliquer sa philosophie, son esprit, pourtant fondamental puisqu’il s’agit la d’un des grands
principes de la bioéthique frangaise.
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Etats généraux de la bioéthique ¢ 8 février 2018 15:32 - modifié le 8 février 2018 22:49
La remise en question de |'anonymat du don
373 votes + 95 arguments * 0 source

La remise en question de I'anonymat du don

Le principe de I'anonymat du don de gamétes est aujourd’hui inscrit dans la loi.

Des personnes nées d’'une AMP avec don revendiquent leur droit a connaitre leurs origines. Laccés a de grandes bases de données, telle que la base de
données "Index Généalogique International" constituée par les Mormons, est déja possible. Par ailleurs, alors que les examens génétiques ne sont autorisés
en France qu‘a des fins médicales, et sur prescription, des tests génétiques sont proposés aux personnes privées a titre marchand sur internet. Dans ce
cadre, une personne née d’'un don de gamétes peut obtenir des informations pouvant faciliter I'identification du donneur ou de la donneuse

«¢ Partager ~ ™ Signaler

https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/consultations/procreation/consultation/consultation-6/opinions/constats-et-enjeux-quelle-est-la-situation-
actuelle/la-mise-en-question-de-l-anonymat-du-don

Pénurie de gametes pour les inséminations avec donneur : les causes ne sont pas expliquées ni
les difficultés existantes, pas plus que le statut particulier des gamétes ni les raisons de la
gratuité inscrite dans la loi de bioéthique.

A lui tout seul, ce constat conduit évidemment a se dire qu’il faut changer la loi et rémunérer le
« don » de gamétes...

<> Retour Proposition
Constats et enjeux

e Etats généraux de la bioéthique * 8 février 2018 15:30 - modifié le 8 février 2018 22:26

Il'y a aujourd’hui un déficit de dons de spermatozoides et dovocytes au regard de la demande
376 votes + 144 arguments * 0 source

Il'y a aujourd’hui un déficit de dons de spermatozoides et d’ovocytes au regard de la demande

En 2015, 540 femmes ont donné des ovocytes, et 255 hommes ont donné des spermatozoides. Ces dons, pourtant en augmentation, restent insuffisants.
L'Agence de la biomédecine estime qu'il faudrait 1400 donneuses et 300 donneurs par an pour répondre a I'ensemble des demandes.

«¢ Partager ~ [~ Signaler

https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/consultations/procreation/consultation/consultation-6/opinions/constats-et-enjeux-quelle-est-la-situation-
actuelle/il-y-a-aujourd-hui-un-deficit-du-nombre-de-gametes-et-d-ovocytes-au-regard-de-la-demande

Les « valeurs et principes » présentés par le site officiel ne sont pas expliqués. Il s’agit des grands
principes bioéthiques frangais. Leur inscription dans la loi a pourtant été motivée par de
puissantes raisons !

Il est intéressant de noter que le péere et I'enfant arrivent tout a la fin...

Les affirmations posées dans cette rubrique ne sont pas toutes des « valeurs » ou « principes » :
« le réle du pere », « le devenir de I’enfant » par exemple.
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58 propositions Tri ordonné puis aléatoire % -+ Nouvelle proposition

Etats généraux de la bioéthique * 8 février 2018 15:35 - modifié le 8 février 2018 17:28 Epinglé
La gratuité du don de gameétes N

224 votes * 46 arguments * 0 source

La non marchandisation du corps humain
410 votes * 61 arguments * 0 source

Etats généraux de la bioéthique + 8 février 2018 15:34 - modifié le 8 février 2018 17:27 [ Epinglé ‘g

Etats généraux de la bioéthique * 8 février 2018 15:33 Epinglé

L'égalité dans I'accés aux techniques de procréation

487 votes + 100 arguments * 3 sources

Etats généraux de la bioéthique * 8 février 2018 15:33 - modifié le 8 février 2018 23:03 Epinglé b
L'autonomie des femmes

316 votes * 72 arguments * 0 source Q‘L
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290 votes * 41 arguments * 0 source

https://etatsgenerauxdelabioethique.fi/project/procreation/consultation/consultation-6
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Etats généraux de la bioéthique « 8 février 2018 15:35 Epinglé
L'anonymat du don de gameétes
176 votes + 21 arguments * 0 source

9 Etats généraux de la bioéthique * 8 février 2018 15:34 - modifié le 8 février 2018 23:02 £ Epinglé

Le role du pére
364 votes + 68 arguments * 1 source

Etats généraux de la bioéthique * 8 février 2018 15:35 - modifié le 8 février 2018 23:02 Epinglé
Le devenir et |a protection de I'enfant

158 votes + 34 arguments * 5 sources

https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/consultations/procreation/consultation/consultation-6/opinions/valeurs-et-principes-quels-sont-les-valeurs-et-principes-que-
nous-souhaitons-promouvoir-et-garantir/la-gratuite-du-don-de-gametes

Confusion sur I'un des grands principes de la bioéthique francaise : la loi a inscrit la « non
disponibilité du corps humain » et non la « non marchandisation du corps humain » comme il est
indiqué, ce qui n’est pas du tout pareil, surtout quand des questions de la méme rubrique
envisagent I'ouverture de la GPA « non commerciale »... Cette affirmation impliquerait que le
principe méme de la GPA n’est pas contraire au droit francais : elle pourrait étre acceptable si la
GPA était (prétendument) gratuite ?
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<> Retour Proposition
Valeurs et principes

Etats généraux de la bioéthique « 8 février 2018 15:34 - modifié le 8 février 2018 17:27
La non marchandisation du corps humain
413 votes * 61 arguments * 0 source

La non marchandisation du corps humain

Les techniques de gestation pour autrui qui se réaliseraient en échange d’'une rétribution ou du versement d'un paiement contreviennent au principe de non-
marchandisation du corps humain et en I'espéce du corps de la mére portant un enfant pour une tierce personne.

«5 Partager ~

™ Signaler

https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/consultations/procreation/consultation/consultation-6/opinions/valeurs-et-principes-quels-sont-les-valeurs-et-principes-que-
nous-souhaitons-promouvoir-et-garantir/la-non-marchandisation-du-corps-humain

Suite du principe précédent sur la GPA : si la femme veut étre mére porteuse, pourquoi pas ?

Omettant le fait que dans toutes formes d’exploitation, des victimes se disent consentantes

(c’est ce gu’on appelle « I'aliénation »), une question envisage la GPA comme un marqueur
possible de « 'autonomie des femmes » !

<> Retour Proposition
Valeurs et principes

Etats généraux de la bioéthique * 8 février 2018 15:33 - modifié le 8 février 2018 23:03
L'autonomie des femmes
318 votes * 72 arguments * 0 source

L’autonomie des femmes

Le principe d'autonomie des femmes consiste au droit pour chaque femme de disposer de son corps et de sa propre vie, de réaliser ses propres choix dont
celui d'avoir ou non un enfant, et ainsi d'avoir potentiellement recours a des techniques d'assistance médicale a la procréation.

« Partager ~

™ Signaler

https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/consultations/procreation/consultation/consultation-6/opinions/valeurs-et-principes-quels-sont-les-valeurs-et-principes-que-
nous-souhaitons-promouvoir-et-garantir/I-autonomie-des-femmes

En ce qui concerne les votes affichés :

Au 9 mars 2018, un test grandeur réelle sur les 423 « commentaires/arguments » déposés entre

le 12 février et le 8 mars sur le theme « Frangaises a I’étranger » conduit a s’inquiéter :
- Larépartition entre « arguments pour » et « arguments contre » qui figurait sur le site au
soir du 8 mars était erronée. D’une part, il avait échappé au Comité que 30 arguments
contre étaient exprimés dans la colonne des arguments pour. D’autre part, il lui avait aussi
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échappé que 16 arguments ni pour ni contre figuraient dans la colonne pour et 17 dans la
colonne contre.

- Surtout, l'intérét de recenser les « commentaires/arguments » sur le seul critére du
nombre ne saute pas aux yeux. C'est comme si, dans un débat public, 'on comptabilisait
les prises de parole et non les prises de position ! En écartant les biais lié aux intervenants
«répétitifs », on constate en fait que 343 participants ont déposé les 423
« commentaires/arguments ».

- Sur ces bases, 73 intervenants « pour » (21,2 %), 237 intervenants « contre » (69,6 %), et
33 « ni pour ni contre » (9,2 %). Soit des résultats assez différents de ceux qui étaient
affichés sur le site au soir du 8 mars : 155 arguments « pour » (36,6 %) et 268 arguments
« contre » (63,3 %). Ou bien, pour I'ensemble des 1213 votes sur la proposition, 33,8 % de
clics « pour », 62,4 % de clics « contre » et 3,8 % de clics « ni pour ni contre ».

Des fraudes constatées et signalées a I’administrateur du site :

On observe certaines tentatives de fraudes sur le site officiel des états généraux de la bioéthique.
C’est par exemple le cas avec cette proposition :
https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/projects/procreation/consultation/consultation-
6/opinions/constats-et-enjeux-quelle-est-la-situation-actuelle/nouvelles-familles-40-ans-que-I-
on-echoue-a-prouver-leur-nocivite

Des comptes avec des prénoms en A, en O, en V ont été créés :

’ nicolas-p @ Cathy-O @ Nyung @ Vaclav
@ Vahram @ Vairua @ Valama @ Valdemar
@ Valentino @ Valmont @ Vasantan @ Vassili
@ Veysel @ Victorin @ Vaikaran @ Vaisikan
@ Valantin @ Valdrin @ Valentyn @ Valmy
@ Vannara @ Varaden @ Valantyn @ Valkrid
@ Venceslas @ maryfourmi @ anne
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Visiblement, les auteurs de la fraude ont utilisé la liste de prénoms suivante
: http://www.mamanpourlavie.com/prenoms/lettre/v/garcon

En prenant la liste des prénoms et en regardant si les comptes existent sur le site, on voit donc
apparaitre différents comptes, qui ont tous 6 ou 7 votes, tous sur les mémes propositions (dans
I'ordre de la liste de mamanpourlavie.com) :
https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/profile/Vaclav
https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/profile/Vahram
https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/profile/Vairua
https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/profile/Vaisikan
https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/profile/Valama
https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/profile/Valdemar
https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/profile/Valentino
https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/profile/Valantyn

... et ainsi de suite a peu pres pour tous, dans |'ordre alphabétique, jusqu'a Valmy

: https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/profile/Valmy

L’administrateur du site officiel des EGB a bloqué ces comptes, mais les réponses restent
comptabilisées pour le moment (mise a jour : 18 mars 2018).

D’autres tentatives de fraudes sont en cours d’identification. Elles ont commencé dés le mois de
février.
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