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AVanlt-propos

Pr Jean-Francois Delfraissy
Président du CCNE

e rapport d’activité couvre

une période riche pour le

CCNE sous la direction de

mon prédécesseur, le Pr

Jean Claude Ameisen. Ce-
lui-ci a bien situé le role essentiel du
CCNE. «Attentifs, ensemble » pour aider
les citoyens a réfléchir collectivement (Le
Monde, 5 janvier 20177). L'année 2017
est une année de transition pour le
CCNE : un nouveau président, un renou-
vellement partiel du CCNE a I"automne.
En 2017, 4 avis seront rendus, préparés
lors des années précédentes, dont I'avis
tres attendu sur I’assistance médicale a
la procréation rendu fin juin. La révision
de la loi de bioéthique se fera en 2018
et se prépare dés maintenant avec un
role nouveau pour le CCNE, qui lui a été
dévolu par la loi.

Qui sommes-nous?

Outre son président, le CCNE est composé
de 39 membres, nommés par la prési-
dence de la République, les différents mi-
nisteres, les organismes de recherche et
d’enseignement supérieur. Des domaines
divers y sont représentés : médecine, phi-
losophie, recherche, droit, religion.
Chacun des membres y siege, non en s’ar-
queboutant sur ses opinions, mais plutot
en s’engageant dans une démarche dans
laquelle I'opinion des collegues sera tout
aussi essentielle que la sienne. « On entre
véritablement en éthique quand, a I'af-
firmation par soi de la liberté, s'ajoute la
volonté que la liberté de I'autre soit »,
rappelle Paul Ricceur. La réflexion éthique
éclaire les moyens, les objectifs et les fi-
nalités d’une action a la lumiere des prin-
cipes et valeurs que l'on se donne.
L'éthique, c'est donc bien un question-
nement, ce n’est pas une science ! Ques-
tionner pour chercher le meilleur chemin
dans les moments de trouble.

Instance consultative, le CCNE ne fixe pas
de dogme mais doit aider notre société a
réfléchir collectivement.

Ses membres se réunissent une fois par
mois en Comité plénier pour procéder a
des auditions de personnalités extérieures
et surtout a I'examen d’avis ou de rap-
ports. Ces travaux répondent a des sai-
sines d’institutions habilitées par la loi a
y procéder ou a des auto-saisines du co-
mité lui-méme, ce qui est un gage d’in-
dépendance.

* Les éléments clefs de 'activité du CCNE durant cette période sont présentés dans ce rapport.

Les membres du CCNE se répartissent
dans des groupes de travail dont les
themes portent, actuellement, sur:

1 les innovations de la science: telles que
«neurosciences et expérimentation dans
['éducation », «nouvelles techniques
d'ingénierie génomique », « utilisation
des big data», Biodiversité et santé »,

1 des sujets de santé et de société tels
que «I'évolution des techniques d’assis-
tance médicale a la procréation (AMP) »,
«|'accessibilité aux médicaments inno-
vants », «les réponses institutionnelles
au vieillissement de la population »,
«|"acces des migrants au systeme de
santé ».

Quelles grandes valeurs
portons-nous?

En juin 2017, le Comité consultatif na-
tional d'éthique a rendu public deux do-
cuments: un rapport sur biodiversité et
santé, portant un éclairage sur les nou-
velles relations de I'humanité avec le
vivant, un avis sur les « demandes so-
ciétales » de recours a I'assistance mé-
dicale a la procréation. Leur contenu il-
lustre I'étendue du champ de réflexion
du comité, de I’analyse des applications
des innovations biomédicales jusqu’au
questionnement sur la dimension sociale
de la santé, en phase avec la définition
qu’en donne I'Organisation mondiale de
la santé: un état de «bien-&tre phy-
sique, mental et social ». D’ailleurs,
dans son récent rapport, le CCNE sou-
ligne qu'une dimension environnemen-
tale devrait étre ajoutée désormais dans
cette définition.



Aujourd’hui, le CCNE s’est aussi autosaisi
de la question de la santé des migrants
en situation irréguliere en France, de celle
du «hien vieillir» ou de I'accessibilité
des nouveaux médicaments a codt tres
élevé, soulignant que la dimension socio-
économique est partie intégrante de la ré-
flexion éthique sur la santé.

Les recommandations qui figurent dans
les avis du CCNE ont-elles force de loi?
La réponse est, bien entendu, négative,
car la n'est pas la mission du comité!
La réflexion éthique aide avant tout a
détricoter la complexité des questions
qui lui sont posées, sans vouloir imposer
une vérité si elle existait. La réflexion
éthique s’appuie sur des repéres parta-
gés en défendant un certain nombre de
principes comme celui du respect de la
dignité humaine, sur une responsabilité
empreinte d’écoute, de liberté. La ré-
flexion éthique au CCNE n’est certaine-
ment pas la somme algébrique des opi-
nions autour d’une table, et sa traduction
dans les avis qui en découlent n’est pas
connue d’avance ! Tout ce qui le concerne
renvoie a des problemes de société, a
des questionnements autour des évolu-
tions de la société elle-méme. La contri-
bution essentielle du laboratoire de ré-
flexions que constitue le CCNE est ainsi
de nourrir celle la société, du législateur
ou des pouvoirs publics, pour faire des
choix « libres et informés », sans propo-
ser obligatoirement des recommanda-
tions, sans se substituer a leur propre
réflexion, mais en mettant en relief cette
complexité des enjeux et des question-
nements pour aider a réfléchir.

La révision de la loi
de bioéthique en 2018

En 2018, le CCNE jouera un role important
dans 'organisation des états généraux pré-
cédant la révision de la loi de bioéthique.
L'année prochaine sera l'occasion de ré-
examiner et de réviser la loi de bioéthique,
promulguée, pour la premiere de ces lois,
ilya 23 ans pour justement répondre aux
enjeux de société qui émergent des avan-
cées scientifiques et des pratiques médi-
cales. Il est aussi prévu parla loi de 2011
que cette révision soit précédée par des
états généraux réunissant les citoyens, a
I'initiative du CCNE. Comment associer
utilement les citoyens a cet exercice ? En
rappelant que chaque citoyen est lui-
méme confronté au questionnement
éthique, dimension consubstantielle de
son humanité et de sa responsabilité.
Dans cette optique, les espaces éthiques
régionaux vont constituer I'un des lieux
poury parvenir.

Recueillir la diversité des réalités rencon-
trées, des vulnérabilités, des expériences
réalisées pour y faire face, des opinions
affirmées, mais pas seulement recueillir,
créer aussi les conditions d’un véritable
échange ol chacun fait un bout de chemin
vers |"autre, contribution essentielle a I'éla-
boration d’un bien commun. Une réflexion
éthique en société participe de ce fait au
renouveau du débat démocratique. N'est-
ce pas l'une des urgences d’aujourd’hui?
En parallele, I'avis des différents comités
d’éthique des institutions de recherche
sera également précieux a recueillir: com-
ment les scientifiques anticipent-ils les

questions éthiques posées par les avan-
cées tres rapides de la recherche sur les
nouveaux themes émergents : procréation,
génomique, intelligence artificielle, big
data, stimulation cérébrale... Quels sont,
pour les scientifiques, les éventuels ver-
rous a lever pour optimiser certains do-
maines de la recherche.

Le CCNE sera conduit a élaborer sa vision
sur les grandes valeurs que doit porter
cette nouvelle loi de bioéthique et abordera
également de nouveaux themes de travail:
le consentement, les organes artificiels
en 3D/4D, I'intelligence artificielle, ces
enjeux de la médecine connectée, la notion
d’autonomie...

Une vision internationale

Le CCNE continuera a développer ses
échanges avec ses homologues étrangers,
et particulierement au sein de I'espace
francophone, car il y a une demande que
j'ai percue au cours de ma collaboration
avec nos collegues africains, ces derniéres
années. S'agissant d’éthique, les mots et
la langue ont encore plus d'impact.
Dans ce cadre, le CCNE s’appréte a initier
une réflexion sur l'intelligence artificielle
avec son homologue canadien.

I participera au prochain sommet mondial
des comités d’éthique qui aura lieu a Da-
kar, du 22 au 24 mars 2018, qui réunira
entre autres les différents collegues de
I'Afrique francophone.

Voila un vaste programme pour une ins-
tance toujours jeune car toujours en ques-
tionnement. ..



Le CCNE en
quelques chiffres

INSTALLE IL Y A 34 ANS
1 PresiDENT ET 39 MEMBRES
MANDAT DE 4 ANS (RENOUVELABLE ] FOIS)
124 Avis ET RAPPORTS (au 1¢ janvier 2017)
O AVIS ET RAPPORTS EN 2012-2016

/] SEANCES PLENIERES EN 2012-2016

PRESENCE MOYENNE DES MEMBRES DANS LES SEANCES PLENIERES: 88 %

& GROUPES DE TRAVAIL (au 1¢ janvier 2017)
AYANT TENU 52 REUNIONS PENDANT LANNEE EN 2016

PARTICIPATION DES MEMBRES AUX GROUPES DE TRAVAIL: 85 %

3671 376 CONSULTATIONS DU SITE DU CCNE EN 2012-2016

DONT 86677 EN 2016
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MISSTONS

Eclairer les progrés de la science, soulever
des enjeux de société nouveaux et poser
un regard éthique sur ces évolutions, telle
est la mission du Comité consultatif na-
tional d'éthique pour les sciences de la
vie et de la santé, créé en 1983 et s'ins-
crivant au ceeur des débats de société. La
loi n® 2004-800 du 6 aoiit 2004 rappelle
que « /e Comité consultatif national
d’éthique pour les sciences de la vie et
de la santé a pour mission de donner des
avis sur les problemes éthiques et les
questions de société soulevés par les pro-
gres de la connaissance dans les do-
maines de la biologie, de la médecine et
de la santé. »

Les missions ont été complétées par la
derniere loi relative a la bioéthique
n°2011-814 du 7 juillet 2011 : « Tout pro-
jet de réforme sur les problemes éthiques
et les questions de société soulevés par
les progrés de la connaissance dans les
domaines de la biologie, de la médecine
et de la santé doit étre précédé d’un débat
public sous forme d’états généraux. Ceux-
ci sont organisés a l'initiative du Comité
consultatif national d’éthique pour les

sciences de la vie et de la santé, aprés
consultation des commissions parlemen-
taires permanentes compétentes et de
I"Office parlementaire d’évaluation des
choix scientifiques et technologiques.

A la suite du débat public, le comité établit
un rapport qu’il présente devant I'Office
parlementaire d’évaluation des choix
scientifiques et technologiques, qui pro-
céde a son évaluation.

En I'absence de projet de réforme, le co-
mité est tenu d’organiser des états géné-
raux de la bioéthique au moins une fois
tous les cinq ans. »

L'un des objectifs du CCNE est, depuis sa
création, de faire participer les citoyens a
la réflexion éthique et leur permettre de
comprendre les enjeux éthiques que sou-
levent certaines avancées scientifiques
dans le domaine des sciences de la vie et
de la santé. Pour encourager ce débat pu-
blic, le CCNE s’efforce d'instaurer un dia-
logue avec les citoyens a différentes oc-
casions: auditions dans les groupes de
travail; forum avec les lycéens; sémi-
naires avec des étudiants; organisation
de colloques.
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ORGANISATION
=T FONCTIONNEMENT

Le président du CCNE convoque, une fois
par mois, le comité plénier, constitué de
I'ensemble des membres. Ce comité dé-
libere et se prononce sur les projets d’avis
ou de rapports' qui lui sont soumis en
vue de leur adoption apres avoir été pré-
parés par les groupes de travail et exa-
minés par la section technique. Le quo-
rum nécessaire pour adopter un avis est
de la moitié des membres. Dans la majo-
rité des cas, 'adoption de l'avis se fait
par consensus. Dans certains cas, le
consensus se révele difficile, voire impos-
sible. Le président, le cas échéant, peut
décider de recourir a un vote de chacun
des membres présents lors de la séance.
Dans ce cas, I'avis sera adopté a la majo-
rité des suffrages des membres présents.
Des avis (positions) divergent(e)s peuvent
aussi étre exprimés, I'ensemble constituant
la réponse aux demandes formulées au
CCNE. En I'absence d’accord en séance
pléniere, le texte est amendé par le groupe
de travail, discuté par la section technique,
et, avec I'aval de celle-ci, soumis de nouv-
eau au comité plénier.

Les questions formulées au CCNE (sai-
sines) émanent du président de la Ré-
publique, des présidents des assemblées
parlementaires, des membres du gou-
vernement, d'un établissement d’ensei-
gnement supérieur, d’un établissement pu-
blic, d’'une fondation reconnue d'utilité
publique ayant pour activité principale la
recherche, le développement technologique
ou la promotion et |a protection de la santé.

Le CCNE peut s'autosaisir de toute ques-
tion posée par un citoyen ou I'un de ses
membres.

La section technique du CCNE, émanation

du comité plénier et élue par lui, consti-

tuée de 12 membres et présidée par I'un
d’entre eux, a pour objets:

1. d’examiner les questions posées au
CCNE afin, d'une part de les qualifier
comme effectivement situées dans son
champ de compétences, d’'autre part
de décider, en collabo-

ration avec le presi-  Le CCNE peut s autosaisir

dent du CCNE, si elles
relevent d’une réponse

de toute question posée

simple par lettre de la pal/v un Cil‘oyen ou

part du président du

CONE, duncourt tra- | UM de ses membres

vail élaboré par des

membres habilités compte tenu de
leurs compétences spécifiques, pour
une réponse plus développée, ou enfin
d'un débat en groupe de travail ;

2. d’évaluer le degré de maturité des pro-
jets d’avis ou de rapports élaborés par
les groupes de travail avant leur pré-
sentation au comité plénier.

Les questions soumises au CCNE ou éma-
nant d’une autosaisine peuvent faire I'ob-
jet d’une étude par un groupe de travail,
apres avis de la section technique. Chaque
membre du CCNE est invité a prendre part
a différents groupes de travail en fonction
de ses compétences et disponibilités. Le
président du CCNE et celui de la section

1. Différence entre avis
et rapport. —
Dans un avis du
CCNE, figure une
prise de position du
Comité sur le théme
abordé, assorti ou
non d’une position
minoritaire,
ou divergente. —
Un rapport du CCNE
a plutdt vocation
a mettre en lumiére
les différentes
composantes
d’un débat éthique
et déboucher sur
un questionnement.
Ces définitions
ne sont pas codifiées
par les textes et
le Comité conserve
donc la faculté de
choisir les modalités
de son expression.



2. La liste des avis
et rapports publiés
depuis la création
du CCNE figure
en annexe.
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technique désignent les rapporteurs (2 a
3) parmi les membres du groupe de tra-
vail, en veillant a choisir des rapporteurs
aux compétences diversifiées. Chaque pro-
jet de rapport et/ou d’avis ayant regu I'aval
des membres du groupe de travail est
SOUMIS pour un premier examen par la
section technique, avant d’étre présenté

Les groupes de travail ont, entre autres
missions, la responsabilité du choix et de
I'organisation des auditions de personna-
lités extérieures au CCNE, dont le témoi-
gnage nourrit la réflexion des membres
du groupe. Le choix des personnalités au-
ditionnées reflete les différentes opinions
qui prévalent sur une question donnée.

au comité plénier.

Groupes de travail au 1¢ janvier 2017

1 Questions éthiques posées par I'évolution des techniques d’assistance médicale
a la procréation (AMP) et indications sociétales de I'AMP (avis 126, 15 juin 2017) 2

1 Questions éthigues posées par les relations entre neurosciences et éducation

1 Biodiversité et santé : enjeux éthiques posés par les relations entre I'espéce humaine
et 'ensemble du vivant (rapport 125, 9 mars 2017)

1 Questions éthigues soulevées par les technigues nouvelles d’ingénierie génomigue

1 Questions éthiques posées par I'utilisation croissante des « Big Data» dans le domaine
de la santé

1 Enjeux éthiques soulevés par les problémes d’accessibilité aux médicaments

1 Questionnements éthiques ouverts par la situation des personnes réfugiées
et des personnes migrantes (avis 127, 7 septembre 2017)

1 Enjeux éthiques du vieillissement et de ses conséquences sur I'organisation
de notre systeme de santé et notre société

SECRETARIAT GENERAL
DU CCNE

Le secrétariat général du CCNE est dirigé
par Marie-Héléne Mouneyrat. Djamila
Rahmani assure le secrétariat, Elyette
Lévy-Heisbourg la communication, Jean-

10

Luc Renaudon la revue de presse et la
gestion de la trésorerie, et Marc Bon-
giorni est responsable du centre de do-
cumentation.
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COMPOSITION DU CCNE

Membres du CCNE au 1¢rjanvier 2017

PRESIDENT
Jean-Francois Delfraissy

PRESIDENTS D’HONNEUR
Jean Claude Ameisen
Jean-Pierre Changeux
Alain Grimfeld

Didier Sicard

MEMBRES

5 personnalités désignées par le président

de la République et appartenant aux principales familles
philosophiques et spirituelles

Abdennour Bidar

Marianne Carbonnier-Burkard
Lionel Naccache

Dominique Quinio

Frédéric Worms

19 personnalités qualifiées choisies
en raison de leur compétence et de leur intérét
pour les problemes d'éthique

Frangois Ansermet Cynthia Fleury (ST)
Christiane Basset Florence Gruat (ST)

Carine Camhy Frédérique Kuttenn (ST)

Yves Charpenel Martine Le Friant

Hervé Chneiweiss Michelle Meunier

Alain Claeys Jean-Pierre Mignard

Sophie Crozier Dominique Thouvenin
Jean-Marie Delarue Michel Van-Praét

Pierre Delmas-Goyon Bertrand Weil

Anne-Marie Dickelé (ST) (ST): membre de Ia section technique

"
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15 personnalités appartenant au secteur

de la recherche

Marc Abéles (ST)

Yves Agid

Mounira Amor-Guéret (ST)
Régis Aubry

Thomas Bourgeron
Monique Canto-Sperber
Laure Coulombel (ST)
Pierre-Henri Duée (ST)

Le président du CCNE est nommé par le
président de la République pour une pé-
riode de deux ans renouvelable. Les 39
membres sont nommés pour une période
de quatre ans renouvelable une fois. Le
renouvellement des membres est procédé,
tous les deux ans, par moitié. Les mem-
bres de la section technique sont élus,
tous les deux ans, a la premiere séance
pléniere suivant chaque renouvellement.
Le président de la section technique est

Anne Durandy-Torre (ST)
Jean-Noél Fiessinger
Jean-Pierre Kahane (ST)
Francis Puech (ST)
Alice René

Xavier Vandendriessche
Jean-Louis Vildé (ST)

élu lors de la premiere réunion de celle-
ci, qui suit la désignation des membres
qui la composent (le président de la sec-
tion technique du CCNE est Pierre-Henri
Duée, qui a remplacé Patrick Gaudray, le
1e novembre 2016).

Chaque membre du CCNE déclare, en dé-
but de mandat, ses liens d’intérét et son
patrimoine a la Haute autorité pour la
transparence de la vie publique.
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Membres du CCNE durant la période
2012-2016, ayant achevé leur mandat
avant le 1erjanvier 2017

Jean Claude Ameisen
(ancien président 2012/2016)

Alain Grimfeld
(ancien président 2008/2012)

Michaél Azoulay
Francois Beaufils

Joélle Belaisch-Allart

Ali Benmakhlouf
Marie-Germaine Bousser
Margaret Buckingham
Sylvie Cazalot

Bernard Cazeau

André Comte-Sponville
Alain Cordier

Frédérique Dreifuss-Netter

Roger-Pol Droit

Véronique Fournier
Patrick Gaudray
André Glucksmann
Marie-Angele Hermitte
Xavier Lacroix

Claire Legras

Claude Matuchansky
Lucien Neuwirth
Philippe Rouvillois
Michel Roux

Louis Schweitzer
Dominique Stoppa-Lyonnet
Claude Sureau
Claudine Tiercelin
Didier Truchet







| essentiel
SUr les avis
el rapports
2012-2016



&
s

ersonne

) 2
_Necessite
N
> CUlture
% (D et

1
F
S
2
2.
=
3
S
ey
@)

L

S 5§

Eg
S

&Q

E] O}
(N
2
o
3 >
2 o
C * délibération

C WO/,‘ "echerche

I0ETH

3
S

C
3
)
/60'/ e

Paris : PUF, 2013.

CCNE - Comité consultatif national d"éthique pour les sciences de la vie et de la santé

2013 LE 30° ANNIVERSAIRE

DE LA CREATION DU CCNE

Extrait de la préface par Ali Benmakhlouf

Le regroupement des textes ici présentés
met I'accent sur les diverses activités du
CCNE : ainsi s’explique le choix de verbes
indicateurs de son fonctionnement, pour
chaque partie de ce recueil. Il y a hien
siir le fait de « deviser et d’aviser» : cette
activité est au cceur de la démarche
consultative du comité. A chacune de ses
séances, le CCNE s’interroge sur le péri-
métre de ses compétences, sur la maniére
qu’il a de « justifier» ses pratiques et sur-
tout de les « délimiter». De plus, que se-
rait une éthique médicale si le fait de
« soigner» et ses modalités dans notre
société n’étaient pas une préoccupation
permanente ?

La création du CCNE fut motivée notam-
ment par le développement des tech-
niques d’assistance médicale a la pro-

création. Depuis, les questions de fin de
vie sont devenues tout aussi cruciales.
« Naitre et mourir» pour I'homme sont
des événements qui brouillent aujourd’hui
les distinctions entre le naturel et le cul-
turel. En eux s’expriment des espoirs, des
craintes aussi, pour « prévenir et antici-
per» une médecine qui honore les capa-
cités humaines.

Les avancées rapides des connaissances
scientifiques et les réalisations non moins
rapides des prouesses technigues mettent
au centre de la réflexion éthique la néces-
sité d'informer. « Savoir et informer» pour
que le débat en éthiqgue médicale ne soit
jamais ravalé au stade de la réduction
scientifique ou accaparé par les idéologies,
car s'il faut « penser et croire », encore le
devons-nous en connaissance de cause.
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UACTIVITE DU CCNE

2012-2016

En 2012, 1e CCNE a émis trois avis
portant sur la neuro-imagerie fonction-
nelle (avis 116, 23 février 2012}, sur les cel-
lules souches du sang du cordon ombilical
(avis 117, 23 février 2012) et sur la sexualité
des personnes handicapées placées en
institution (avis 118, 4 octobre 2012).

En 2013, le CCNE a rendu publics les
trois avis suivants: lavis 119 (21 février 2013)
sur les problemes éthiques posés par la
commercialisation d’autotests de dépistage
de I'infection VIH*, Uavis 120 (21 février 2013)
sur les questions éthiques associées au
développement des tests génétiques foetaux
sur sang maternel®, et lavis 121 (13 juin
2013) sur «Fin de vie, autonomie de la per-
sonne, volonté de mourir® ».

En 2014, le CCNE a rendu publics un
avis:: l'avis 122 (12 décembre 2013) sur le re-
cours aux techniques biomédicales en vue
de « neuro-amélioration » chez la personne
non malade: enjeux éthiques’, et deux rap-

o il

ports: les observations écrites du CCNE
au Conseil d’Etat et le rapport sur le débat
public concernant la fin de vie.

En 2015, le CCNE a rendu publics
l'avis 123 (28 mars 2015) sur le questionne-
ment éthique et les observations concer-
nant la contre-indication permanente du
don de sang pour tout homme déclarant
avoir eu une ou des relation(s) sexuelle(s)
avec un ou plusieurs homme(s), ainsi que
la contribution du CCNE a |a réflexion dans
le contexte de la 21¢ conférence sur les
changements climatiques (COP21) (6 no-
vembre 2015).

En 2016, e CCNE a rendu public
lavis 124 (24 septembre 2015), sur la ré-
flexion éthique sur I'évolution des tests
génétiques liée au séquencage de I'ADN
humain a trés haut débit. Il a répondu a
une saisine du directeur général de la
Santé concernant les directives anticipées
et la personne de confiance.

e Iedr ces textes sont consultables sif le Sitedu CCNE :

wwwicenesethique.fr/fe/tjpe_publicationfavis.

Les principaux éléments de contexte, de questionnements éthiques, voire de re-
commandations sont présentés dans les pages suivantes. Les textes ont été regroupés

selon quatre thématiques:

1. les réflexions sur la fin de vie et le débat public,

2. les réflexions sur les tests génétiques,

3. les réflexions éthiques dans le cadre de questions sociétales,
4. |a contribution du CCNE dans le cadre de la COP 21.

17

S

o

=]

~

Gl | L[ TR

. Cet avis répondait a

une saisine de madame

la ministre des Affaires
sociales et de la Santé.

1l a donné lieu a un partage
de réflexions avec

le Conseil national du sida
(CNS), qui avait été saisi
de la méme question. Les
avis, élaborés de maniére
indépendante, ont abouti

a des recommandations
pour partie différentes.
Pour témoigner du partage
des réflexions durant
I'élaboration de ces avis,
le président du CCNE a
participé a la conférence
de presse organisée par

le CNS pour présenter son
avis, et le président du CNS
a participé a la conférence
de presse organisée par

le CCNE.

. Cet avis répondait a u

ne saisine du directeur
général de la Santé.

. Cet avis répondait a

une saisine du président
de la République.

. Cet avis, rendu public

lors d’une conférence

de presse, correspondait
a une auto-saisine du CCNE
dans le cadre

de sa nouvelle mission
«d’analyse des problémes
éthigues soulevés [...]
dans le domaine des
neurosciences » définie
par la loi du 7 juillet 2011
relative a la bioéthique.
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REFLEXIONS GENERALES

PROPOSEES PAR
JEAN CLAUDE AMEISEN'

«Durant ces douze années, j’ai réalisé a
quel point le dialogue, I’écoute, la déli-
bération collective pouvaient permettre
d’élaborer une réflexion qui, en dépas-
sant le point de vue initial de chacun des
participants, contribuait a rechercher
comment appliquer au mieux les avan-
cées des connaissances et des tech-
niques dans le domaine de la hiologie,
de la médecine et de la santé, en gardant
en permanence le souci du respect des
droits fondamentaux de chaque personne.
Et a quel point — parce que la protection
de la vie et de la santé dépend de fac-
teurs économiques, sociaux, culturels,
écologiques,... — il est nécessaire pour
le Comité de prendre en compte ces fac-
teurs et de croiser les regards — de croi-
ser des regards différents.

Je suis convaincu que lorsque des pro-
blemes éthiques majeurs requiérent
d’étre résolus de fagon urgente, ou
lorsqu’il existe, a I'évidence, un déni des
droits fondamentaux de certaines per-
sonnes, le CCNE doit s’engager et émettre
des recommandations.

Mais en dehors de ces situations, et no-
tamment lorsque les questionnements
éthiques qu’il aborde sont complexes, je
pense que le role essentiel du CCNE est

plexité des problemes, en dégageant les
enjeux, en explorant et en présentant les
différentes options, pour permettre aux
citoyens et au législateur de s’approprier
au mieux la réflexion afin qu'ils s’expri-
ment en connaissance de cause, a partir
d’un «choix libre et informé ».

Ce processus de «choix libre et in-
formé », qui est au ceeur méme de la dé-
marche éthique biomédicale moderne,
est aussi, plus largement, au cceur de la
démocratie. Il est essentiel a la vie dé-
mocratique. Nous avons, dans notre pays,
une culture du débat qui se limite trop
souvent a confronter — parfois violem-
ment — des points de vue déja établis.
Réfléchir ensemble pour pouvoir agir en-
semble demande un esprit d’ouverture et
d’écoute, de I'humilité et du respect pour
I'autre, et du temps. Réfléchir ensemble
permet de se donner, ensemble, les meil-
leures chances de faire émerger les so-
lutions les plus originales et les plus
utiles. Et de faire en sorte que la diversité

Ameisen a été non pas de se substituer a la société en de nos regards nous permette a tous de

membre du CCNE s attant des recommandations, mais de  voir ceux que la précarité et I'exclusion
pendant douze ans ! . T

et président du lui permettre de prendre du recul, en fai- nous rendent souvent invisibles, et de ne
CCNE entre 2012

sant ressortir et en déployant la com- pas les abandonner. »

et 2016.
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REFLEXIONS ET DEBAT
PUBLIC SUR LA FIN DE VIE

Le CCNE, saisi par le président de la République, a publié un document
faisant état de la position du comité sur les questions éthiques posées

par la fin de vie (13 juin 2013).

Il a été saisi par le Conseil d’Etat d’une demande de contribution dans le
cadre de la situation de monsieur Vincent Lambert, et a donc rendu au Conseil
d’Etat, au méme titre que d’autres instances, ses observations (5 mai 2014).

Enfin, a la suite de la tenue d’un jury citoyen sur les questions de fin de
vie, le comité a rendu un rapport sur les conclusions résultant de ce débat

citoyen (21 octobre 2014).

L'avis 121 (13 juin 2013)

A la suite de la remise, a la fin de I'année
2012, du rapport de la Commission de ré-
flexion sur la fin de vie en France, « Penser
solidairement la fin de vie® » (commission
présidée par le Pr Sicard), le président de
la République a saisi le CCNE en lui po-
sant trois questions:

1 Comment et dans quelles conditions re-
cueillir et appliquer des directives antici-
pées émises par une personne en pleine
santé ou a I'annonce d’une maladie grave,
concernant la fin de sa vie?

1 Comment rendre plus dignes les derniers
moments d’un patient dont les traitements
ont été interrompus a la suite d’une déci-
sion prise a la demande de la personne
ou de sa famille ou par les soignants?

1 Selon quelles modalités et conditions
strictes permettre a un malade conscient
et autonome, atteint d’'une maladie grave
et incurable, d'étre accompagné et assisté
dans sa volonté de mettre lui-méme un
terme a sa vie?

Le CCNE a été amené a plusieurs reprises

a réfléchir sur ces questions au cours des
vingt derniéres années.

Dans le premier avis qu'il a émis sur ce
sujet, en 1991, le CCNE « désapprouvait
qu'un texte |égislatif ou réglementaire |é-
gitime I'acte de donner la mort a un ma-
lade » (avis 26, 24 juin 1991). En 1998, il
se déclarait « favorable a une discussion
publique sereine sur le probleme de I'ac-
compagnement des fins de vie compre-
nant notamment la question de |'eutha-
nasie » (avis 58, 12 juin 1998). En 2000, il
proposait la notion « d’engagement soli-
daire et d’exception d’euthanasie. » (avis
63, 27 janvier 2000).

L'avis 121 (13 juin 2013) « Fin de vie, auto-
nomie de la personne, volonté de mourir »
présente |'état actuel des réflexions du
CCNE qui prend en compte les évolutions
de la loi et des pratiques au cours des
dix derniéres années au sujet des droits
des personnes malades et des personnes
en fin de vie, et le rapport de la « Com-
mission Sicard ».
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9. Rapport
téléchargeable
sur le site de la
Documentation
frangaise :
www.ladocumentation
francaise.fr/
rapports-publics/
124000675/
index.shtml



...une distinction
essentielle et utile

entre « laisser mourir »

et « faire mourir »

10. La loi en vigueur lors
de la sortie de I'avis
était la loi n° 2005-370
du 22 avril 2005 relative
aux droits des malades
et a la fin de vie
(dite loi Leonetti).

Une modification de

la loi a été promulguée
le 2 février 2016

(loi Claeys-Leonetti).
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Plusieurs recommandations, et notam-
ment les six qui suivent, font I'objet d’un
accord unanime de la part des membres
du CCNE:

1 la nécessité de faire cesser toutes les
situations d’indignité qui entourent encore
trop souvent la fin de vie;

1 la nécessité de rendre accessible a tous
le droit aux soins palliatifs — un droit re-
connu par le législateur depuis quatorze
ans;

1 la nécessité de développer I'acces aux
soins palliatifs a domicile;

1 la nécessité d’associer pleinement la per-
sonne et ses proches a tous les processus
de décision concernant sa fin de vie;

1 le respect des directives anticipées
émises par la personne. A I'heure actuelle,
et malgré leur nom de « directives », elles
ne sont considérées par la loi que comme
I'expression de souhaits, les décisions
étant prises par les médecins.
Le Comité demande que
lorsqu’elles ont été rédigées en
présence d'un médecin trai-
tant, et dans des circonstances
ot une maladie grave a été an-
noncée, les directives antici-
pées soient contraignantes
pour les soignants, sauf exception diiment
justifiée par écrit;

1 le respect du droit de la personne en fin
de vie a une sédation profonde jusqu’au
déces si elle en fait la demande lorsque
les traitements, voire I'alimentation et
['hydratation, ont été interrompus a sa
demande;

1 la nécessité de développer la formation
des soignants, leur capacité d’écoute et
de dialogue, et les recherches en sciences
humaines et sociales sur les situations
des personnes en fin de vie;

1 la nécessité de faire cesser toutes les si-
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tuations d'isolement social et de dénue-
ment des personnes malades, des per-
sonnes handicapées, et des personnes
agées qui précedent trop souvent la fin de
leur vie, et de leur donner acces a I'accom-
pagnement qui leur est indispensable.

En ce qui concerne le droit d'une personne
en fin de vie a avoir acces, a sa demande,
a un acte médical visant a accélérer son
déces, et/ou le droit a une assistance au
suicide, le Comité n’a pas abouti a I'ex-
pression d’une réflexion et de propositions
unanimement partagées.

La majorité des membres du Comité expri-
ment des réserves majeures et recomman-
dent de ne pas modifier la loi actuelle',
estimant qu’elle opere une distinction es-
sentielle et utile entre « laisser mourir » et
« faire mourir», méme si cette distinction
peut, dans certaines circonstances, appa-
raitre floue. Ils considerent que le maintien
de Iinterdiction faite aux médecins de
« provoquer délibérément la mort » protege
les personnes en fin de vie, et qu'il serait
dangereux pour la société que des médecins
puissent participer a «donner la mort ».
En ce qui concerne plus spécifiquement
I'assistance au suicide, ils estiment « que
cette I8galisation n’est pas souhaitable »,
portant un jugement trés réservé sur les
indications de I'assistance au suicide et/ou
de I'euthanasie dans les pays qui les ont
dépénalisées ou autorisées et manifestant
une inquiétude concernant I'élargissement
de ces indications dans certains de ces
pays. Enfin, ils considerent que toute évo-
[ution vers une autorisation de 'aide active
a mourir pourrait étre vécue par des per-
sonnes vulnérables comme un risque de
ne plus étre accompagnées et traitées par
la médecine si elles manifestaient le désir
de poursuivre leur vie jusqu’a la fin.



Pour certains membres du Comité, qui se
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quelles raisons certaines formes de « de-

11. Loi n° 2002-303

., . . NN N . du 4 mars 2002
sont exprimés dans une contribution qui  mande d’aide a mettre un terme a sa vie » relative aux droits
suit le texte adopté par la majorité du seraient autorisées alors que d’autres ne g‘;;’::m:i’z’
CCNE, la frontiere entre « laisser mourir»  pourraient I'étre. systéme de santé

et « faire mourir » a déja, de fait, été abo-
lie; les lois de 2002 sur les droits des ma-
lades' et de 2005 sur la fin de vie —en
reconnaissant le droit d'une personne a
demander au médecin d’interrompre des
traitements vitaux, ou son alimentation
et son hydratation — ont déja reconnu le
droit des médecins de «faire mourir» ou
d’aider une personne, a sa demande, a
«mettre un terme a sa vie». Pour ces
membres, la question qui se pose désor-
mais est de savoir, dans ce cadre, pour

Que le CCNE ne soit pas parvenu a une
réponse unanime sur ce sujet n'est pas
surprenant, s'agissant de questions dont
la complexité avait conduit nos prédéces-
seurs a écrire, dans lavis 63 (27 janvier
2000): «le dilemme est lui-méme source
d’éthique; I'éthique naft et vit moins de
certitudes péremptoires que de tensions
et du refus de clore de facon définitive
des questions dont le caractére récurrent
et lancinant exprime un aspect fonda-
mental de |a condition humaine. »

Extrait de Uavis 121 (13 juin 2013): « Mourir dans
la dignité?>»

«C’est devenu, au gré de sondages aux questions souvent trop sommaires — dont on
peut noter qu’ils ne s’adressent presque jamais aux personnes «en fin de vie » — et
d’une présentation trop schématique des enjeux du débat par des media ou des mi-
litants, une sorte d’évidence : autoriser I'’euthanasie répondrait au souhait de garantir
que les personnes puissent en toutes circonstances « mourir dans la dignité ». Dans
le méme temps, le principe de dignité est mobilisé par les opposants a I'euthanasie
et au suicide assisté.

Il existe en réalité, ainsi que le Comité a déja eu I'occasion de le relever, deux
usages trés différents de ce terme. Les partisans de la mort choisie se référent a
une conception subjective ou personnelle de la dignité: la dignité est ici entendue
comme un regard que I'individu porte sur lui-méme en fonction de ses valeurs, de
ses désirs, des relations qu’il entretient avec ses proches, regard qui peut donc
varier du tout au tout d’un individu a I'autre, et subir une altération lorsque la
vieillesse ou la maladie se font plus présentes, selon I'image que les autres lui ren-
voient. La dignité renvoie ici a2 une dimension normative (3 une maniére d’étre, a la
honne image de soi que I’on présente a soi-méme ou a autrui, ou au fait d’étre preé-
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sentable selon des normes trés variables dans le temps et dans I'espace, a la
décence). La dignité, c’est aussi cette vertu stoique selon laquelle chacun doit étre
capable de se maitriser, de ne pas infliger a autrui le spectacle de sa détresse. Dans
cette acception, le droit a mourir dans la dignité correspond a la prérogative qui
serait celle de chacun de déterminer jusqu’ol il juge acceptable que soient entamées
son autonomie et sa qualité de vie. Cette demande doit avant tout étre mise en
rapport avec les situations objectives d’indignité qui, ainsi qu’il a été relevé plus tot,
sont le lot de trop nombreuses personnes handicapées ou dépendantes. Pour d’autres,
la demande d’un «droit @ mourir dans la dignité » correspond davantage a I'affirmation
de I'autonomie de la personne ; elle est en fait une expression de sa liberté individuelle
et de la possibilité d’opposer celle-ci a des tiers.

Dans une autre conception, qui est celle que la tradition moderne place au fondement
des droits de 'homme, la dignité revét un sens ontologique, elle est une qualité in-
trinséque de la personne humaine : I'humanité elle-méme est dignité, de sorte que
celle-ci ne saurait dépendre de la condition physique ou psychologique d’un sujet.
La dignité est entendue ici comme ce qui exprime I'appartenance de chaque personne
a 'humanité, comme la marque profonde de I'égalité des individus, une réalité morale
qui gualifie I'étre humain dans son existence et implique des devoirs a son égard.

Le probleme n’est pas de prendre parti entre ces deux usages de Ia notion de dignité,
mais de mesurer ce que signifie leur maniement dans le débat sur la volonté de
choisir le moment de sa mort. A cet égard, les différences sont trés grandes.

La dignité entendue comme absolu est inaliénahle — celui qui est mentalement et
physiquement diminué ne la perd pas — et non quantifiable. A cet égard, tous les
hommes ne naissent pas seulement mais meurent « égaux en droits et en dignité » et
dire que le suicide assisté ou I'’euthanasie permettent, en certaines situations, une
mort « plus » digne n’a pas de sens.

Chacun peut en revanche relier le sentiment qu'il a de sa dignité a des aptitudes a
comprendre, réfléchir, prendre des décisions ou a une qualité de vie. Lorsqu’une
personne estime que sa vie n’est plus digne d’étre vécue — sentiment tout a la fois
naturel, aisément compréhensible dans un certain nombre de situations, mais aussi
tragique car la représentation que nous nous faisons de notre dignité est liée au
regard que les autres posent sur nous — faudrait-il lui donner la possibilité de mourir
prématurément ?

Le Comité souligne que les deux conceptions de la dignité expriment des significations
trés différentes du mot et ne s’excluent pas a priori I'une I'autre. Il souligne aussi
que c’est la lutte contre les situations objectives d’indignité qui doit mobiliser la so-
ciété et les pouvoirs publics: non-acceés aux soins palliatifs pour tous, isolement de
certaines personnes a la fin de leur vie, mauvaises conditions de vie et défaut d’ac-
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compagnement des personnes malades et handicapées rendant impossible pour elles
la fin de vie a domicile. La situation la plus indigne serait celle qui consisterait a
considérer autrui comme indigne au motif qu’il est malade, différent, seul, non actif,
coiiteux... Mais, par ailleurs, le passage de la dignité-décence a la dignité-liberté
qu'operent certains ne laisse pas intacte la dignité entendue comme garante de
I’égale valeur de tous les étres humains, quelle que soit leur condition. Regarder
Iassistance au suicide ou I'injection Iétale par un médecin comme une réponse pos-
sible au sentiment intime d’indignité ou a la crainte de perdre sa dignité entendue
comme plénitude de ses facultés, voire capacité a étre suffisamment heureux et au-
tonome, peut avoir pour conséquence de donner a des personnes vulnérables le sen-
timent de leur «indignité ». Et cette crainte peut aussi s’exprimer s’agissant de la
possihilité qui a été donnée aux personnes malades de refuser tout traitement vital,
donc de choisir de ne pas prolonger leur vie.

Il existe donc une tension certaine entre la nécessité d’accorder sa place au sentiment
personnel de dignité et le risque que cette dignité soit confondue avec la dignité
inaltérable qu’il appartient aux proches et aux soignants de respecter chez les per-
sonnes en état de grande vulnérahilité en leur prodiguant soutien, réconfort et af-
fection. Au plan de la société, il faut prévenir la marginalisation de tous ceux qui
sont vulnérables, soit en raison de leur santé, soit par leur difficulté, voire leur inap-
titude a trouver leur place au sein de la société ou de leur entourage proche.

La culture ambiante disant assez que la valeur de I'homme tient a sa capacité d’agir,
de produire et d’étre rentable, ainsi qu’a sa faculté de s’épanouir, il est essentiel de
ne pas perdre de vue que la dignité est aussi cette valeur inaltérable qui peut, sans
I'abolir, entrer en confrontation avec la liberté individuelle ».
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Observations du CCNE a l'attention du Conseil

d'Etat

Dans sa décision n® 375081 du 14 février
2014, le Conseil d’Etat, statuant au
contentieux, a invité I'Académie de mé-
decine, le Comité consultatif national
d'éthique, le Conseil national de I'Ordre
des médecins ainsi que monsieur Jean
Leonetti a lui présenter « avant la fin du
mois d'avril 2014 des observations écrites
d’ordre général de nature a I'éclairer uti-
lement sur I'application des notions d’obs-

tificiel de la vie au sens de Iarticle L.
1110-5 du code de la santé publique, en
particulier & I'égard des personnes qui
sont, comme monsieur Lambert, dans un
état pauci-relationnel. »

Cette demande est faite pour les besoins
de l'instruction des requétes, «en raison
de 'ampleur et la difficulté des questions
d’ordre scientifique, éthique et déontolo-
gique qui se posent a l'occasion du pré-

tination déraisonnable et de maintien ar-

Extrait du document constituant
les «Observations du CCNE a I'attention
du Conseil d’Etat>:

«Gomment prendre une décision irréversible en situation de profonde incer-
titude ? Pour une procédure de décision collective, au cas par cas, prévoyant
un recours a une possibilité de médiation » (§11.B.3, page 37)

sent litige. »

«La premiere étape est de considérer le temps nécessaire a la conciliation des points
de vue, ceux de la famille et des proches comme ceux des médecins et des soignants.
Il en va ici comme du consentement éclairé : durée et qualité de I'échange font bien
plus que respect d’une obligation administrative. En particulier pour rendre compte,
non seulement d’une décision d’arrét de traitements, mais tout autant de I'accompa-
gnement et des complications possibles d’une vie en état de conscience minimale.

Sile processus de délibération collective ne parvient pas a faire émerger un consensus,
une deuxiéme étape de médiation pourrait étre retenue, pour aider a rapprocher les
points de vue, si le temps long ne permet pas de faire venir au jour une réponse
consensuelle.

Selon le sens habituellement accepté, la médiation est un processus a visée éthique
reposant sur la responsabilité et I'autonomie des participants, dans lequel un tiers —
impartial, indépendant, neutre, sans pouvoir décisionnel, avec la seule autorité que
lui reconnaissent les participants au processus de délibération collective — favorise
par des entretiens confidentiels I'établissement ou le rétablissement du dialogue, le
lien social, et la capacité de prendre une décision partagée.
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Cette médiation se doit d’étre véritablement indépendante de toutes les parties pre-
nantes, y compris de I'administration hospitaliére et des établissements de santé.
Elle gagnerait sans doute a impliquer plusieurs personnes.

Les réflexions exposées ci-dessus renvoient a la liberté du discernement en conscience,
qui reste I'ultime point d’ancrage, a condition qu’il s’agisse de consciences éclairées
par la confrontation au point de vue d’autrui. Pour cette raison, plutot que de tenter
d’établir une norme dont on pourrait penser qu’elle s’appliquerait a toutes les situations,
et qu’elle permettrait au médecin d’en déduire une décision, le CCNE considéere sou-
haitable la mise en place d’un véritable processus de délibération et de décision col-
lective, qui permette de faire émerger au mieux, au cas par cas, dans la pleine
conscience de I'incertitude, la meilleure réponse possible dans la radicale singularité

de chaque situation ».

Rapport du CCNE sur le débat public
concernant la fin de vie (21 octobre 2014)

En conclusion de lavis 121 (13 juin 2013),
le CCNE proposait une prolongation et un
élargissement de la réflexion et du débat
public, selon au moins deux modalités dif-
férentes et complémentaires'?: d'une part,
il recommandait la mise en place d’une
conférence de citoyens, comme le prévoit
la loi relative a la bioéthique du 7 juillet
2013.

Le CCNE a organisé cette conférence de
citoyens, qui s'est déroulée durant quatre
week-ends a I'automne 2013, et au cours
de laquelle les citoyens ont dialogué avec
une vingtaine d’intervenants de tous ho-
rizons, une moitié étant proposée par le
CCNE, les autres étant choisis par les ci-
toyens eux-mémes. Afin d'éviter d’exercer
une influence sur leurs réflexions, le CCNE
n'a participé a aucune séance de travail
des citoyens. L'avis et les recommanda-
tions de cette conférence ont été rendus
publics lors d’une conférence de presse

par les citoyens eux-mémes, a la fin de
I'année 2013, puis mis en ligne'3. D'autre
part, le CCNE souhaitait un élargissement
du débat public, avec notamment une im-
plication des espaces régionaux de ré-
flexion éthique, dont I'une des missions
est I'animation, a I'échelle régionale, de
la réflexion publique dans le domaine des
questions d’éthique biomédicale. En sep-
tembre 2013, lors d’une réunion avec I'en-
semble des responsables des espaces ré-
gionaux de réflexion éthique, le CCNE leur
a suggéré d'animer des débats en région,
s'ils le souhaitaient, a leur maniere et en
toute indépendance, pour contribuer a
donner a la réflexion publique engagée en
juillet 2012 une dimension d’états géné-
raux sur la fin de vie. Ces débats qui se
sont déroulés dans plusieurs régions,
jusqu'a I'été 2014, ont mis en évidence
la diversité des formes possibles de ré-
flexion publique. Le CCNE a mis en ligne,
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12. La participation

1

w

du CCNE a la réflexion
publigue s’est aussi
développée

dans le cadre

d’une consultation

a l'initiative du Conseil
d’Ftat.

. www.ccne-ethique.fr/

fr/actualites/
avis-citoyen-et-video-
de-la-conference-de-
citoyens-sur-la-fin-de-
vie#. WeEdhYpLdEl

et www.ccne-ethigue.fr/
fr/publications/
avis-citoyen#.
WcEeQopLdEl
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sur son site, les comptes rendus qui lui
ont été communiqués par les Espaces ré-
gionaux de réflexion éthique.

D’autres contributions de différentes ins-
tances ont aussi nourri la réflexion : I'0b-
servatoire national de la fin de vie, le
Conseil national de I'Ordre des médecins,
|'Académie nationale de médecine, le
Conseil national de I'Ordre des infirmiers,
I'Espace national de réflexion éthique
sur la maladie d’Alzheimer, le Centre
d’éthique clinique de I'hdpital Cochin, la

Conclusions

A I'issue de deux années de réflexion, le
CCNE a souligné I'expression forte, et una-
nimement partagée par les personnes,
d’une volonté d'étre entendues, respec-
tées, et de voir leur autonomie reconnue,
mais aussi le scandale que constitue, de-
puis 15 ans, le non-acces aux droits re-
connus par la loi, la situation
d’abandon d'une immense
majorité des personnes en fin
de vie, et la fin de vie insup-
portable d'une trés grande
majorité de nos concitoyens.
Ceci implique la nécessité de:
1 faire connaitre et appliquer les disposi-
tions légales actuelles garantissant les
droits des personnes en fin de vie d’accé-
der a des soins palliatifs, a un véritable
accompagnement humain et a un soula-
gement de la douleur et de la souffrance;
1 mettre en place un accompagnement au
domicile, qui corresponde a la demande
de I'immense majorité de nos concitoyens ;
1 abolir les frontiéres entre soins curatifs et
soins palliatifs, et les intégrer dans une vé-
ritable culture du «soin et prendre soin
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Société frangaise d’accompagnement et
de soins palliatifs (SFAP), I'Association
pour le droit de mourir dans la dignité
(ADMD), le Comité de bioéthique (DH-BIO)
du Conseil de I'Europe, la Conférence des
évéques de France, de I'Eglise protes-
tante de France, ainsi que des débats a
I'’Assemblée Nationale et au Sénat, dif-
férents colloques, des enquétes de I'Ins-
titut national d’études démographiques
(INED), et un grand nombre d’enquétes
d’opinions réalisées par différents insti-
tuts de sondage.

congus comme un seul soin », non seulement
en fin de vie, mais en amont de la fin de vie;
1 réaliser un effort massif de formation
des médecins et soignants, donnant toute
sa place a la réflexion éthique, garantis-
sant la réalité d'un «service public » en
la matiére.

Le CCNE a également souligné le scandale
que constituent les situations fréquentes
d’isolement social et de dénuement qui
précedent trop souvent la fin de vie, ce
qui implique de rendre effectif pour toutes
et tous I'acces a I'accompagnement qui
leur est indispensable.

L'analyse du CCNE pointe enfin I'organi-
sation inappropriée du systéme de santé,
qui ne permet pas de répondre a ces en-
jeux essentiels, ainsi que |'expression
d’une demande partagée de nouveaux
droits, dont les modalités précises d’ap-
plication font encore 'objet de débat:

1 rendre contraignantes pour les soi-
gnants les directives anticipées expri-
mant la volonté de la personne;

1 le droit — lorsque la personne le de-
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mande, en phase terminale de fin de vie, savent de la volonté de la personne, et 14. La Sfédzﬁﬂﬂt
y ] f A . . L e profonde es:
ou lorsqu’elle décide d’arréter les traite-  pouvant s’accompagner, si une décision un endormissement,
ments qui la maintiennent en vie — de  s’avérait impossible a prendre, d’'une mé- conduisanta
. ) . L Lo une perte compléte
pouvoir accéder a une sédation profonde™,  diation. de conscience,
aboutissant a une perte de conscience, Le CCNE a considéré que cette conver- induit par
. ) P . , des médicaments.
jusqu’au déces; gence de points de vue a marqué une
15. Ces divergences

1 une modification de la procédure dite

étape significative dans la réflexion de no-

ne tiennent

collégiale, en particulier dans les cas ou  tre société sur les questions éthiques pas seulement
. .- . ) . . A aux différentes
se pose la question de I'interruption des  concernant |a fin de vie, quand bien méme conceptions

traitements d’une personne qui n’est pas
en fin de vie mais qui est hors d’'état d’ex-
primer sa volonté, pour en faire un véri-
table processus de délibération et de dé-
cision collectives, incluant a part entiére
le point de vue des proches sur ce qu'ils

subsistent de nombreux points de débats
sur les recommandations.

Le CCNE a observé, en revanche, la per-
sistance de profondes divergences sur les
questions de I'assistance au suicide et
de I'euthanasie’.

de I'autonomie,

du respect de la vie
et de la solidarité
qui sous-tendent
les prises de
position, mais aussi
a des significations
trés différentes
accordées aux
termes de sédation
profonde terminale,
d’assistance

au suicide et

Le rapport du CCNE sur le débat concernant la fin de vie a été présenté devant I'Office
parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et technologiques (OPECST), a été
mis en ligne, en anglais et en francais, sur le site du CCNE, et a été rendu public lors

d’euthanasie.

d’une conférence de presse le 23 octobre 2014.
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REFLEXIONS SUR
LES TESTS GENETIQUES

Questions éthiqgues associéees au
développement des tests génétiques feetaux
suUr sang maternel (avis 120, 21 février 2013)

La génétique appliquée a I'homme, dont
les progrés récents mettent en jeu des
questions éthiques majeures, a retenu
I'attention du CCNE a de nombreuses re-
prises, qu’il s'agisse des empreintes gé-
nétiques, des tests génétiques pratiqués
a des fins médicales sur des personnes
adultes, de ceux réalisés a des fins de
diagnostic prénatal ou préimplantatoire
ou de dépistage néonatal. Au ceeur d’une
réflexion sur les questions éthiques sou-
levées par les techniques d’analyse a tres
haut débit du génome humain dans leurs
usages médicaux et sociétaux, le CCNE a
été saisi par la Direc-
tion générale de la
Santé (DGS). Dans sa
saisine, le directeur
général de la Santé
note que «le séquen-
cage du génome du
feetus couplé a des
techniques statistiques et de biologie in-
formatique a permis de détecter les va-
riations génétiques du feetus de maniere
détaillée. Pour la communauté scienti-
fique, ces travaux ouvrent la voie au sé-
quencage du génome du feetus et a I'iden-
tification de plusieurs milliers de troubles
génétiques au moyen d’un seul test non
invasif. De telles avancées biotechnolo-
giques alimentent les questions tenant
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au risque possible de dérive eugéniste ».
Dans ce contexte, le directeur général de
la Santé a demandé au CCNE « une ré-
flexion approfondie et un avis sur les
problemes éthiques et les questions que
souleve le développement de cette tech-
nique de diagnostic prénatal des ano-
malies génétiques du feetus a partir d'un
simple prélevement de sang de la femme
enceinte.

Les immenses avancées techniques en
matiere de compréhension et de diagnos-
tic de certaines maladies génétiques ne
débouchent encore que rarement sur des
progres décisifs pour le soin et la guérison
de ces maladies. Mais les identifier permet
de donner aux femmes enceintes et aux
couples — a risque de transmettre une
maladie ou un handicap défini comme
étant d’une particuliére gravité et incu-
rable au moment du diagnostic — une in-
formation sur I'atteinte possible de leur
futur enfant. Nous sommes dés a présent
confrontés aux défis que représente I'uti-
lisation de cette information.

Ala lumiére de la situation du diagnostic
de trisomie 21 chez le feetus, maladie gé-
nétique a la fois fréquente et embléma-
tique, le CCNE s’est interrogé sur les pro-
blemes éthiques et les risques de dérives
sociétales qui pourraient résulter d'une
proposition faite aux femmes enceintes



de séquencer I'ensemble du génome de
leur feetus a partir d’un simple préléve-
ment de sang maternel fait a un stade
précoce de la grossesse (avant la quator-
zieme semaine d‘aménorrhée, limite du
délai légal de I'IVG). Linterprétation des
données génétiques auxquelles ces tech-
niques nous confrontent et nous confron-
teront, aujourd’hui et plus encore dans
|avenir, est complexe, notamment concer-
nant la probabilité de survenue d'un han-
dicap ou d’une maladie et son degré de
gravité : ces données devront étre conver-
ties en informations utiles, rigoureuses,
scientifiguement pertinentes et médica-
lement utiles.

Depuis 2009, un dépistage de la trisomie
21 est systématiquement proposé aux
femmes enceintes. Combinant mesure
échographique de la clarté nucale, dosage
de marqueurs sériques maternels et prise
en compte de I'age de la femme, ce dé-
pistage pourrait voir son efficacité sin-
gulierement renforcée par la mise en place
du test génomique feetal sur sang mater-
nel (analyse de I'’ADN feetal libre circulant
dans le sang maternel). Ce gain en effi-
cacité et sensibilité est percu par certains
comme une dérive conduisant a éliminer
un nombre croissant de feetus porteurs
de trisomie 21. Mais, la finalité de cette
proposition systématique de dépistage
génomique demeurerait la méme: donner
aux futurs parents la possibilité d’un choix
libre et éclairer leur décision quant a la
poursuite de la grossesse. Elle aurait pour
conséquence d’éviter a la quasi-totalité
des plus de vingt-quatre mille femmes
enceintes chez qui ils sont aujourd’hui
réalisés chaque année, les tests diagnos-
tics invasifs nécessaires a la confirmation
du diagnostic. Ces gestes invasifs pré-
sentent des risques pour le feetus et par-
fois pour la mere, et ne se révélent positifs
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que dans moins de dix pour cent des cas.
Le test génétique feetal de trisomie 21 sur
sang maternel pourrait étre progressive-
ment introduit comme un élément du dé-
pistage combiné actuel, c’est-a-dire ré-
servé aux femmes reconnues « a risque »,
puisqu’il ne modifie pas intrinsequement
le fond de la procédure, mais permet de
diminuer de beaucoup le nombre de pré-
[evements ultérieurs, invasifs et poten-
tiellement dangereux, particulierement
pour le feetus. Au-dela, ce test pourrait
gtre proposé en premiére intention du dé-
pistage, si sa pertinence scientifique se
confirme en cette matiére, a I’'ensemble
des femmes enceintes: les limites de
cette mise en place sont d’ordre tech-
nique, organisationnel et financier plus
qu’éthique. Néanmoins, pour autant que
les problemes techniques, organisation-
nels et de codt soient résolus, cette ex-
tension nécessiterait qu’un ensemble de
conditions en assure la pertinence, la
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sécurité, I'égalité d’acces sans conditions
de ressources, ainsi que la qualité de I'in-
formation et de I'accompagnement.

Le CCNE est conscient de ce que, dans
un avenir proche, il sera techniquement
plus simple, et peut-étre moins onéreux,
d’effectuer un séquencage entier du gé-
nome feetal que de sé-
lectionner des régions
d’intérét et d'en réali-
ser un séquengage ci-
blé, comme c’est au-
jourd’hui le cas, en
particulier pour les
tests commerciale-
ment disponibles. Par-
tant, le test génomique feetal de trisomie
21 sur sang maternel pose d’emblée la
question de la détection d'un nombre
croissant d’altérations chromosomiques
et de mutations associées a des maladies
génétiques qui ne sont pas toujours gra-
vissimes. Lorsque la lecture de I’ADN fee-
tal entier pourra étre réalisée dans des
conditions pratiques (économiques, no-
tamment) et de qualité clinique reconnue,
se posera la question éthique de la ma-
niere dont les informations auxquelles
elle donnera lieu devront &tre communi-
quées aux femmes enceintes et/ou aux
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couples. Comment respecter des critéres
pertinents et rigoureux, tels que ceux qui
prévalent aujourd’hui, de particuliere gra-
vité et d’incurabilité de la maladie au
moment du diagnostic ? Comment adap-
ter en permanence cette communication
aux évolutions rapides et constantes de
la connaissance ?

En effet, la question est davantage d’es-
timer a quelles conditions de tels tests
pourraient étre utilisés que d’imaginer
qu’ils pourraient ne pas I'étre. Le fait que
leur contexte, technologique et écono-
mique, soit plutét favorable (le colit du
séquencage du génome entier est en conti-
nue et rapide diminution) n'autorise pas,
néanmoins, a utiliser ces outils sans dis-
cernement ni considération des question-
nements éthiques tres importants qui peu-
vent en découler. Parmi ceux-ci, le CCNE
met en avant un contexte sociétal ol nom-
bre de messages regus relévent de la stig-
matisation du handicap et de son poids
économique et social, du relatif rejet de la
différence, voire de I'affirmation d’un
«droit» a la bonne santé de I'enfant a
naitre. Le CCNE insiste donc sur la néces-
sité d'une prise en charge des personnes
porteuses d'un handicap ou atteintes d'une
maladie, notamment chronique et/ou évo-
lutive. Au-dela d’une dimension humaine
prépondérante, cette prise en charge im-
plique une dimension essentielle de re-
cherche, a la fois biomédicale et en
sciences humaines et sociales.
L'acceptation de la différence conduit le
CCNE a envisager, comme un défi a notre
conception du rapport entre santé et nor-
malité, que les handicaps et les maladies
s’inscrivent aussi dans les «caractéris-
tiques du fonctionnement des membres
de 'humanité ».

La normalité humaine n’englobe(rait)-t-
elle donc pas le handicap et la maladie?
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Réflexion éthique sur I'évolution
des tests géneétiques liée au séquencage de
I'’ADN humain a trés haut debit (avis 124, 24 septembre 2015)

Pourquoi un nouvel avis?

'amélioration de la santé humaine est un
objectif dont la Iégitimité est admise par
une tres grande majorité de personnes.
Les tests génétiques, réalisés ou non a
des fins médicales, et les avancées de la
recherche en génétique ouvrent aujourd’hui
sur un ensemble considérable de connais-
sances et de grands espoirs d’amélioration
des performances de la médecine, dans
des domaines tels que I'optimisation thé-
rapeutique, la médecine préventive, ou
méme I'économie de la santé.

L'intérét porté a la prévention, voire la
prédiction, a toujours existé, mais le réel
changement revient aux moyens dont on
dispose aujourd’hui poury parvenir. Mais,
les avancées scientifiques et technolo-
giques peuvent créer des problemes avant
d’étre source de progres. La génétique est
devenue a la fois la science de tous les
dangers (manipulation de I’humain, eu-
génisme, etc.) et celle de tous les espoirs
(diminution du fardeau des maladies et
handicaps d’origine génétique).

Plus que la nouveauté du domaine, c’est
I'évolution rapide des progrés techniques
qui est I'occasion d’'une réflexion nouvelle,
portée aujourd’hui au premier plan des
préoccupations de la société. La technique
est celle dite du « séquencage a tres haut
débit », qui permet le déchiffrage automa-
tisé en paralléle de séquences de nucléo-
tides provenant de I’ADN (génome) mais
aussi de I’ARN, et dont plusieurs caracté-
ristiques nouvelles soulevent des enjeux
éthiques: le séquencage est rapide et de
moins en moins coliteux, pouvant donc étre

global, il génere des masses considérables
de données (big data) dont I'interprétation,
notamment en termes d'impact médical,
est facilitée par son application a des co-
hortes incluant un nombre considérable
d'individus. La gestion, le stockage et sur-
tout 'interprétation de ces données requie-
rent des moyens informatiques, mais aussi
statistiques, mathématiques considérables,
qui sont eux-mémes de vrais défis, et qui
constituent de réels enjeux de pouvoir, no-
tamment économique. Ce type de séquen-
cage « global » pourrait, a breve échéance,
devenir plus accessible, méme pour réaliser
I'analyse d'un gene particulier. Au-dela du
changement d’échelle et des incertitudes
entourant la gestion de données person-
nelles qui risquent d’échapper a I'individu,
c’est la nature des informations obtenues
de ce séquengage dont toutes ne sont pas
sollicitées, et I'incertitude de leur signifi-
cation pour la santé de 'individu, qui nous
confrontent aux vraies limites du savoir.
Dés lors, c’est la question issue de cette
analyse vers la personne, que celle-ci I'ait
obtenue dans un cadre médical ou pas,
et de l'incertitude qui lui est associée,
qui est posée. Cette évolution technique
risque de nous faire passer d’une géné-
tique dont 'objet central était d’expliquer
la maladie, a une génétique dont I'objectif
principal deviendrait la prédiction de
cette maladie, voire plus largement la
prédiction de toute maladie, avec le
risque d'atteinte a la liberté que cela
comporte dans un objectif de santé pu-
blique possiblement interventionniste.
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Les principales questions ouvertes par cette
réflexion

Place de la génétigue dans I’évolution de la pratique médicale :

Une médecine de précision — un autre rapport a la maladie — un autre rapport a la
prévention de la maladie — place et rdle du médecin

Réflexion nécessaire sur le respect et Ia protection de la vie privée :

La protection juridique des données personnelles — les limites d’une utilisation des
données personnelles — le rapport santé publique/vie privée — les modifications des
procédures d’information et de consentement — une conciliation entre partage des
données et vie privée

Risque de captation par la génétique de la prévention en santé publique :

«[...] Ne doit-on pas également s’interroger sur la nature des forces scientifiques,
politiques, et essentiellement économiques qui poussent vers une prise en charge de
plus en plus technique de la santé, dont les tests génétiques ne sont qu’une partie
émergente, mise actuellement en lumiére par la prodigieuse rapidité de leur dévelop-
pement?

La recherche en génomique humaine ne sera un atout majeur pour I'amélioration de
la santé humaine qu’a la condition de ne pas la substituer a I'approche clinicienne ni
a celle de santé publique, toutes deux consubstantielles de la médecine. »
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REFLEXIONS ETHIQUES
ET QUESTIONS SOCIETALES

Les problemes éthiques poseés

par la commercialisation d'autotests

de dépistage de l'infection par le VIH (virus
de I'immunodeéficience humaine) (avis 119, 21 février 2013)

«Le CCNE a été saisi par madame la ministre des Affaires Sociales et de la Santé, par
lettre du 8 aoiit 2012, sur “les probléemes posés par la commercialisation d’autotests de
dépistage de I'infection par le VIH”.[...]1D’une maniére générale, le principe des autotests
est de permettre a toute personne de réaliser et de lire elle-méme le résultat d’un test
de dépistage de I'infection par le virus de 'immunodéficience humaine (VIH), sans inter-
vention de quiconque, avec un matériel disponible dans le commerce et directement ac-
cessible. Un tel test peut actuellement étre effectué soit sur une goutte de sang prélevé
au hout d’un doigt, soit sur la salive, et son résultat, interprété par la personne elle-

méme, est obtenu rapidement en 20 a 30 minutes. »

La question des problemes éthiques posés
par la commercialisation d’autotests dans
le dépistage de I'infection par le VIH n’était
pas récente: plusieurs avis avaient déja
été rendus sur la mise a disposition de ces
autotests, tant par le CCNE, avis 86 (4 no-
vembre 2004), que par le Conseil national
du Sida (CNS) en 1998 et 2004. Ces avis
mettaient en garde contre I'utilisation de
ces autotests. La raison principale tenait
a I'absence de soutien, a I'occasion de la
réalisation de ces autotests, par des pro-
fessionnels de santé capables d’accompa-
gner la découverte éventuelle de la séro-
positivité, et a la solitude de la personne
face a cette situation grave pour elle-méme
et potentiellement pour d’autres. D’autres
raisons tenaient au manque de fiabilité des
tests, a la difficulté de réalisation correcte

et d’interprétation par des non-profession-
nels, aux risques de donner une fausse im-
pression de sécurité en cas de résultat
faussement négatif et de favoriser par la
des conduites a risque, ainsi qu'a la pos-
sibilité que des pressions d’origines di-
verses soient exercées sur des personnes
dans le but de réaliser le test et d’en lire le
résultat, mettant en jeu la confidentialité
et la liberté de celles-ci. Mais la lettre mi-
nistérielle de saisine fait aussi état de ce
que «depuis, le contexte du dépistage du
VIH a notablement évolué en France comme
dans le monde. »

Deux types d’enjeux éthiques, parfois éri-
gés en principes, sont ici en apparente
opposition. L'enjeu de I"autonomie de la
personne se confronte souvent avec celui
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de la bienfaisance qui implique notam-
ment la solidarité et le devoir de protéger
les personnes les plus vulnérables.

Les problémes éthiques posés par une
éventuelle commercialisation des auto-
tests de dépistage de I'infection VIH sont
en grande partie ceux que le CCNE avait
déja signalés dans son avis de 2004. La
nécessité d'une pratique « accompagnée »
du dépistage, témoin
de solidarité, y était
particulierement sou-
lignée ainsi que les li-
mites techniques des
autotests: non détec-
tion des anticorps
dans les trois mois qui suivent la primo-
infection, risques possibles d’interpréta-
tion erronée en usage non professionnel,
et possibles résultats faussement néga-
tifs, tous éléments pouvant entrainer une
nuisance notable pour la personne qui ef-
fectuerait I'autotest, et pour ses parte-
naires sexuels. Cet accompagnement reste
bien évidemment trés souhaitable et il est
bien réalisé, malgré ses difficultés, dans
le cadre des modalités actuelles du dé-
pistage en France. Le risque, lié a la com-
mercialisation des autotests, serait qu'a
la perte de chance de soutien et de prise
en charge thérapeutique — due a I'absence
d’accompagnement — ne s'ajoute une
perte de chance d’informations et de pré-
cautions due a I'insuffisante qualité de
I'autotest.

Cependant, la perception actuelle de I'in-
térét de ces autotests pour le dépistage
de I'infection VIH s’écarte de celle retenue
dans les avis antérieurs. Linfection par
le VIH et sa représentation individuelle et
collective ont, en effet, nettement évolué
depuis dix ans, méme si le handicap psy-
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cho-social et affectif, ainsi que le risque
de discrimination demeurent importants.
'acces actuel au dépistage, largement
organisé et solidaire, n'est cependant pas
utilisé par un nombre suffisant de per-
sonnes a haut risque de contamination:
constatation essentielle qui fait échec a
la diminution franche de I'épidémie. Des
autotests fiables de dépistage de I'infec-
tion VIH pourraient aider a combler cet
échec et répondre a une nécessité de santé
publique. De plus, le souhait de liberté et
d’autonomie individuelles dans le domaine
de la santé apparait plus manifeste, d’une
facon générale, dans la population.
Enfin, la commercialisation en Europe d'un
autotest de dépistage de I'infection VIH
peut raisonnablement étre considérée, au-
jourd’hui, comme une éventualité proba-
ble: il est donc nécessaire d’anticiper et
de disposer des a présent d’une analyse
de ses éventuelles modalités d’utilisation
et de sa place éventuelle dans le dispositif
actuel de dépistage.

Finalement, parmi les éléments impor-
tants a prendre en compte, demeurent les
questions du bien-fondé de I'utilisation
de ces autotests en termes de santé pu-
blique, de I'évaluation de leur fiabilité, de
la capacité a mesurer leur effet sur le
nombre de contaminations, et des risques
d’atteinte a la confidentialité et de pres-
sions exercées sur des personnes, aux-
quels ils pourraient donner lieu. Iy a donc
lieu de bien évaluer le bénéfice attendu
en matiere de santé publique vis-a-vis
certes du bénéfice, mais aussi de la nui-
sance possible en termes individuels. De-
meurent également deux importants défis,
de nature plus générale: d’une part, celui
de la nécessaire amélioration des condi-
tions requises pour le marquage CE
(conformité européenne) permettant la



commercialisation des dispositifs médi-
caux de santé; d’autre part, celui du
controle de ces dispositifs, présentés et
accessibles sur Internet, et de I'informa-
tion du public sur les risques de produits
de qualité incertaine et sur les risques
éventuels de rupture de confidentialité.

Face a cette situation actuelle, qui n’est
donc plus identique a celle présente lors
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des avis précédents, de fortes exigences
éthiques impliquent nécessairement que
des précautions soient prises par les au-
torités sanitaires dans |'éventualité ol se-
rait envisagée la commercialisation d'un
autotest VIH'®. Ces précautions concernent
les domaines essentiels suivants de
I'éthique biomédicale: pertinence, bien-
faisance individuelle et autonomie, bien-
faisance collective et solidarité.

Questionnement ethique et observations
concernant la contre-indication permanente
du don du sang pour tout homme déclarant
avoir eu une ou des relation(s) sexuelle(s)
avec un ou plusieurs homme(s) (avis 123, 28 mars 2015)

Le CCNE a été saisi par madame la mi-
nistre des Affaires Sociales et de la
Santé, lui demandant «un avis sur la
pertinence, d'un point de vue éthique,
de faire évoluer la pratique de contre-
indication permanente du don du sang

pour les hommes ayant déclaré avoir eu
des relations sexuelles avec d'autres
hommes. »

Le questionnement éthique et les obser-
vations du CCNE ont abordé les points
suivants:

Questionnement éthique

La sécurité de la transfusion sanguine et la protection des patients transfusés: un
enjeu éthique essentiel.

Premier guestionnement: 1a contre-indication permanente du don du sang pour
tous les hommes déclarant avoir eu des relations sexuelles avec un ou plusieurs
homme(s) est-elle une mesure de protection de la santé publique indispensable et
proportionnée ?

Deuxiéme gquestionnement : il concerne la confiance accordée aux déclarations des
hommes déclarant avoir eu des relations sexuelles avec un ou plusieurs homme(s).

Troisiéme questionnement : il concerne le probléme particulier du risque de trans-
mission d’un agent infectieux non encore identifié ou non encore identifiable par les
tests hiologiques actuels.
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Observations du CCNE découlant de
ce questionnement éthique

Premiére observation : faire évoluer les modalités d’information et de responsabilisation
des donneurs, le questionnaire, et les modalités de dialogue avec le médecin concer-
nant les comportements a risque et I'importance des contre-indications.

Deuxiéme observation : engager une réflexion approfondie et des recherches scienti-
fiques pour réévaluer le bien-fondé de la contre-indication permanente du don de
sang pour les hommes déclarant avoir eu des relations sexuelles avec un ou plusieurs
homme(s).

Troisiéme observation : étudier la possibilité, en cas de doute persistant, de reconvoquer
la personne, aprés son don du sang, pour un deuxiéme test biologique.

Quatriéeme observation : développer des recherches scientifiques et des stratégies
spécifiques d’information, de dépistage et de prévention de I'infection par le VIH dans
le but de diminuer I'incidence de I'infection chez les personnes ayant des relations
sexuelles exposant a un haut risque d’infection.

Conclusion de I'avis (extraits)

«Le CCNE rappelle que les questions concernant les contre-indications du don de
sang impliquent deux exigences éthiques: d’une part, I'exigence éthique qu’est la
protection de la vie et de la santé des patients transfusés a qui est destiné le don de
sang, et qui nécessite d’étahlir des contre-indications au don dans le but d’assurer la
protection la plus élevée possible du receveur; et, d’autre part, I'exigence éthique
d’un caractére proportionné des contre-indications du don de sang aux impératifs de
santé publique, fondé sur des justifications scientifiques et médicales, afin de ne pas
transformer «I'impératif légitime de sécurité du don de sang en stigmatisation ou en
mesure qui [puisse] étre considérée comme discriminatoire ».

Le CCNE considére que les interrogations éthiques concernant Ia contre-indication
permanente actuelle du don du sang pour les hommes déclarant avoir eu, au cours de
leur existence, des relations sexuelles avec un ou plusieurs homme(s), justifient plei-
nement une réflexion collective approfondie et le développement de recherches visant
a évaluer si cette mesure d’exclusion permanente du don est fondée du point de vue
scientifique et médical.

Les pouvoirs publics et la société dans son ensemble, ainsi que les responsables de la
transfusion sanguine, les autorités sanitaires et les donneurs de sang devraient
disposer d’un temps suffisant de réflexion pour reconsidérer les contre-indications
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dans leur ensemble, prendre la mesure de la complexité des décisions concernant un
domaine essentiel de santé publique, et disposer des données scientifiques nécessaires
pour étayer leurs choix.

Au stade actuel des connaissances, et tant que les réflexions, évolutions et recherches
demandées n’auront pas abouti, toute modification des contre-indications exposerait
a des risques médicaux qui doivent étre pris en considération d’un point de vue
éthique.

Ces risques seraient liés non seulement aux incertitudes scientifiques actuelles, mais
aussi a une absence d’évolution des campagnes d’information qui permette une véri-
table responsabilisation des personnes qui ont eu des comportements a risque récents,
et a une ahsence de temps suffisant consacré a I'entretien de la personne avec le
professionnel de santé chargeé de la sécurité du don.

Ces réflexions et recommandations font I'objet d’un accord guasi unanime de la part
des membres du CCNE. En revanche, une différence d’appréciation est apparue en ce
qui concerne la nécessité d’envisager ou non, dés maintenant, une levée du caractere
permanent de la contre-indication du don du sang pour les hommes déclarant avoir
eu des relations sexuelles avec un ou plusieurs homme(s).

Certains membres du Comité, tout en reconnaissant qu’il se peut qu’aujourd’hui, les
données scientifiques disponibles, d’une part, I'imperfection d’un systeme de décla-
ration, d’autre part, imposent le maintien a titre provisoire de la contre-indication du
don du sang pour les hommes déclarant avoir eu des relations sexuelles avec un ou
plusieurs hommes, considérent que cette contre-indication ne saurait étre regardée
ni comme définitive ni comme seule de nature a éviter les risques. lls demandent
donc que les recherches et les évolutions évoquées dans I'avis, permettant d’arriver
a une meilleure adaptation des contre-indications, soient mises en ceuvre dés que
possible.

Tout en partageant le méme souhait d’une mise en ceuvre rapide, une majorité de
membres du Comité considérent qu’il n’est pas dans la mission du CCNE de se prononcer
al'avance sur ce qu’il conviendrait de faire en préjugeant du résultat des recherches
scientifiques et médicales, comme des évolutions qu’il propose.

Pour ces raisons, le CCNE dans sa majorité recommande que — dans I'attente des ré-
sultats des recherches et des évolutions demandées — les contre-indications actuelles
soient maintenues. »
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Utilisation des cellules souches issues

du sang de cordon ombilical, du cordon
lui-méme et du placenta et leur conservation
en biobanques (avs 117, 23 février 2012)

«Depuis plus de vingt ans, l'utilisation
en clinique humaine des cellules souches
issues du sang du cordon ombilical et re-
cueillies sans effet néfaste pour la mere
OU pour son nouveau-né, a contribué a des
progres thérapeutiques et scientifiques no-
tables dans le domaine des allogreffes de
moelle osseuse». [...] «Les cellules
souches obtenues sont séparées du reste
du sang et stockées, sous certaines condi-
tions rigoureuses, dans des biobanques
de natures différentes ». [...] «Plus ré-
cemment, 'intérét porté aux cellules
souches contenues dans |a paroi du cor-
don, dans le placenta et dans ses annexes,
a conduit a des publications scientifiques

montrant leurs potentialités thérapeu-
tiques nouvelles. » [...]

Le CCNE a souhaité, dix ans apres la pu-
blication de lavis 74 (12 décembre 2002)
«sur les biobanques de sang de cordon
ombilical en vue d’une utilisation auto-
logue ou en recherche », questionner I'im-
pact éthique soulevé par une série de faits
et de constats intervenus depuis lors. Un
questionnement critique sur nos attitudes
de pensée et nos pratiques cliniques ac-
tuelles était d’autant plus nécessaire que
de nouvelles avancées de la recherche ont
concerné les cellules souches contenues
dans le cordon lui-méme.

I
ST w2

La conclusion de l'avis

«Le recueil et le conditionnement du sang issu du cordon ombilical aprés la naissance
selon des regles internationalement reconnues font que les unités de cellules souches
hématopoiétiques ainsi obtenues constituent d’excellents greffons en substitution de
la moelle osseuse ponctionnée sous anesthésie générale chez des volontaires sains.

Le nombre des indications, comme des succes des greffes réalisées avec des cel-
lules-souches hématopoiétiques provenant du sang de cordon comme substitut de la
moelle osseuse hématopoiétique, a augmenté depuis dix ans et leur succes leur
confere une bienfaisance manifeste. Le nombre d’unités d’UCB (« Umbilical Cord
Blood », sang de cordon ombilical) disponibles en France ne correspond pas aux
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hesoins croissants des services d’onco-hématologie pratiquant les greffes de cellules
souches hématopoiétiques pour pallier les aplasies médullaires induites par le traite-
ment des leucémies. Il est ainsi souhaitable, par solidarité (nationale et internationale),
de promouvoir le recueil et le conditionnement du sang issu du cordon ombilical
apres la naissance, recueil qui est sans inconvénient direct connu, mais qui rend né-
cessaire de s’assurer qu’il ne nuit pas aux soins a la mére et a I'enfant par la diversion
du travail qu’il crée chez le personnel soignant des maternités. La diversité des phé-
notypes d’histocompatibilité, tant des donneurs que des receveurs, rend souhaitable
de disposer d’un trés grand nombre et d’une trés grande variété d’unités de cellules
souches hématopoiétiques greffables, ce qui est difficilement réalisable a I'échelle
d’un seul pays. La solidarité internationale, dont hénéficie la France en matiére de
greffons disponibles, est un argument supplémentaire pour augmenter le nombre
d’unités validées et répertoriées dans les hiobanques francaises.

Par rapport au nombre annuel d’accouchements dans les maternités agréées, le faible
rendement attendu du recueil de sang issu du cordon en matiére d’inscription finale
dans les registres des hiobanques, impose d’étendre ce recueil a un trés grand nombre
de naissances et a une population aussi diverse qu’il est possible. L'information,
précise et compléte, des futures méres, aussi tot que possible lors du suivi de leur
grossesse, sur les possibilités thérapeutiques et scientifiques offertes par le recueil
du sang du cordon ombilical et des autres cellules souches provenant de la délivrance,
devrait permettre de respecter I'autonomie des futures meres et de faciliter leur
consentement éclairé a cet acte solidaire et juste.

Les autogreffes de sang placentaire comme substitut de la moelle osseuse gardent,
encore aujourd’hui, des indications rarissimes sinon nulles, donc assez exceptionnelles
pour effacer le bien-fondé de hiobanques créées a ce seul effet. Leur caractére privé
a but lucratif les incite trop souvent a des publicités non fondées sur des faits scien-
tifiques avérés et, partant, souvent mensongeres. Il est pertinent de favoriser la re-
cherche sur les cellules souches mésenchymateuses issues du sang de cordon, du
cordon lui-méme et du placenta. La richesse de ces deux derniers en ces cellules-
souches est trés grande. Leur recueil n’offre pas de difficultés.

Les potentialités des cellules souches mésenchymateuses, tant en recherche fonda-
mentale qu’en recherche appliquée, sont aujourd’hui attestées par la littérature scien-
tifique internationale.

Les espoirs donnés par les différents essais de thérapeutique de réparation, en
systéme tant autologue qu’allogénique, sont assez importants pour souhaiter que
soient promues des recherches, encore trop peu nombreuses, sur les propriétés de
ces cellules souches particuliéres, d’acceés facile, et issues de tissus qui vont inéluc-
tablement devenir un rebut destiné a &tre incinéré. »
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Dans ce contexte, le CCNE pense qu’il est
éthique de:

1 « Promouvoir une vaste information auprés des femmes enceintes sur la possibilité
et I'intérét du don des produits du cordon et du placenta a la naissance et solliciter
leur consentement hien avant I'accouchement, lors du suivi de la grossesse. Donner
une priorité au principe du don a des biobanques solidaires ou pour la recherche.

1 Diffuser I'information sur la possibilité et I'intérét du don des produits du cordon et
du placenta a la naissance, a tout le personnel soignant médical et non médical par-
ticipant a I'activité gynéco-obstétricienne.

I Faire croitre le nombre de maternités agréées pour les prélevements de produits
cellulaires issus du sang de cordon, du cordon lui-méme et du placenta. Financer a
leur juste coiit, par les excédents réalisés par les biobanques publiques, les dépenses
de matériels consommables et de masse salariale engagées par les maternités parti-
cipant a ces recueils. Faire s’accroitre les moyens humains dans les salles de nais-
sances de ces maternités afin de ne pas risquer d’altérer la qualité des soins prodigués
aux parturientes et aux nouveau-nés impliqués dans ces procédures.

1 Concentrer les plateaux techniques de traitement et de conditionnement de ces
produits cellulaires fonctionnant aux normes internationales. Faire contrdler leurs
prix de cession par des organismes publics indépendants.

1 Exiger de toutes les hiobanques de produits du cordon et du placenta, quelles que
soient leur destination et leur organisation, I'application intégrale des critéres de
qualité et de volume imposés par les normes consensuelles internationales pour en
faire potentiellement des greffons allogéniques.

I Favoriser le développement de biobanques a caractere familial et solidaire en pro-
mouvant le recueil des produits cellulaires, issus du sang de cordon, du cordon lui-
méme et du placenta, dans les familles dont les enfants sont exposés au risque d’hé-
mopathies congénitales génétiquement transmises.

1 Inciter les organismes publics, détenant les informations nécessaires, a ce que
soient réalisées des comparaisons du coiit des choix, effectués en hématologie pour
le traitement des hémopathies congénitales et malignes, selon I'option prise : greffe
de moelle par des cellules souches hématopoiétiques provenant d’un volontaire sain,
ou par des cellules issues d’un sang de cordon, ou ahsence de greffe.

1 Encourager les institutions de recherche a faire des appels a projets, dans le domaine
de la recherche fondamentale, sur I'ensemble des cellules souches provenant tant du
sang du cordon que de sa paroi et du placenta; a développer le financement public
des recherches fondamentales et appliquées sur les produits cellulaires issus du sang
de cordon, du cordon lui-méme et du placenta. Leur suggérer parallelement d’inciter
la recherche appliquée, en particulier clinique, sur I'utilisation des différentes cellules
souches issues du cordon dans son ensemble pour, par exemple, le traitement néonatal
des ischémies cérébrales et des fentes palatines. »

e sT w20 e
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Vie affective et sexuelle des personnes
handicapées. Question de I'assistance sexuelle

(avis 118, 4 octobre 2012)

Dans la suite de la loi de 2005, de nom-
breuses associations de personnes tou-
chées par un handicap revendiquent une
réglementation complémentaire et adap-
tée concernant les fréquentes carences
de leur vie affective et sexuelle. Certaines
d’entre elles souhaitent méme que la ré-
glementation permette la mise en place
de services d’accompagnement sexuel
comme il en existe chez nos voisins euro-
péens tels que I'Allemagne, les Pays-Bas,
la Suisse, le Danemark.

Dans ce contexte, le CCNE a été saisi par
madame la ministre des Solidarités et
de la Cohésion sociale autour de trois
questions:

1 Quelles prestations la société serait-elle
susceptible d’offrir pour atténuer les
manques ressentis dans leur vie affective
et dans leur vie sexuelle par les personnes
handicapées, notamment celles « dont le
handicap ne leur permet pas d’avoir une
activité sexuelle sans assistance », qui

interrogent sur «la mise en place de ser-
vices d’accompagnement sexuel » ?

1 Quelle analyse faire alors sur la mise en
place éventuelle de ces services par les
professionnels du secteur sanitaire et mé-
dico-social, qu’en serait-il dans ce cadre
du droit a la compensation?

1 Quel état des lieux et quelles propositions
le CCNE pourrait-il faire sur les moyens
susceptibles de promouvoir chez les per-
sonnels du secteur sanitaire et social les
bonnes pratiques relatives a |a vie privée,
au respect de la liberté et de la dignité
des personnes handicapées?

[l était demandé au CCNE d'approfondir
ce que les connaissances, sinon les dé-
veloppements de la science, pouvaient
apporter pour pallier, dans la mesure du
possible, la vulnérabilité de certains de
nos concitoyens. Les questions posées par
la saisine mettaient en jeu le statut du
corps humain, I'utilisation du corps d’au-
trui, comme la patrimonialité.

Conclusions et recommandations de l'avis

«Les trois questions de la saisine relatives a I'intimité des personnes handicapées,
dans le respect de leur liberté affective et sexuelle ont été débattues autour de trois
positions : ce qui est admis, ce qui est refusé et ce qui est discuté. Les deux premiéres
questions interrogeaient le role de I'Etat, mais aussi de la société en général. Il revient
a I'Etat de doter les personnes handicapées de moyens financiers suffisants, de déve-
lopper I'accessibilité dans ’espace public comme les capacités de leur accueil et de
leur hébergement et d’avoir le souci de la formation des professionnels. Les évolutions
récentes de la loi sont en synergie avec I'exigence de solidarité a I'égard des personnes
handicapées et de leurs proches. Encore faut-il qu’elle soit connue et appliquée. Pour
autant, améliorer la situation des personnes handicapées ne reléve pas seulement de
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I'intervention de politiques publiques. Tout ne peut relever de I'Etat et affirmer le
contraire serait une fagon d’esquiver le probléme.

Faire toute leur place a ces personnes est en effet une affaire collective dont chacun
porte la responsabilité. L'isolement entrainé par les différentes formes de handicap
et les exclusions qui leur sont liées causent beaucoup de souffrances. Elles limitent
les occasions de rencontres au cours desquelles, reconnues comme hommes ou
femmes, ces personnes pourraient nouer les liens sociaux et affectifs auxquels elles
aspirent. A cet égard, c’est dés I'enfance que I'intégration des personnes handicapées
doit se faire et dés le plus jeune age qu’enfants valides ou handicapés devraient co-
habiter pour reconnaitre et accepter la différence et étre éduqués en ce sens.

Avant méme de parler de la sexualité, c’est le regard échangé qui définit les possibilités
de rencontres. Cette affirmation vaut pour les personnes handicapées comme pour
les personnes valides. Ni I'Etat, ni le milieu associatif ne pourront a eux seuls faire
évoluer le regard posé par la société sur les différentes formes de handicap et la dif-
ficulté du lien social. Cet engagement doit aussi étre citoyen.

Mais Ia revendication portant sur la vie sexuelle ne peut étre évacuée derriére celle
de I'affectivité, méme si elle lui est trés liée.

Elle interroge la question du corps et des exclusions, de la rencontre avec I'autre,
liées a la fois a la situation de ce corps lui-méme et au regard porté sur lui.

Cela nous amene a répondre a la troisieme question de la saisine qui concerne les
moyens a développer pour promouvoir chez les personnels du secteur sanitaire et
social les bonnes pratiques relatives a la vie privée, au respect de la liberté et de la
dignité des personnes handicapées.

Les demandes d’assistance a la vie sexuelle sont trés diverses et ne mettent pas en
Jjeu le corps d’autrui de la méme fagon.

Améliorer le confort des personnes concernées et de leurs familles passe par un
abord bhien compris des questions touchant a la sexualité. Une formation appropriée
est nécessaire.

Il convient de promouvoir la formation des personnels soignants et éducatifs tant sur
la question de la sexualité que sur le questionnement éthique et de se préoccuper de
leur soutien.

Cette formation doit avoir un coté “technique” comme par exemple faciliter le contact
des personnes handicapées physiques, faciliter I'accés a des moyens mécaniques de
satisfaction sexuelle. Elle doit déhoucher sur une éducation adaptée a la spécificité
de chacun, dans le respect de son intimité et de son souci de discrétion.

En ce sens, il convient donc de soutenir les recherches et initiatives existantes:
certains responsables d’étahlissements sont assez avancés dans des projets expéri-
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mentaux consistant en particulier a aider des couples formés de personnes handicapées
a s’installer en milieu ordinaire.

Le CCNE considére que la vigilance s’impose lorsque le corps d’un professionnel est
mis en jeu pour des contacts intimes.

Comment pour le professionnel mettre en jeu son intimité physique ou sexuelle sans
que le choix de sa volonté ne soit accompagné de celui de son désir ? Comment faire
de cette activité un geste comme un autre, sans plus d’incidence qu’un massage thé-
rapeutique par exemple ?

Le rapport de la commission parlementaire traitant de la prostitution inclut la question
de I'aide sexuelle aux personnes handicapées. Les associations de personnes handica-
pées qui revendiquent cette aide contestent cette assimilation a la prostitution. Il est
pourtant difficile de la qualifier autrement, sauf a en faire une activité non rémunérée.

Les documents consultés et les auditions ont montré combien la situation d’aidant sexuel
est loin d’étre facile. Il est apparu que I'aidant pouvait se trouver malmené méme invo-
lontairement et la relation sexuelle devenir différente de ce qui avait été prévu contrac-
tuellement. Ont été évoquées également les situations d’abus de la part des aidants
comme les chantages dont ils peuvent &tre eux-mémes victimes. Le refus de I'angélisme
a cet égard doit étre général et concerner toutes les personnes impliguées.

On ne peut évacuer la difficile question de I'instrumentalisation, méme consentie, ré-
munérée ou compassionnelle du corps d’une personne pour la satisfaction personnelle
d’une autre. Il ne peut étre considéré comme éthique qu’une société instaure volon-
tairement des situations de sujétion méme pour compenser des souffrances réelles.
Le CCNE considéere qu’il n’est pas possible de faire de I'aide sexuelle une situation
professionnelle comme les autres en raison du principe de non-utilisation marchande
du corps humain.

Si la sexualité peut étre source de plaisir, elle peut &tre aussi le champ de toutes les
violences y compris lorsqu’elle ne peut se vivre. Force est de constater qu’il n’y a pas
une norme qui serait celle de I'harmonie et de I'équilibre, mais une réalité plurielle dont
nous devons prendre conscience, plus ou moins brutalement, plus ou moins criiment. La
complexité de ce quiy est mis en jeu nous oblige a entendre les questions dérangeantes
sur la dignité, la vulnérabilité, et les limites de ce qui est éthiquement acceptable.

En conséquence, en matiére de sexualité des personnes handicapées, le CCNE ne
peut discerner quelque devoir et obligation de la part de la collectivité ou des individus
en dehors de la facilitation des rencontres et de la vie sociale, facilitation bien
détaillée dans la loi qui s’applique a tous. Il semble difficile d’admettre que I'aide
sexuelle reléve d’un droit-créance assuré comme une obligation de la part de la
société et qu’elle dépende d’autres initiatives qu’individuelles. »
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Enjeux éthiques de la neuro-imagerie
fonctionnelle (avis 116, 23 février 2012)

Les progres des neurosciences ont été to-
talement tributaires de ceux des méthodes
d’exploration du cerveau, parmi lesquelles
I'IRM (imagerie par résonance magnétique)
occupe une place privilégiée car elle est a
la fois la plus utilisée en pratique clinique
et en recherche, et la plus informative tant
sur la structure que sur le fonctionnement
du cerveau. La richesse des informations
accessibles a fait de I'lRM un outil indis-
pensable, en clinique comme en recherche,
a I'étude des affections neurologiques et,
de plus en plus, a celle des affections psy-
chiatriques. Elle a radicalement modifié le
diagnostic neurologique et apporte souvent
des informations sur le pronostic et sur

I'efficacité des traitements appliqués.
L'avis s’est limité aux enjeux éthiques sou-
levés par les avancées technologiques
dans les méthodes d’exploration du cer-
veau, en particulier celles qui permettent
d’étudier le fonctionnement cérébral, dont
I'archétype est actuellement I'imagerie par
résonance magnétique fonctionnelle
(IRMf). Le développement de la neuro-ima-
gerie dont I'lRMf comporte des utilisations
hors du champ de la médecine et de la re-
cherche médicale qui posent de nouvelles
interrogations éthiques. Ainsi en est-il par
exemple de I'élargissement de son usage,
indiqué dans la loi relative a la bioéthique
du 7 juillet 2011.

Conclusions et recommandations de I'avis

«La révolution apportée par I'IRM en tant que méthode non invasive d’étude de la
structure et de la composition physico-chimique du cerveau est incontestable. L'usage
diagnostique, pronostique et thérapeutique de cette méthode a permis de progresser
de maniére remarquable dans la prise en charge des patients atteints d’affections
cérébrales et dans la connaissance de celles-ci. En outre, les espoirs qui sont portés
aujourd’hui sur la méthode de I'IRMf pour comprendre le fonctionnement du cerveau
sont légitimes avec des applications de plus en plus fréquentes et fécondes. Les
études prospectives qui dépassent le cadre de la pratique médicale doivent toujours
tenir compte du caractere indirect et décalé dans le temps des mesures effectuées:
on ne mesure pas directement des états psychologiques ni ne révéle par simple
lecture des images des traits de caractére. Limage n’est pas une photographie de
I'activité neuronale. Cette activité est certes modifiée par les taches cognitives, par
les émotions, par les fonctions mentales, mais ces taches se réduisent-elles a I'activité
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cérébrale observée ? Les images obtenues par IRMf ne se rapportent pas non plus a la
pensée de facon immédiate mais elles se rapportent aux activités de I'unité neuro-
vasculaire. Il en résulte que ce n’est pas parce qu’un comportement est associé a
une image que I'image indique un comportement. Des risques, voire des dérives
éthiques sont prévisibles quand I'usage de cette technique se fait de fagon autonome
et prématurée. Ces risques sont les uns liés a I'interprétation de I'IRMf, les autres a
son utilisation.

Le CCNE recommande d’exercer la plus grande vigilance devant le développement
des tests dits de vérité et d’évaluation de la personnalité et des fonctions mentales
par IRM{, en raison du risque de réduire la complexité de la personne humaine a des
données d’'imagerie fonctionnelle et en raison du risque de l'illusion d’une certitude
absolue dont serait porteuse la technique.

Le CCNE recommande de ne rapporter les images obtenues par IRMf qu’aux hypothéses
scientifiques qui les ont motivées et aux régles d’interprétation qui permettent de les
décrypter; de ne pas succomber a la fascination des images obhtenues en IRMf et ne
les considérer que comme un appoint permettant d’améliorer la probabilité au sein
d’un vaste faisceau d’arguments.

Le Comité suggere de veiller a n’interpréter les activités cérébrales d’un individu que
dans son environnement social en tenant compte de I'apprentissage, du contexte et
du monde vécu, ainsi que de s’assurer que les recherches utilisant ces techniques de
neuro-imagerie — que ce soit chez des patients ou des volontaires sains — s’inscrivent
dans le cadre réglementaire des recherches biomédicales.

Le CCNE conseille de porter la plus grande attention aux conséquences d’un acces in-
suffisamment protégé aux images obhtenues par IRM et IRMf, encourager une anony-
misation systématique des images stockées dans des hanques de données informati-
sées, et mettre en ceuvre des protocoles de surveillance en cas d’autorisation des
acces a ces fichiers informatiques.

Le CCNE recommande d’accompagner I'usage de la neuro-imagerie hors du champ de
la recherche médicale d’un encadrement strict pour que son usage dans le domaine
judiciaire notamment — usage prévu par la loi de hioéthique du 7 juillet 2011 — ne
donne pas lieu a discrimination. Le Comité recommande de préciser ainsi les modalités
de I'usage de I'IRMf sur le modéle des dispositions existantes dans le Code de la
santé publique et le Code du travail et qui se rapportent aux données génétiques,
ainsi que d’accroitre la vigilance éthique dans la mesure méme ol les techniques
d’exploration du cerveau et de son fonctionnement se développent et s’affinent tres
rapidement. »
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Recours aux techniques biomeédicales en vue
de «neuro-amelioration» chez la personne
non malade: enjeux éthiques f(avis 122, 12 décembre 2013)

«Dans le cadre de la mission de veille
éthique sur les progrés des neurosciences
qui lui a été confiée par la loi de bioéthique
du 7 juillet 2011, le CCNE, aprés s'étre
penché sur les enjeux éthiques de I'IRM
fonctionnelle (avis 116, 23 février 2012,
ci-dessus) a choisi de conduire une ré-
flexion sur la neuro-amélioration ». [....]
« Les questions soulevées sont multiples:
y a-t-il une ligne de démarcation entre le
normal et le pathologique dans le domaine

psycho-cognitif? Quelles sont les tech-
niques biomédicales utilisées ? Les fonc-
tions cérébrales sont-elles améliorées ou
dégradées, a court terme et a long terme ?
Pourquoi vouloir améliorer son cerveau —
ou celui des autres — et qui peut décider
du besoin d’amélioration ? Peut-on parler
de « médecine d’amélioration » et qui la
financera? Qu'en est-il de la recherche
dans ce domaine? Y a-t-il des limites a
la neuro-amélioration ? »

Conclusions de l'avis

«Cette réflexion s’est limitée a la « neuro-amélioration biomédicale » c’est-a-dire au
recours par des sujets non malades a des techniques hiomédicales (médicaments et
dispositifs médicaux) détournées de leur utilisation en thérapeutique ou en recherche
dans un but supposé d’amélioration psycho-cognitive. L'existence d’outils permettant
de modifier les fonctions psycho-cognitives est ancienne, mais I'explosion récente
des recherches sur le cerveau, I'implication considérable des militaires dans ces re-
cherches, les avancées attendues de la convergence NBIC [nanotechnologies, hio-
technologies, informatique et sciences cognitives] concourent a I'actuel changement
d’échelle et de nature des technologies de neuro-amélioration. Avec le développement
de nouvelles modalités de perception, de commande a distance au moyen d’interfaces
cerveau/machine, etc., cette évolution est en cours et ne reléve plus de la science-
fiction. Elle est tellement rapide qu’elle précéde en trés grande partie I'acquisition
des connaissances.

La présente réflexion sur la neuro-amélioration hiomédicale ouvre sur deux question-
nements majeurs, I'un sur la santé, la recherche, la médecine et la protection sociale,
I'autre sur la personne et la vie en société.
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Questionnement sur la recherche, la santé,
la médecine et la protection sociale

La ligne de démarcation entre le normal et le pathologique étant particulierement
floue et mouvante dans le domaine psycho-cognitif, la frontiére est difficile a tracer
entre I'amélioration de certaines fonctions, la restauration de la santé et le traitement
d’un état pathologique. Il en est de méme dans le domaine de la recherche ou ¢’est
souvent a partir de constatations effectuées chez le malade que s’est développée la
recherche cognitive chez le sujet non malade, et a partir de données acquises en re-
cherche cognitive que s’est développé le phénomeéne de neuro-amélioration biomédi-
cale. Dans des études de recherche cognitive chez le sujet non malade, une amélio-
ration de certains paramétres des fonctions psycho-cognitives a pu étre obhservée
mais elle est inconstante, modeste, parcellaire et ponctuelle. De plus, les biais mé-
thodologiques majeurs inhérents a ces études, joints aux risques de dérives vers un
usage de neuro-amélioration, impliquent la plus grande rigueur dans la réalisation
des études et la plus extréme prudence dans I'interprétation, I'utilisation et la com-
munication des résultats.

Le rapport hénéfice/risque a long terme du recours, chez la personne non malade,
aux technigues biomédicales en vue de neuro-amélioration est totalement inconnu,
mais I'exemple des amphétamines suggere un risque probable d’addiction. Ce constat
d’ignorance et ce risque potentiel méritent une attention particuliére des institutions
comme I'école et I'université et incitent a &tre réservés vis-a-vis du recours a ces
techniques et a en déconseiller fortement I'utilisation chez I'enfant, I'adolescent et
les personnes vulnérables.

Les inconnues actuelles qui entourent le phénomene de neuro-amélioration hiomédicale
soulignent I'intérét d’études d’observation au long cours 2 méme de fournir les données
quantitatives et qualitatives — actuellement inexistantes en France — nécessaires a la
mise en place éventuelle de mesures de prévention, voire de régulation. De telles me-
sures concerneraient non seulement les médicaments et les dispositifs médicaux qui
sont soumis a un cadre réglementaire — d’ailleurs moins contraignants pour les dispo-
sitifs qui ne sont pas tenus d’effectuer d’études du rapport bénéfice/risque — mais
aussi les outils de stimulation cérébrale transcranienne a visée non médicale qui fleu-
rissent sur Internet avec des publicités mensongeres sur leur efficacité dite « neuro-
amélioratrice » et de surcroit sans les garanties sanitaires de mise sur le marché.

Il est indispensable que tous, notamment le corps médical, soient informés des divers
enjeux de la neuro-amélioration biomédicale afin de nourrir la réflexion sur le role du
médecin et la place de la médecine face a ce phénomeéne. Le médecin devra en effet,
au cas par cas lors d’'une demande de neuro-amélioration, se positionner au mieux
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dans le cadre de la relation clinique et selon un éventuel guide de bonnes pratiques.
La société dans son ensemble devra s’interroger sur le type de médecine qu’elle sou-
haite : doit-elle rester dans son role traditionnel de prévention, diagnostic et traitement
des maladies, ou doit-elle élargir son champ d’intervention a ce phénomene? Les
enjeux sont potentiellement majeurs en termes de priorités de santé et de modalités
de prise en charge financiére. L'élargissement du champ de la médecine a la neuro-
amélioration hiomédicale du sujet non malade comporterait un risque majeur de dis-
torsion des priorités de santé, risque qui ne pourrait que s’aggraver si les ressources
publiques étaient engagées. Une telle distorsion mettrait a mal I’exigence de justice
sociale alors méme que les méthodes de hase susceptibles de favoriser le développe-
ment psycho-cognitif — au premier rang desquelles, la nutrition I’éducation, I'appren-
tissage et I'activité physique — sont déja si inégalement réparties.

Questionnement sur la personne et la vie en
société

Les utilisateurs de techniques de neuro-amélioration revendiquent fortement la liberté
du choix de leur style de vie sans se rendre compte qu’une telle liberté obéit le plus
souvent a un environnement socio-économique de course a la compétitivité et de
culte de la performance favorisant une coercition souvent implicite. Dans son avis
n° 81, le CCNE avait indiqué que « La recherche éperdue d’une performance mue par
le désir impérieux de progresser peut masquer la plus contraignante des aliénations ».
Le désir d’étre neuro-amélioré peut sembler étre largement partagé, par conformité
sociale, mais sa réalisation n’est possible que pour quelques-uns. Le risque est alors
grand d’aboutir a une classe sociale « améliorée », constituée d’une petite minorité
d’individus bien informés et disposant des ressources financiéres suffisantes pour y
accéder. La course a la compétitivité, le culte de la performance, voire le désir de do-
mination et méme de manipulation peuvent aussi générer des situations fort préoc-
cupantes de coercition explicite dans lesquelles les techniques de neuro-amélioration
hiomédicale sont appliquées sans ou méme contre I’avis des personnes.

Le pouvoir de vivre d’une personne ne se rapporte pas a ses seules dispositions ou au
seul fonctionnement de son cerveau, mais il engage prioritairement des formes de
vie en société. Ainsi, le normal ne peut s’entendre indépendamment d’une relation de
la personne a son milieu. Une telle relation ne renvoie ni a un état physiologique
préétabli, ni a des conditions d’existence fixées idéalement, méme si ces deux situations
peuvent correspondre utilement a des simulations ou a des modélisations. Elles restent
abstraites par rapport aux formes de vie. Prendre le modele pour la réalité consiste a
réduire la complexité humaine et a trahir la fonction d’'une modélisation scientifique
qui est d’enrichir la compréhension de la réalité étudiée.

48



Rapport d'activité 2012-2016

La recherche d’un «plus» dans I'ordre des fonctions psycho-cognitives repose sur
une fragmentation de ces fonctions, fragmentation présupposée par les techniques
hiomédicales de neuro-amélioration, mais I'augmentation de certaines fonctions me-
surables ne signifie pas nécessairement que la personne elle-méme soit améliorée
dans son fonctionnement psycho-cognitif global et dans son rapport aux autres. L'ana-
lyse scientifique qui prend en compte une fonction cognitive en tant que fonction sé-
parée des autres ne saurait se confondre avec I'exigence de considérer toujours la
globalité de la personne dans un milieu humain donné. Le sentiment de soi ne saurait
se réduire a la mesure des capacités ou a la recherche des performances.

Ces conclusions incitent a considérer la neuro-amélioration avec un mélange de mo-
destie, d’ouverture d’esprit et de questionnement scientifique, en évitant de verser
tant dans I'optimisme des « mélioristes » que dans le pessimisme des «antimélio-
ristes », dont les plus extrémistes voient poindre, pour les premiers, un homme « amé-
lioré » pouvant méme dépasser I'humain, pour les autres, un homme diminué.

Plus que jamais, une veille éthique qui met au crible de la conscience humaine les ra-
tionalités techniques s’impose, non comme un frein au développement des techniques,
mais en vue de leur articulation a leur usage humain, au débat qu’elles suscitent et a
I'information souvent déficitaire qui accompagne leur apparition. »
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17. 4 noter que I'avis 125

1

=)

« Biodiversité et santé :
nouvelles relations
entre I'humanité

et le vivant » est paru
le 9 mars 2017.

. L'érasion de la

biodiversité, voire
I'émergence de
nouvelles maladies, sont
souvent pergues comme
des conséquences

des changements
climatigues, alors que
les phénoménes et

les liens de causalité
sont plus complexes.

Si I’érasion de

la biodiversité est
aggravée par certains
changements
climatigues, elle est
aussi, dans de nombreux
cas, une conséquence
directe de prélévements
tels que la surpéche ou
I'exploitation forestiére,
d’aménagements
comme la déforestation
a des fins agricoles

ou 'urbanisation,

et d’'usages d’une
multitude de molécules
perturbant les
processus vitaux
(herbicides,
antibiotiques, nitrates,
phosphates,
perturbateurs
endocriniens, etc.).

De plus, la perte

d’une partie de

la biodiversité peut
elle-méme accentuer
les changements
climatiques : ainsi,
alors que les foréts
fixent annuellement
des milliards de tonnes
de carbone,

la déforestation peut
réduire ce processus
naturel.
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REPENSER LA PLACE
DE LHUMANITE
DANS LA NATURE"

Contribution du CCNE a la réflexion
dans le contexte de la 21¢ conférence sur
les changements climatiques (COP21)

Le texte du 6 novembre 2015 est reproduit ci-dessous dans son intégralité

«La multiplication des événements météorologiques et climatiques extrémes fait
prendre conscience des changements de I'environnement a I'échelle planétaire et de
leurs liens avec les activités humaines.

Mais cette prise de conscience demeure le plus souvent focalisée sur le seul change-
ment climatique, sans prendre en compte I'ensemble des conséquences négatives
des dégradations de I'environnement sur les conditions de vie, les inégalités sociales
et la santé humaine.

Au-dela du changement climatique, une crise écologique
globale

Le changement climatique est a la fois une menace grave pour
I’humanité et I'un des symptémes, parmi d’autres, des dégradations
de I'environnement de la planéte induites par les activités humaines

La liste de ces dégradations est longue et révéle des imbrications étroites et complexes
entre des phénomenes aussi divers que I'épuisement des ressources naturelles non
renouvelables et des sols, la diminution des surfaces agricoles, I'absence de maitrise
du développement urbain et ses conséquences, I'’épuisement des ressources aqua-
tiques, I'acidification des océans, la pollution de I'air, des sols, des nappes phréatiques
et des mers, la déforestation, I'émergence de nouvelles maladies, I'érosion des éco-
systemes et de la biodiversité's.

La crise écologigue a des conséquences dramatigues sur la vie
et la santé humaine

L'OMS indique que la pollution de I'air provoque a elle seule la mort prématurée de
8 millions de personnes par an dans le monde. La moitié de ces décés est liée a la
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pollution de I'air extérieur, et I'autre moitié, principalement dans les pays pauvres, a
la pollution de I'air a I'intérieur des habitations, causée par l'utilisation d’énergies
fossiles pour les usages domestiques'®.

Depuis une soixantaine d’années, les maladies émergentes humaines transmissibles
sont, en grande majorité, d’origine animale ou disséminées par des animaux en lien
direct avec des activités ou des altérations de I'environnement d’origine humaine.

La crise écologigue accroit les inégalités

La crise écologique ne frappe pas I'ensemble de I'’humanité de fagon uniforme. Ce
sont les plus vulnérables, les plus pauvres, qu’il s’agisse des pays dans leur intégralité
ou de certaines populations au sein de ces pays, qui sont les plus exposées, a com-
mencer par les femmes et les enfants?’.

Les dégradations de la nature et I'augmentation de la population mondiale accroissent
la paupérisation des populations déja pauvres et les rendent plus vulnérables aux ca-
tastrophes écologiques, aux conflits, aux crises économiques et sanitaires. Et, aux
drames causés par les déplacements de populations provoqués par les conflits, s’ajou-
tent désormais les drames causés par les migrations liées aux perturbations écolo-
giques majeures.

Une exigence de responsabilité et de solidarité

Les avancées des connaissances apportent des preuves de I'interdépendance entre
les éléments constituant I'écosystéeme planétaire. C’est cette interdépendance qui
conduit le CCNE a souligner, a I'occasion de la COP21, une exigence de solidarité et
un devoir de responsabilité.

Recherche scientifigue et applications technologigues, économiques et
sociales

La recherche est indispensable. La dimension systémique des altérations écologiques
nécessite de développer la recherche publique pour mieux appréhender les change-
ments d’échelle actuels, en termes de fréquence et d’ampleur des phénomenes. Il ne
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19. En France, un rapport

2

d’une commission
d’enquéte du Sénat,
rendu public

en juillet 2015,

estime que la pollution
atmosphérigue cause
la mort prématurée

de plus de 40000
personnes par an.

En termes économigues,
dans le monde,

une étude publiée par
des chercheurs du FMI
[fonds monétaire
international] évalue

le coiit économique
des morts prématurées,
des maladies

et des dégats
environnementaux

par I'utilisation

des énergies fossiles,
a4 900 milliards

de dollars, un coit
supérieur au total

des dépenses publiques
annuelles de santé
dans le monde.

. Ainsi, des études

indiquent que 80 %

des victimes du cyclone
Sidr au Bengladesh,

en 2007, étaient des
femmes et des filles.



21. Les impératifs de

contréle du respect,
par les différentes
parties prenantes,
des normes et

des lois relatives

a la protection

de I'environnement
nécessitent désormais
des mécanismes
transparents,
évaluables

et contrélables par
des organismes
indépendants a I'abri
des conflits d’intérét.
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s’agit plus seulement d’asseoir le développement de I'humanité sur une maitrise et
une ingénierie accrues de la nature, mais de mieux en comprendre les dynamiques
évolutives, notamment les capacités de régénération, de résilience et d’adaptation,
pour substituer aux notions de maitrise et d’exploitation la notion de synergie.

Questionner les usages des applications de la recherche et plus largement de I'ingé-
nierie liée aux applications des recherches est devenu un enjeu éthique majeur. Ne
pas considérer toute avancée technique comme un progrés est une nécessité absolue
lorsque certaines d’entre elles contribuent a dégrader la qualité de la vie et de la
santé d’une partie de I'humanité et a creuser les inégalités. Cette démarche éthique
conduit a repenser la notion méme de progrés dans une optique de partage et de co-
développement.

La production, la diffusion et le partage accrus des connaissances sur les relations
entre I'humanité et la nature sont essentiels au débat public, lui-méme indispensahle
a I'élaboration collective des choix de société, afin que les politiques publiques, et
les choix économiques, technologiques, voire sociétaux prennent en compte la crise
écologique et ses conséquences humaines.

Dimension juridique

Les relations juridiques entre 'homme et la nature se sont d’abord structurées autour
du droit de propriété. Aujourd’hui, les progrés en termes de droit sont ceux qui
ameénent a considérer des ressources naturelles indispensables, dont I'air, I'eau — et
en particulier la qualité de I'air et de I'eau — comme des «biens communs », dont
chacun est responsahle et hénéficiaire sans pour autant en étre propriétaire.

Les questions liées a I'environnement nécessitent de développer et d’amplifier les
démarches collectives de régulation internationale, dans tous les secteurs des sociétés,
et notamment dans les domaines économigues et industriels?'. Les lois et traités de-
vraient donc prendre en compte I'ensemble des dimensions éthiques permettant un
acces équitable a ces «biens communs » essentiels au développement, au respect
des droits fondamentaux et a la santé de I'humanité.

Un développement équitable et durable

Actuellement, une partie importante de I'humanité n’a pas acceés a la nourriture, a
I’eau potable et aux soins, alors que 20 % de I’humanité contrdlent, gérent et consom-
ment 80 % des ressources! Une politique de développement durable qui continuerait
de ne pas prendre en compte sa dimension équitable pérenniserait cette tragédie.

Les pays émergents doivent bénéficier des technologies les plus innovantes dans les
domaines des énergies propres et renouvelahles, et d’une aide massive leur permettant
de protéger la santé humaine et de préserver leur environnement naturel, dans le
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respect des droits fondamentaux des personnes. Il importe également de reconnaitre
et de promouvoir les acteurs a2 méme d’initier et de consolider ces changements,
parmi lesquels les femmes, actrices essentielles du développement durable, qui paient
aujourd’hui le plus lourd tribut a la crise écologique.

Il est indispensable que les pays riches du Nord cessent de délocaliser leurs déchets
industriels polluants en les faisant retraiter par les pays pauvres du Sud, contribuant
ainsi de maniére importante a la pollution de ces pays. Dans I'intérét de tous, une mu-
tation importante et un profond changement des modes de vie sont indispensables
dans les pays développés pour accompagner avec efficacité I'ensemble de ces dé-
marches.

Pour le CCNE, I'acuité des problémes écologigues nécessite de repenser nos relations
au sein de I'humanité, et celles de I'humanité au sein de la nature, en élaborant de
nouveaux concepts de solidarité, de responsabilité et d’équité, dans une démarche
d’anticipation et de prévention privilégiant Ia préservation des ressources naturelles
au hénéfice de I'ensemble de I'humanité.

Il'y a urgence a intensifier les efforts de I’humanité pour réduire les inégalités entre
les pays et entre les personnes au sein d’un méme pays en adoptant des mesures qui
préservent le hien-étre humain et protégent I'environnement, au-dela de sa seule
composante climatique.

Dans ce contexte, le CCNE a engagé une démarche aupreés de I'ensemble des comités
nationaux d’éthique dans les domaines des sciences de la vie et de la santé qui se
réuniront lors de leur sommet mondial, en mars 2016, pour promouvoir une réflexion
éthique internationale a la hauteur de ces enjeux. »
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22. Les lycées ayant

participé, depuis 2012,
a la rencontre avec

le CCNE :
Fustel-de-Coulanges
(Strashourg);
Saint-Michel-de-Picpus
(Paris) ;
Jean-Victor-Poncelet
(Saint-Avold) ;

Grand Chénois
(Monthéliard) ;

Elitaire pour tous
(Grenoble);
Antonin-Artaud
(Marseille) ;

Lycée international

(Saint-Germain-en-Laye) ;

Franklin Saint-Louis-
de-Gonzague (Paris) ;
Eugéne lonesco
(Issy-les-Moulineaux);
Lycée des Eaux Claires
(Grenoble).
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LES DIFFERENTES ACTIONS

Les journées annuelles d'éthique du CCNE

Organisées jusqu'en 2012, elles étaient
un moment de rencontre avec différents
publics: le public curieux des avancées
en éthique médicale, les chercheurs venus
faire le point sur leurs recherches en se
confrontant au grand public et en per-
mettant a la science d’étre un peu plus
incarnée, et enfin les lycéens qui s’appro-
prient des sujets contemporains relatifs

a la bioéthique. Le theme des journées
choisi en 2012 portait sur la question
«Qui est normal? » Les questions de la
norme, de la normalité et de la normativité
furent abordées, ainsi que le role du cer-
veau comme déterminant de la normalité.
Un point sur la construction des normes
et leur évolution compléta les réflexions
sur ce theme.

Rencontre entre le CCNE et les lycéens

Depuis 2013, c’est la rencontre avec les
lycéens qui est, chaque année, privilégiée.
Comment se prépare la rencontre des ly-
céens avec le CCNE? Les lycéens d’une
dizaine de lycées?” travaillent, tout au long
de I'année, différents sujets liés a la ré-
flexion éthique, puis exposent les résultats
de leurs discussions lors d’une journée de
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rencontre qui réunit les lycéens, leurs en-
seignants et les membres du CCNE. C’est
le point de départ d’un échange, tres sou-
vent passionnant et d’une grande maturité
intellectuelle.

Les sujets abordés, et quelques interro-
gations qu'ils ont induites lors de ces ren-
contres, sont résumés ci-apres.
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Séminaire du CCNE avec les étudiants de
I'Ecole normale supérieure (ENS)

Ce séminaire s’est mis en place en 2015,
il est animé par Frédéric Worms et
Jean Claude Ameisen.

Son objectif est d’engager une collabo-
ration plus large entre le Comité et les
Universités de la maniere la plus inter-
disciplinaire et la plus ouverte qui soit. Il
a connu deux temps principaux, d’abord,
sous le titre « Sciences Ethique Humani-
tés », il a réuni, a partir de janvier 2015,
au rythme d’une séance par mois, puis
d’une journée en juin sur la fin de vie,
des chercheurs et étudiants de toutes

disciplines et des membres du CCNE sur
des sujets d’actualité éclairés par la re-
cherche et questionnés par les étudiants.
A partir de septembre 2015, il s’est ins-
crit, toujours au rythme d’une séance par
mois, dans les «Jeudis d’actualité cri-
tique de I'ENS », en abordant divers su-
jets, du génome a la COP 21. Il importe
aujourd’hui de le relancer avec de nou-
veaux partenaires de I'enseignement su-
périeur et de la recherche, I'ENS ayant
confirmé son intérét pour la poursuite de
cette collaboration.

Les réflexions du CCNE hénéficient, par ailleurs, des nombreux échanges avec les
personnalités auditionnées dans le cadre des groupes de travail ou lors d’échanges
au sein des espaces de réflexion éthique régionaux et interrégionaux.
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SYNTHESE DES JOURNEES
DES LYCEENS 2013-2016

Journée des lycéens 2013 (par Jean-Pierre Kahane)

Le théme général: la place des
personnes agées dans la société

La perception de la personne agée, selon
les cultures et les époques, la fin de vie,
le role des personnes agées dans la so-
ciété, le regard porté sur elles et la né-
cessité de le changer; le regard des ar-
tistes sur les personnes agées; les liens
intergénérationnels; bien vieillir et le réve
de I'accession a la jeunesse éternelle.

Les éleves face au theme: le regard et
le sentiment

Le regard apparait des le début de la pre-
miere communication, sous le titre «la
perception de la personne agée, selon les
cultures et les époques ». C'est un regard
trés avisé, avec une série de données et
de questions. Pour illustrer ce point, un
exemple me parait significatif: aprés avoir
mis en cause « le systeme capitaliste, qui
marginalise les personnes non actives
économiquement », puis évoqué «un
poids économique pour leur famille, mais
aussi pour la société, lorsque la dépen-
dance s'installe et qu'un placement en
maison de retraite est envisagé », voici
une remarque en sens opposé: « les indi-
vidus agés ne sont-ils qu'un poids pour
I’économie ? » Bien qu’ils ne soient plus
actifs, ce sont en général les principaux
détenteurs de patrimoine ».

Ou est le regard des jeunes? s traitent
des sujets actuels comme ils se posent
en notre temps, et dans I'esprit de notre
temps. Si j'ose dire, ils ont le souci, invités
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par le CCNE, d’étre éthiquement corrects.
Le regard propre apparait, mais subrep-
ticement. Ainsi dans un échange entre
jeunes au cours de la discussion: «Pen-
sez-vous que les liens intergénérationnels
sont forcément intéressés, au plan finan-
cier? Si les jeunes vont voir leurs grands-
parents, est-ce parce qu'ils en attendent
quelque chose en retour? « Non, je pense
que si nous allons voir nos grands-pa-
rents, c’est parce que nous les aimons.
Au niveau de la société, cela se traduit
en termes de solidarité. »

Voila qui introduit le second aspect a sou-
ligner, le sentiment, 'expérience person-
nelle. Il est a découvrir dans I'ensemble
des interventions, exprimé avec une
grande pudeur, et parfois de fagon para-
doxale comme la relation d’un échange
téléphonique entre une éléve et sa grand-
mere, qui exprime un regard négatif sur
les vieux. Mais, vient la réponse, courte
et pertinente: «Il nous semble tout
d’abord qu’il faudrait changer le regard
négatif que nous portons trop souvent sur
les personnes agées. »

C’est 12 une legon de portée générale, et
les jeunes nous donnent d’excellents
exemples d’un nouveau regard. L'amour
des grands-parents en est un aspect. Un
autre est 'attention portée, tout au cours
des exposés et des discussions, sur |'at-
titude a I'égard de la vieillesse en d’autres
temps et d’autres lieux.

’ensemble est vraiment un kaléidoscope
chatoyant a tourner dans tous les sens.
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Journée des lycéens 2014 (par Anne-Marie Dickelé)

Le théme général: la performance

La performance liée aux découvertes
scientifiques et aux avancées technolo-
giques dans le domaine de la biologie et
de la médecine. La quéte de la perfor-
mance présuppose des compétences, des
talents et pose la question de son éva-
luation. La valorisation générale de la per-
formance est particulierement visible dans
une civilisation technique qui en repousse
sans cesse les limites. Mais le risque est
de construire une société de la technique
pour la technique. Ou se situe la limite
entre guérir une personne malade, tout
en acceptant la finitude de I'homme, et
augmenter des individus en bonne santé
dans le but d’atteindre I'immortalité ? Le
trans-humanisme veut changer les struc-
tures du vivant, mais n’oublions pas que
les utopies ont toujours été un moteur
pour la science.

Le cerveau performant

Faut-il attendre des neuro-technologies
qu’elles nous rendent plus intelligents?
Peut-on devenir plus intelligent? Létre
humain a toujours tenté d’améliorer ses
performances avec des substances
comme le café, le tabac ou le cannabis.
Ces substances n'augmentent pas I'in-
telligence, mais permettent de supprimer,
ou d’atténuer le stress, la fatigue ou le
manque de concentration. Depuis 1980,
des interfaces neuronales directes sont
possibles, par le biais d’une puce implan-
tée dans le cerveau pour communiquer
directement et a distance avec un ordi-
nateur. Cela s’apparente pour I'instant a
de la science-fiction, mais au lieu d'in-
vestir du temps et de I'argent pour I'amé-
lioration des capacités d'une personne en

bonne santé, ne devrait-on pas plutot es-
sayer de réduire les inégalités qui existent
déja et les autres problémes qui se posent
a I'échelle mondiale?

Performances intellectuelles et internet
Le dopage intellectuel est rarement
abordé. Les étudiants sont les premiers
concernés par le phénoméne de dopage,
mais celui-ci existe aussi dans le monde
du travail. Cette forme de dopage est ac-
centuée par le contexte socio-économique
de mondialisation, la facilité d’accés aux
produits dopants sur internet, les normes
et valeurs de performance intériorisées
par la société, la communication insuffi-
sante ou mal ciblée des pouvoirs publics
ou encore le regard des médias. Il existe
tres peu d’études montrant les risques du
dopage intellectuel. Le débat est donc en-
tier sur la question de la norme, des mo-
deles sociétaux qui peuvent étre coercitifs
et surtout du monde que nous voulons.

Soigner, réparer améliorer, médecine
du soin, médecine de confort
Aujourd’hui, grace a la convergence de
nombreuses techniques, la réparation ne
semble plus avoir de limites et s’adresse
non seulement aux malades qui en ont un
besoin plus ou moins vital, mais aussi
aux personnes bien portantes soucieuses
d'«augmenter » leurs capacités. Dans
cette course aux performances techniques,
la médecine peut-elle rester elle-méme,
s’occupe-t-elle encore de soigner?
Réparer, c’est gagner en autonomie. Qui
peut trouver a redire au désir de vaincre
maladies et souffrances, de faire reculer
la mort, voire de décupler les capacités
sensorielles, motrices, psychiques de
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L’enjeu c’est de savoir

dans quelle societé

humaine nous voulons

vivre
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['homme ? Cela ne permet-il pas d’enri-
chir notre expérience du monde et notre
savoir? Cela ne permet-il pas a des per-
sonnes souffrant de handicap de ne plus
étre marginalisées ?

Mais, actuellement, les nouvelles techno-
logies proposent aux personnes en honne
santé d’augmenter leurs per-
formances. L'enjeu des ques-
tions de 'homme « augmenté »,
c'est de savoir quel sera cet
homme, et dans quelle société
humaine nous voulons vivre.

Les performances sportives et le dopage
Les produits considérés comme «do-
pants» améliorent les performances,

mais affectent négativement |'état de
santé du sportif et sont contraires a
I'éthique du sport ou a I'égalité des
chances. Le sportif qui souhaite exercer
au niveau professionnel est-il libre de ne
pas se doper ? Quelles sont les protections
pour les jeunes sportifs, pour les ama-
teurs 7 Peut-on faire confiance aux fédé-
rations sportives ? Que faire de la pression
collective ? Peut-on avoir confiance dans
I'authenticité des performances des spor-
tifs actuels ? Les contrdles anti-dopage
sont-ils efficaces 7 Quel est le prix a payer
par la santé des sportifs pour améliorer
des performances et quel est le prix a
payer pour les valeurs humaines véhicu-
lées par le sport?

Journée des lycéens 2015 (par Francis Puech)

Théme général: les « états de
conscience »

L'éveil de la conscience

L'éveil de la conscience, de la vie préna-
tale a I'enfance, est un processus com-
plexe. Ce lent développement, difficile a
évaluer, souleve de nombreuses questions
qui nous poussent a réévaluer la prise en
charge des nouveau-nés, des nourrissons
et des enfants dans le cadre de soins.
Faut-il tout mettre en ceuvre pour réani-
mer un nouveau-né quels que soient son
état et les conséquences sur son déve-
loppement a venir? Peut-on arréter une
réanimation, voire arréter la vie d'un nou-
veau-né devenu autonome sur le plan res-
piratoire mais porteur de graves Iésions
cérébrales ? Selon quels criteres cette dé-
cision peut-elle étre prise? Quelle peut
étre la place respective des parents et
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du service médical dans cette situation?
Quelle attitude adopter face a des nou-
veau-nés porteurs des mémes lésions sé-
veres, mais ayant récupéré une autonomie
respiratoire, tout en nécessitant encore
des soins intensifs ?

La conscience de lycéens: regards sur
I'autisme et le harcelement scolaire

Faire le choix de s’intéresser a la vulné-
rabilité des éleves harcelés ou avec au-
tisme, c’est parce que la vulnérabilité
n'est pas I'attribut exclusif de quelques-
uns, mais le propre de tout &tre humain.

Le consentement libre et éclairé aux
soins: un principe mettant en lumiére
les limites de la conscience,... parce
que la notion de consentement suppose
que l'individu ait conscience d’arguments
qui orienteront son choix.



Revendiquer un droit a I'inconscience ? Que
signifie «avoir conscience de son état »,
quand on est un patient? Dans quelle me-
sure a-t-on réellement conscience de son
état et du risque éventuel de mourir?
Comment savoir si la personne a réelle-
ment une conscience lucide de I'informa-
tion donnée ?

Les états de conscience et la décision
d’arrét de traitement en fin de vie

La dignité peut s’envisager de différentes
facons. On peut la considérer, d’'une ma-
niére générale, comme la reconnaissance
de la valeur de chacun en tant qu'étre
humain capable de raisonner, de prendre
des décisions et d’agir sur lui-méme. La
Déclaration Universelle des Droits de
['Homme (1948) indique : « Tous les étres
humains naissent libres et égaux en di-
gnité et en droits ». La dignité est égale-
ment un but, un idéal moral, étant une
valeur dont on dispose en tant qu’étre,
capable de juger et d’agir pour des rai-
sons morales.

Comment mesurer la dignité ? Est-ce nuire
a la dignité d’une personne que de la
maintenir en vie alors qu’elle a perdu son
autonomie? Peut-on affirmer que la
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conscience se reconnait au pouvoir de dire
«je»? Comment résoudre la question de
la décision en phase d’incertitude 7 La no-
tion d’autonomie parle-t-elle réellement
en tant que valeur éthique?

L'altération de la conscience: un double
regard philosophique et scientifique
Comment faire la différence entre la per-
ception et la conscience ? Une vie, privée
d’interaction, est-elle une vie sans valeur?
Peut-on remettre en cause le jugement
d’un patient dont la conscience est dimi-
nuée ? Qui peut décider de la valeur de la
vie ? Si notre conscience se résume a une
interaction entre nos neurones, comment
répondre a la question de la responsabilité
de nos actes, de notre liberté ?

Journée des chéens 2016 (par Anne-Marie Dickelé)

Théme général: identités, confidentialité
et avancées des biotechnologies

Les fichiers médicaux informatisés

La société est de plus en plus numérisée,
et la santé n'échappe pas a cette situa-
tion. Le vieillissement de la population et
I'augmentation des maladies chroniques
demandent davantage de suivi médical,
le contexte socio-économique semble fa-

vorable a la généralisation du carnet de
santé numérique. Tout en soulignant son
utilité pour le médecin, I'accent est mis
sur la vigilance pour maintenir le dialogue
avec le patient, respecter son avis, son
consentement et donner la priorité a la
relation de confiance. La réflexion a porté
sur le «hbiopouvoir », selon Michel Fou-
cault: ot vont les données, sont-elles bien
protégées et peut-on vraiment les faire
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23. Une catégorie de
cellules souches
dites pluripotentes,
ayant des propriétés
proches de celles
des cellules souches
embryonnaires.

CCNE - Comité consultatif national d"éthique pour les sciences de la vie et de la santé

disparaftre ? La médecine ne soigne pas
seulement les maladies, mais prend en
considération I'ensemble de la vie de I'in-
dividu, elle peut de ce fait avoir la tenta-
tion de la réguler par des normes. Le débat
qui a suivi cette intervention a permis de
souligner qu’il n’est pas possible d'isoler
I'individu de sa relation a I'autre dans un
contexte par ailleurs de solidarité natio-
nale dans la gestion de la santé.

La multiplicité des identités

Comment I'essor des technologies dans
le domaine de la santé peut-il conduire a
une redéfinition de I'identité de I'individu,
pour lui-méme et envers la société? La
connaissance des risques de développer
une maladie modifie profondément la per-
ception que I'on a de soi; de méme, les
objets connectés qui informent sur ces
risques peuvent impacter I'ensemble des
conduites et orienter les choix de vie. Qu'en
est-il des données génétiques récupérées
en dehors d'un cadre médical et devenant
des marchandises pour les bio-informa-
ticiens et les technologies du big data?
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Anonymat et confidentialité

Nécessité de protéger le secret chez cha-
cun d’entre nous, a une époque ol la nu-
mérisation des données se généralise.

Le secret a plusieurs dimensions: juri-
dique, psychologique et philosophique et
il a un réle dans la construction de la per-
sonne.

L'identité génétique ne doit pas faire ou-
blier I'importance des facteurs environ-
nementaux et épigénétiques. Notre avenir
n'est pas et ne sera jamais contenu dans
nos genes. L'information sur le fonction-
nement génétique permet de comprendre
ce qui est en jeu et en particulier de mon-
trer qu’arréter le vieillissement ne confére
pas I'immortalité.

Les avancées technologiques et thérapeu-
tiques peuvent renforcer les inégalités,
instaurer des relations de domination, voire
de violence. Certes, la fabrication de ga-
metes a partir d'IPS (induced pluripotent
stem cells)?”® est envisageable a terme.
Cela pose une question fondamentale, qui
est celle de la responsabilité des scienti-
fiques, mais aussi celle de la société dans
son ensemble, qui peut décider, notam-
ment par la réglementation, |a Iégislation,
de jusqu’ol il est possible et souhaitable
d’aller et les limites a ne pas franchir.
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24. L’ensemble de cette
partie a bénéficié
de la contribution
de Patrick Gaudray.

25. Comité qui examine
les questions
éthigues en biologie
et médecine au
Royaume-Uni.
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Le dialogue et I'écoute, la délibération collective, croiser des regards différents,
autant de démarches consubstantielles de la réflexion éthique mises aussi en pratique

a I'échelle internationale ou européenne.

LES SOMMETS MONDIAUX®

Depuis 1996, a I'initiative du CCNE et du
Comité d’éthique américain, les comités
nationaux d’éthique et de bioéthique se réu-
nissent tous les deux ans afin de partager
leurs expériences et de travailler ensemble
quelques grands questionnements éthiques
pour lesquels une approche internationale
semble pertinente: Carthage (2012) ; Mexico
(2014); Berlin (2016). Le secrétariat de ces
rencontres (Global Summit of National
Ethics/Bioethics Commitees) est assuré par
I'Organisation mondiale de la Santé (OMS).
Une centaine de pays y sont représentés,
méme si tous n’ont pas mis en place un
comité national d’éthique ou de bioéthique.

Les themes abordés lors de ces réunions
internationales sont vastes (par exemple,
« Global Health»; « Global Ethics») et
sont préparés, les deux années qui pré-
cedent, par des groupes de travail inter-
nationaux. Lors de la réunion de Carthage
en 2012, avait été inaugurée une nouvelle
forme d’échange, dite « market place»
permettant des échanges informels, mais
organisés, au moment des pauses. Pen-
dant un temps court, un comité présente
un sujet de son choix devant un public
de volontaires.

Quelques exemples de themes débattus a
Mexico sont résumés ci-dessous.

Technologies émergentes en santé humaine

Les objectifs de cette session étaient no-
tamment d’explorer les questionnements
éthiques qui sont nés de la fusion de sec-
teurs technologiques autrefois séparés,
de la possibilité de synthétiser de maniere
systématique et automatisée les données
de différentes études et d’en tirer des
lignes directrices. La discussion a surtout
porté sur la question des grandes séries
de données («big data»), leur acquisi-
tion, leur gestion, et les régulations qui
peuvent permettre d’en controler I'utili-
sation. Le Nuffield Council on Bioethics®
y a présenté son avis intitulé « Neuro-
technologies nouvelles: intervenir dans
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le cerveau ». La session s’est conclue sur
I'utilisation des cellules souches hu-
maines reprogrammées (iPS) en thérapie
humaine, I'enthousiasme qu’elles susci-
tent, leur positionnement aux confins de
la recherche et de I'utilisation clinique,
la place de I'industrie dans la définition
des programmes de recherche. Le CCNE,
constatant que ce premier rapport sur
I’émergence des nouvelles technologies
en santé humaine mériterait d’étre ap-
profondi, en particulier dans sa dimen-
sion éthique, a proposé que cette thé-
matique soit reprise pour le prochain
sommet mondial.
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Couverture meédicale universelle

La question de la couverture maladie uni-
verselle interroge au premier chef les prin-
cipes/valeurs de justice et d’équité. Elle
est centrale dans toutes les régions du
monde, et la mise en commun des ré-
flexions de différents comités nationaux
d’éthique représentant les six régions du
monde définies par I'OMS, était particu-
lierement riche et montrait a quel point
sont diverses a la fois les hiérarchies et
priorités nationales en termes de santé,
et les relations que les comités nationaux
entretiennent avec les autorités politiques
dont le rdle est la mise en ceuvre de cette
couverture maladie universelle. La thé-
matique de cette session a bien illustré
la difficulté d’arriver a une vision consen-

suelle des relations entre éthique et poli-
tique, cette derniere étant clairement en
charge de la mise en ceuvre de la couver-
ture médicale universelle.

Cette session a fait émerger des approches
et des interrogations différentes (voire di-
vergentes): celles concernant les normes
confrontées aux analyses de I'effectivité
des colts, celles aussi illustrant des si-
tuations humaines extrémement difficiles
(par exemple, la Bolivie ot 1,7 milliard
d’étres humains vivaient avec moins de
1 dollar par jour; le Sénégal ou 80 % de
la population n'a pas de couverture so-
ciale; les nombreux pays ot se perpétuent
dans le domaine de la santé les hiérarchies
sociales héritées de la tradition).

Ethique de la recherche et groupes
de personnes vulnérables

Cette session, centrée sur les différents
aspects de la vulnérabilité, s'est particu-
lierement intéressée a la question de la
participation des enfants a des activités

de recherche clinique et médicale. La en-
core, la diversité des préoccupations des
différents comités nationaux d’éthique est
largement apparue.
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NATIONAL ETHIC COUNCIL
FORUMS (NEC FORUM)

Les forums européens de bioéthique ras-
semblent les comités consultatifs na-
tionaux a l'initiative de la Commission
européenne qui souhaite en infléchir les
thématiques et I'organisation. Ces réu-
nions sont I'occasion de rencontres et
de partages avec le Groupe européen

d’éthique des sciences et des nouvelles
technologies (EGE), organe de réflexion
éthique de la Commission et de son pré-
sident qui le saisit.

La 19¢ réunion du NEC forum s’est tenue a
Dublinen 2013; la 20¢ réunion a Rome en
2014 la 21¢ réunion a La Haye en 2016.

Quelques thémes abordés lors des NEC forums

1 Ethique des technologies de sécurité et de surveillance

1 Questions éthiques concernant les neurosciences

1 Bioéthique et politique publique

1 Considérations éthiques concernant les hases de données biologiques a grande

échelle

1 Rdles et avenir des NEC forums

1 Données hiologiques et sanitaires: questions éthiques et juridiques

1 Culture et intégrité de la recherche: défis éthiques
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REUNIONS TRILATERALES

Les réunions régulieres des comités
d’éthique allemands (Deutscher Ethikrat),
anglais (Nuffield Council on Bioethics) et
francais (CCNE) consacrent traditionnel-
lement un temps de présentation des tra-
vaux en cours et des centres d’intérét prin-
cipaux. Deux a trois sujets sont ensuite
choisis et présentés par I'un ou 'autre
des comités et discutés de maniére ou-
verte en table ronde. Les dernieres réu-
nions se sont tenues a Paris (2014), Lon-
dres (2015) et Berlin (2016).

Les themes suivants ont été développés:
fin de vie et suicide assisté; différences
de législations dans les champs de la mé-
decine reproductive ; ingénierie génomique.
Pour ce dernier theme, les trois comités
sont impliqués dans des réflexions appro-
fondies, mais seul le Nuffield Council avait
publié en 2015 un projet d'avis sur la ques-
tion. Bien évidemment, le sujet de la mo-
dification possible de la lignée germinale
humaine a été au centre de la plupart des
discussions, bien que le CCNE ait insisté
sur les questionnements éthiques et les
risques d'autres types de modifications
génomiques qui peuvent avoir une inci-
dence, encore difficile a estimer, sur des
équilibres écologiques entre especes et
une altération des processus naturels
d’évolution.

Au-dela de ces rencontres entre comités
d’éthique nationaux, une réflexion éthique
internationale s’est développée autour de
plusieurs instances dont: le Comité in-
ternational de bioéthique de I'Unesco
(CIB), le Comité directeur pour la bioé-
thique du Conseil de I'Europe (CDBI), le
Groupe de conseillers
pour I'éthique de la bio-
technologie de I'Union
Européenne (GEE). A titre

réunion du GEE s’est te-
nue a Bruxelles en 2013
dont le theme général était: «I'éthique
de la sécurité de la recherche et de la re-
cherche sur la sécurité ».

Ces instances internationales ont pour vo-
cation de dépasser les frontieres et d'ana-
lyser les enjeux éthiques liés a I'évolution
de la science. Le CCNE s’associe régulie-
rement a leurs réflexions.
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LISTE DES AVIS @u 1¢ octobre 2017)

Classement chronologique

10.

11.

12.

13.

14.

Avis sur les prélevements de tissus d’embryons et de
feetus humains morts, a des fins thérapeutiques, diag-
nostiques et scientifiques. Rapport. 22 mai 1984

Avis sur les essais de nouveaux traitements chez
I’homme. Réflexions et propositions. 9 octobre 1984

Avis sur les problemes éthiques nés des techniques de
reproduction artificielle. Rapport. 23 octobre 1984

Avis sur les registres médicaux pour études épidémio-
logiques et de prévention. Rapport. 6 mai 1985

Avis sur les problémes posés par le diagnostic prénatal
et périnatal. Rapport. 13 mai 1985

Avis concernant les problemes éthiques posés par I'ap-
préciation des risques du SIDA par la recherche d’'an-
ticorps spécifiques chez les donneurs de sang. Rapport.
13 mai 1985

Avis sur les expérimentations sur des malades en état
végétatif chronique. Rapport. 24 février 1986

Avis relatif aux recherches et utilisation des embryons
humains in vitro a des fins médicales et scientifiques.
Rapport. 15 décembre 1986

Avis sur les problemes posés par le développement des
méthodes d’utilisation de cellules humaines et de leurs
dérivés. Rapport. 23 février 1987

Avis sur I'utilisation de la mifépristone (RU486). Rap-
port. 16 décembre 1987

Avis sur une demande concernant une étude réalisée
sur des sujets volontaires sains au cours d’une expé-
rience de simulation des modifications cardio-vascu-
laires et des tissus de soutien observées chez I'homme
en apesanteur. Rapport. 6 décembre 1987

Avis sur I'expérimentation médicale et scientifique sur
des sujets en état de mort cérébrale. Rapport. 7 no-
vembre 1988

Recommandations sur les Comités d’éthique locaux.
Rapport. 7 novembre 1988

Avis sur les problemes éthiques posés par la lutte contre
la diffusion de I'infection par le virus de I'immuno-défi-
cience humaine (VIH). Rapport. 16 décembre 1988

68

20.

21.

22.
23.

24,

25.

26.

21.

Avis sur le dépistage des toxicomanies dans I'entre-
prise. Rapport. 16 octobre 1989

Avis sur les greffes de cellules nerveuses dans le trai-
tement de la maladie de Parkinson. Rapport. 16 octobre
1989

Avis relatif a la diffusion des techniques d’identification
par analyse de I’ADN, (techniques des empreintes gé-
nétiques). 15 décembre 1989

Etat des études conduites par le Comité concernant
les dons de gametes et d’embryons. 15 décembre 1989

Avis sur les recherches sur I'embryon soumises a mo-
ratoire depuis 1986 et qui visent a permettre la réali-
sation d’un diagnostic génétique avant transplantation.
18 juillet 1990

Avis sur I'organisation actuelle du don de gamétes et
ses conséquences. 18 juillet 1990

Avis sur la non-commercialisation du corps humain.
13 décembre 1990

Avis sur la thérapie génique. 13 décembre 1990

Avis concernant des greffes intracérébrales de tissus
mésencéphaliques d’embryons humains chez cing ma-
lades parkinsoniens dans un but d’expérimentation
thérapeutique. 13 décembre 1990

Avis sur les réductions embryonnaires et feetales.
24 juin 1991

Avis sur I'application des tests génétiques aux études
individuelles, études familiales et études de population.
(Problemes des « banques » de I’ADN, des « banques »
de cellules et de I'informatisation des données). 24 juin
1991

Avis concernant la proposition de résolution sur I'as-
sistance aux mourants, adoptée le 25 avril 1991 au
Parlement européen par la Commission de I'environ-
nement, de la santé publique et de la protection des
consommateurs. 24 juin 1991

Avis sur la non-commercialisation du génome humain.
Rapport. Réflexions générales sur les problemes
éthiques posés par les recherches sur le génome hu-
main. 2 décembre 1991



28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

31.

38.

39.

40.

4.

42.

43.

44.

45.

Avis sur la transfusion sanguine au regard de la non-
commercialisation du corps humain. Rapport. 2 dé-
cembre 1991

Avis relatif aux Comités d’éthique. 27 janvier 1992

Questions éthiques posées par I'obligation de tests gé-
nétiques pour les concurrentes des jeux d’Albertville.
27 janvier 1992

Avis sur le dépistage de I'infection par le virus du Sida.
28 mars 1992

Avis sur I'opportunité et le type d’essai a mettre en
ceuvre pour préciser les indications du centoxin. Rap-
port. 10 juillet 1992

Avis sur le recensement des glaucomateux en France
et la localisation chromosomique du (ou des) géne(s)
responsable(s). 19 janvier 1993

Avis sur I'utilisation de placebo dans les essais théra-
peutiques d’antidépresseurs. Rapport. 9 février 1993

Compensation de déficits hormonaux chez les sportifs
de haut niveau. Rapport. 18 mai 1993

Avis sur I'application des procédés de thérapie génique
somatique. Rapport. 22 juin 1993

Avis sur le dépistage du risque de la trisomie 21 feetale
a l'aide de tests sanguins chez les femmes enceintes.
Rapport. 22 juin 1993

Avis sur I'éthique de la recherche dans les sciences du
comportement humain. Rapport. 14 octobre 1993

Avis sur la prescription de substances antiandrogé-
niques a des détenus condamnés pour les infractions
a caractere sexuel. 7 décembre 1993

Avis sur le transfert d’embryons apres décés du conjoint
(ou du concubin). Rapport. 17 décembre 1993

La coopération dans le domaine de la recherche bio-
médicale entre équipes francaises et équipes de pays
en voie de développement économique. Rapport. 17 dé-
cembre 1993

Avis sur I'évolution des pratiques d'assistance médicale
a la procréation. Rapport. 30 mars 1994

Rapports du Comité consultatif national d’éthique pour
les sciences de la vie et de la santé sur les toxicoma-
nies. 23 novembre 1994

Avis sur I'implant cochléaire chez I'enfant sourd pré-
lingual. I¢" décembre 1994

Avis sur les questions éthiques posées par la trans-
mission de I'information scientifique relative a la re-
cherche biologique et médicale. 5 juillet 1995

46.

41.

48.

49.

50.

al.

92.

53.

94,

9d.

56.

51.

a8.

59.
60.
61.
62.

63.

64.
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Avis sur « Génétique et médecine: de la prédiction a la
prévention ». 30 octobre 1995

Avis sur la prise en charge des personnes autistes en
France. 10 janvier 1996

Recommandation sur la mise a disposition d’un trai-
tement antiviral dans le Sida. Rapport. 7 mars 1996

Avis sur la contraception chez les personnes handica-
pées mentales. Rapport. 3 avril 1996

Rapport sur la stérilisation envisagée comme mode de
contraception définitive. 3 avril 1996

Recommandations sur un projet de loi « renforcant la
prévention et la répression des atteintes sexuelles
contre les mineurs ». 20 décembre 1996

Avis sur la constitution de collections de tissus et or-
ganes embryonnaires humains et leur utilisation a des
fins scientifiques. 11 mars 1997

Avis sur la constitution de collections de cellules em-
bryonnaires humaines et leur utilisation a des fins thé-
rapeutiques ou scientifiques. 11 mars 1997

Réponse au Président de la République au sujet du
clonage reproductif. 22 avril 1997

Avis sur I'information a donner aux patients a propos
de la possibilité de transmission de I'agent de la ma-
ladie de Creutzfeldt-Jakob par des composants du sang.
I¢" octobre 1997

Avis sur les problemes éthiques posés par le désir d’en-
fant chez des couples ot I'homme est séropositif et la
femme séronégative. 10 février 1998

Rapport sur le progrés technique, santé et modéle de
société: la dimension éthique des choix collectifs.
20 mars 1998

Consentement éclairé et information des personnes qui
se prétent a des actes de soin ou de recherche. 12 juin
1998

Rapport sur le vieillissement. 25 mai 1998
Réexamen des lois de bioéthique. 25 juin 1998
Ethique et xénotransplantation. 11 juin 1999

Médicalisation de la sexualité : le cas du Viagra®. Réponse
au Secrétaire d’Etat 2 la Santé. 18 novembre 1999

Fin de vie, arrét de vie, euthanasie. Rapport. 27 janvier
2000

Avis sur I'avant-projet de loi portant transposition,
dans le code de la propriété intellectuelle de la directive
98/44/CE du Parlement européen et du Conseil, en date
du 6 juillet 1998, relative a la protection juridique des
inventions biotechnologiques. 8 juin 2000
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65.

66.

67.

68.

69.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

11.

18.

19.

80.
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Réflexions éthiques autour de la réanimation néonatale.
Rapport. 14 septembre 2000

Réponse du CCNE aux saisines du Président du Sénat
et du Président de I’Assemblée Nationale sur I'allon-
gement du délai d'IVG. 23 novembre 2000

Avis sur I'avant-projet de révision des lois de bioéthique.
18 janvier 2001

Avis sur handicaps congénitaux et préjudice. 29 mai
2001

Avis sur 'assistance médicale a la procréation chez
les couples présentant un risque de transmission virale
— réflexions sur les responsabilités. 8 novembre 2001

Avis sur les consentements en faveur d’un tiers. 13 dé-
cembre 2001

Avis sur la neurochirurgie fonctionnelle d’affections
psychiatriques séveres. 25 avril 2002

Réflexions sur I'extension du diagnostic préimplanta-
toire. 4 juillet 2002

Avis sur les essais de phase 1 en cancérologie. 26 sep-
tembre 2002

Avis sur les banques de sang de cordon ombilical en
vue d’une utilisation autologue ou en recherche. 12 dé-
cembre 2002

Avis sur les questions éthiques soulevées par le déve-
loppement de I'ICSI. 12 décembre 2002

Avis a propos de I'obligation d’information génétique
familiale en cas de nécessité médicale. 24 avril 2003

Avis sur les problemes éthiques posés par les collections
de matériel biologique et les données d'information
associées: «biobanques » «biothéques ». Rapport.
20 mars 2003

+ Document commun Comité d’éthique francais (CCNE)
et Comité d’éthique allemand (NER) sur les problemes
éthiques posés par les collections de matériel biologique
et les données d’information associées: « biobanques »
«biotheques ».

Avis sur les inégalités d’acceés aux soins et dans la
participation a la recherche a I'échelle mondiale — pro-
blemes éthiques. 18 septembre 2003

Avis sur la transposition en droit francais de la directive
européenne relative aux essais cliniques de médica-
ments: un nouveau cadre éthique pour la recherche
sur I'homme. 18 septembre 2003

Avis sur l'orientation de travailleurs vers un poste com-
portant un risque. Role du médecin du travail et réflexions
sur I'ambiguité du concept d’aptitude. 4 décembre 2003
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81.
82.

83.

84.
85.

86.

87.

88.

89.

90.

9.

92.

93.

94.

95.

96.

97.

98.

Avis sur « performance et santé ». 17 novembre 2003

Avis sur I'allotransplantation de tissu composite (ATC)
au niveau de la face (Greffe totale ou partielle d’un vi-
sage). 6 février 2004

Avis sur le dépistage prénatal généralisé de la muco-
viscidose. 25 mars 2004

Avis sur la formation a I'éthique médicale. 29 avril 2004

Avis sur I'information a propos du risque de transmis-
sion sanguine de la maladie de Creutzfeldt-Jakob. 4 no-
vembre 2004

Avis sur les problemes posés par la commercialisation
d’autotests permettant le dépistage de I'infection VIH
et le diagnostic de maladies génétiques. 4 novembre
2004

Avis sur le refus de traitement et I'autonomie de la
personne. 14 avril 2005

Avis sur les méthodes de détermination de I'age a des
fins juridiques. 23 juin 2005

Avis a propos de la conservation des corps des feetus
et enfants mort-nés. Réponse a la saisine du Premier
Ministre. 22 septembre 2005

Avis sur I'acces aux origines, I'anonymat et le secret
de la filiation. 24 novembre 2005

Avis sur les problemes éthiques posés par I'informati-
sation de la prescription hospitaliére et du dossier du
patient. 16 février 2006

Avis sur le dépistage de la tuberculose et la vaccination
par le BCG. 22 juin 2006

Avis sur la commercialisation des cellules souches hu-
maines et autres lignées cellulaires. 22 juin 2006

Avis sur la santé et la médecine en prison. 26 octobre
2006

Avis sur les problemes éthiques posés par des dé-
marches de prédiction fondées sur la détection de trou-
bles précoces du comportement chez I'enfant. 11 janvier
2007

Avis sur les questions éthiques posées par les nanos-
ciences, les nanotechnologies et la santé. 1¢ février
2007

Avis sur les questions éthiques posées par la délivrance
de I'information génétique néonatale a I'occasion du
dépistage de maladies génétiques (exemples de la mu-
coviscidose et de la drépanocytose). 11 janvier 2007

Avis sur « biométrie, données identifiantes et droits de
I"homme ». 26 avril 2007



99.

100.

101.

102.

103.

104.

105.

106.

107.

108.

109.

110.

111.

112.

113.

114.

115.

Avis a propos d'un test (ISET-Oncologie) visant a dé-
tecter dans le sang des cellules tumorales circulantes.
13 septembre 2007

Avis sur « migration, filiation et identification par em-
preintes génétiques ». 4 octobre 2007

Avis sur « Santé, éthique et argent: les enjeux éthiques
de la contrainte budgétaire sur les dépenses de santé
en milieu hospitalier ». 28 juin 2007

Avis sur la situation en France des personnes, enfants
et adultes, atteintes d’autisme. 8 novembre 2007

Avis sur « éthique et surdité de I'enfant: éléments de
réflexion a propos de I'information sur le dépistage
systématique néonatal et la prise en en charge des
enfants sourds ». 6 décembre 2007

Avis sur «le dossier médical personnel et I'informati-
sation des données de santé ». 29 mai 2008

Avis sur le questionnement pour les Etats généraux de
|a bioéthique. 9 octobre 2008

Avis sur les questions éthiques soulevées par une pos-
sible pandémie grippale. 5 février 2009

Avis sur les problemes éthiques liés aux diagnostics
anténatals: le diagnostic prénatal (DPN) et le diag-
nostic préimplantatoire (DPI). 15 octobre 2009

Avis sur les questions éthiques liées au développement
et au financement des soins palliatifs. 12 novembre
2009

Avis sur la communication d’informations scientifiques
et médicales, et société: enjeux éthiques. 4 février
2010

Avis sur les problemes éthiques soulevés par la gesta-
tion pour autrui (GPA). I¢ avril 2010

Avis sur les problemes éthiques posés par I'utilisation
des cadavres a des fins de conservation ou d’exposition
muséale. 7 janvier 2010

Avis sur la recherche sur les cellules d’origine em-
bryonnaire humaine et |a recherche sur I'embryon hu-
main in vitro. 21 octobre 2010

Avis sur la demande d’assistance médicale a la pro-
création apres le déces de I'homme faisant partie du
couple. 10 février 2011

Avis sur I'usage de I'alcool, des drogues et toxicomanies
en milieu de travail. Enjeux éthiques liés a leurs risques
et a leur détection. 5 mai 2011

Avis sur les questions d’éthique relatives au préleve-
ment et au don d’organes a des fins de transplantation.
7 avril 2011

116.

17.

118.

119.

120.

121.

122.

123.

124.

125.

126.

121.
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Enjeux éthiques de la neuroimagerie fonctionnelle.
23 février 2012

Avis sur l'utilisation des cellules souches issues du
sang de cordon ombilical, du cordon lui-méme et du
placenta et leur conservation en biobanques. Ques-
tionnement éthique. 23 février 2012

Avis sur la vie affective et sexuelle des personnes han-
dicapées. Question de I'assistance sexuelle. 4 octobre
2012

Avis sur les problémes éthiques posés par la commer-
cialisation d’autotests de dépistage de I'infection VIH.
21 février 2013

Avis sur les questions éthiques associées au dévelop-
pement des tests génétiques feetaux sur sang maternel.
21 février 2013

Fin de vie, autonomie de la personne, volonté de mourir.
13 juin 2013

Recours aux techniques biomédicales en vue de
«neuro-amélioration » chez la personne non malade:
enjeux éthiques. 12 décembre 2013

1 Observations du CCNE a I'attention du Conseil d’Etat.
(Affaire Vincent Lambert). 5 mai 2014

1 Rapport du CCNE sur le débat concernant la fin de
vie. 21 octobre 2014

Questionnement éthique et observations concernant la
contre-indication permanente du don de sang pour tout
homme déclarant avoir eu une ou des relation(s)
sexuelle(s) avec un ou plusieurs homme(s). 28 mars
2015

Réflexion éthique sur I'évolution des tests génétiques
liée au séquencage de I'ADN humain a trés haut débit.
24 septembre 2015

1 Contribution du Comité consultatif national d’éthique
(CCNE) a la réflexion dans le contexte de la 21¢ confé-
rence sur les changements climatiques (COP21). 6 no-
vembre 2015

Rapport Biodiversité et santé: nouvelles relations de
I’humanité avec le vivant? 9 mars 2017

Avis sur les demandes sociétales de recours a I'assis-
tance médicale a la procréation (AMP). 15 juin 2017

Santé des migrants et exigence éthique. 7 septembre 2017
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