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AVant-propos

Le Comité consultatif national d’éthique est heureux de présenter ce nouveau rapport
d’activité, qui offre une vue d’ensemble des réflexions qui I'ont animé et des travaux
qu’il a publiés au cours des années 2017 et 2018. Institution toujours en mouvement,
le CCNE espére montrer aux citoyens et aux acteurs publics, au détour de ce rapport,
toute la pertinence et toute I'importance que peut revétir la réflexion éthique au-
jourd’hui et, plus encore, toute I’étendue du travail encore a mener dans les années
qui viennent sur des sujets toujours nouveaux, toujours plus complexes.

Ce rapport d’activité est composé de quatre parties, qui peuvent étre lues de fagon
indépendante les unes des autres. Aprés un rappel des missions, du fonctionnement,
ainsi que de la composition du Comité, un résumé succinct des quatre avis et rapports
publiés en 2017 et 2018 est proposé et rappelle les problématiques et éventuelles
pistes d’évolution que les membres du Comité ont pu établir sur les différents themes
ahordés. La troisieme partie de ce rapport d’activité est, quant a elle, consacrée
plus spécifiquement a la révision de la loi de bioéthique 2018-2019 et, en particulier,
alafacon dont le CCNE s’est inscrit dans ce processus: d’une part, par I'organisation
d’une vaste consultation nationale en amont de la révision de la loi — les Etats
généraux de la bioéthique — et, d’autre part, par la publication de son 129e avis en
septembre 2018 a la suite du débat public, faisant office de contribution du Comité a
la révision de la loi. Un résumé de la méthode retenue dans le pilotage des Etats gé-
néraux de la hioéthique ainsi que des principales propositions dégagées dans I'avis
129 sont ainsi rapportés dans ce document. Enfin, le CCNE a souhaité mettre en
avant les différentes collaborations initiées tant au niveau national — avec les Espaces
de réflexion éthique régionaux et le monde éducatif — qu’au niveau international :
cela a été I'occasion, pour lui, de rappeler I'importance qu’il accorde aux relations
solides qui lient le Comité a la société civile, aux experts mais aussi aux différentes
instances qui portent le débat éthique au niveau national et international. L'occasion,
également, de signifier son souhait de poursuivre, d’étendre et de renforcer a I'avenir
les collaborations déja engagées.

Tous les avis et rapports dont il est fait mention dans ce rapport d’activité sont dis-
ponibles dans leur intégralité sur le site web du Comité consultatif national d’éthique
(https://www.ccne-ethique.fr/)
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Pr Jean-Francois Delfraissy
Président du CCNE

e rapport d’activité témoigne
du travail réalisé par le Co-
mité consultatif national
d’éthique durant les an-
nées 2017 et 2018. Ces deux
années ont été pour le Comité I'occasion
de poursuivre sa réflexion éthique, avec
la publication de quatre avis et rapports,
mais aussi, en 2018, d’organiser pour la
premiére fois les Etats généraux de la
bioéthique.
Ces deux années ont également été pour
moi mes deux premiéres a la présidence
d’un Comité dont I'engagement des mem-
bres et |a richesse de leurs débats n’ont
cessé de me surprendre. Beaucoup solli-
cités ces derniers mois, les trente-neuf
membres du CCNE ont su faire vivre et
faire évoluer une institution dont I'exis-
tence méme repose sur le mouvement
continu des progres de la science et les
questionnements qu'il induit. A I'heure ol

les découvertes scientifiques et technolo-
giques bouleversent la santé et les
sciences de la vie, il n'y a rien d’étonnant,
donc, a ce que le CCNE connaisse lui
aussi, dans son mode de fonctionnement,
ses propres transformations. Les défis de
la science sont des défis pour |la pensée,
mais aussi des défis qui réinterrogent plus
largement nos fagons de penser, nos fa-
cons de mener une réflexion sur ces sujets
qui ne concernent pas simplement les
membres du CCNE mais, aussi, I'ensemble
des citoyens. La nécessité de construire
une réflexion collective et concertée en
bioéthique — raison d’étre, d’ailleurs, des
Etats généraux de la bioéthique — me pa-
rait aujourd’hui incontestable et sera,
sans aucun doute, au ceeur des discus-
sions du CCNE pour les années a venir.

Avant la révision de la loi de bioéthique,
le temps de la réflexion et du débat
L'organisation d’une consultation de
grande ampleur sur les themes de la bioé-
thique a constitué un défi inédit pour le
CCNE aux multiples problématiques : com-
ment parvenir a créer les conditions d’un
débat inclusif et de grande échelle sur
des sujets aussi complexes ? Comment
amener les acteurs a échanger sereine-
ment sur des sujets qui réinterrogent par-
fois nos conceptions de I'individu, de la
famille, de la maladie, de la solidarité ou
encore de la mort? Comment donner la
parole a chacun dans un débat que 'on
pourrait naivement croire d’experts, alors
méme qu’il nous concerne tous ?

Chargé par la loi d’organiser les Etats gé-
néraux de la bioéthique, le CCNE a été

libre de déterminer les outils, les themes
mis en débat et les modalités de restitu-
tion des arguments développés par les
participants. Si les acteurs politiques
n'ont exercé sur ces points aucune pres-
sion vis-a-vis du CCNE, ils lui ont toutefois
imposé une seule contrainte: celle de ren-
dre son rapport de synthése a la fin du
premier semestre 2018.

A mon sens, les Etats généraux de la bioé-
thique ont été un succes. En effet, qu'une
institution de taille modeste comme la no-
tre, sans grande expérience dans 'orga-
nisation du débat public, parvienne, avec
des moyens financiers et humains limités,
dans des délais extrmement courts — a
peine quelques mois — a mobiliser plu-
sieurs dizaines de milliers de participants
sur des thématiques parfois extrémement
éloignées de leur quotidien, constitue une
réussite. Elle est toutefois a relativiser et,
de la méme fagon que le Comité citoyen a
rédigé une opinion critique a propos du
processus des Etats généraux, le CCNE a
conscience des imperfections du proces-
sus, conséquences quasi inéluctables du
caractere inédit de I'entreprise.

Il'y aura eu un avant et un aprés « Etats
généraux» pour le CCNE. Le dialogue
conjoint avec les experts et |a société civile
a été une expérience sans commune me-
sure pour le Comité et une partie des en-
seignements qu'il en a tirés a donné lieu
a la rédaction de l'avis 129, publié en
septembre 2018. Il a, en effet, paru a la
majorité des membres opportun et légi-
time de participer a la réflexion précédant
la révision de la loi, celle-ci n’intervenant
pour I'instant que tous les sept ans. L'avis



129 du CCNE, nourri de ses réflexions an-
térieures et des conclusions du débat pu-
blic, se pose a cet égard comme une table
d’orientation pour le lecteur — citoyen, po-
litique, expert — souhaitant réfléchir aux
enjeux de la bioéthique aujourd’hui.

Les propositions du CCNE rejoignent ainsi
celles formulées par plusieurs autres ins-
tances, comme le Conseil d’Etat ou I'Office
parlementaire d’évaluation des choix scien-
tifiques et technologiques, en attendant la
révision — retardée' — de la loi. Il est a cet
égard remarquable de voir que, tous, nous
témoignons, chacun a notre maniére, d’un
méme souhait : que la nouvelle loi de bioé-
thique soit construite dans un climat res-
pectueux de tous; que la nouvelle loi de
bioéthique soit une loi de confiance, qui
réunit plus qu’elle ne divise.

Quelle réflexion bioéthique voulons-nous
pour demain?

Croire que les Etats généraux de la bioé-
thique (EGB) puissent étre tenus pour
achevés apres quatre mois de consultation
et la rédaction d’un rapport de synthése
estillusoire. C'est peut-étre, d'ailleurs, le
principal écueil des Etats généraux de la
bioéthique 2018 : penser qu'ils sont a pré-
sent derriere nous et qu'ils auraient pu,
en un temps si court, épuiser le débat.
Dans son avis 129, le CCNE a posé les ja-
lons d’une réflexion bioéthique «post-
EGB », tirant de ce qui a été fait, ce qu'il
ne faut, en un sens, plus faire. Les pistes
sont ainsi nombreuses pour maintenir vi-
vant le débat avec la société civile et les
experts: avoir une révision de la loi tous

1. L’éditorial a été rédigé début mai 2019.

les cing, et non sept ans ; favoriser tout au
long de ces périodes le débat public, no-
tamment en partenariat avec les Espaces
de réflexion éthique régionaux; participer
a la formation des soignants et plus lar-
gement des citoyens; réfléchir a une plus
forte intégration de |a réflexion bioéthique
dans les études de santé; inciter le monde
de la recherche a s’emparer plus avant de
ces thématiques, notamment sur les sujets
dits «sociétaux»... Plus largement, la
question de l'introduction d'une compo-
sante «opinion citoyenne » au ceeur méme
des réflexions du CCNE se pose aujourd’hui,
dans un contexte politique ot les citoyens
sont plus que jamais désireux — et a rai-
son! — de participer aux débats qui les
concernent. Si je suis convaincu que le
CCNE, par son indépendance, remplit a tra-
vers ses réflexions une mission essentielle
pour notre démocratie en santé, je suis
aussi convaincu qu'il n’a pas le monopole
de la réflexion bioéthique et qu’il est de
son devoir de batir des ponts entre la so-
ciété civile et les experts: ce role de cadre
et de médiation entre le «sociétal » et le
«scientifique » qu’occupe de fagon privi-
légiée le CCNE tendra, sans aucune doute,
a s'amplifier et se renforcer dans les mois
et années a venir.

Par-dela les frontiéres, réfléchir ensemble

La France a aujourd’hui beaucoup a ap-
porter sur la scéne internationale et le CCNE
est beaucoup sollicité pour témoigner de
I'expérience des Etats généraux comme mo-
dele de participation citoyenne sur des thé-
matiques de santé. L'importance de la
constitution d’un réseau international, entre

les différents comités d’éthique nationaux,
parait a cet égard primordiale, a la fois
pour rendre compte du travail mené, mais
aussi pour engager, a plus grande échelle,
une réflexion commune, rendue aujourd’hui
nécessaire du fait de la mondialisation. Le
CCNE souhaite et prévoit, dans cette op-
tique, de tisser des liens avec ses voisins
européens et le monde francophone, fagon
d’envisager la bioéthique dans une pers-
pective transnationale.

Chantiers a venir

Le CCNE s’appréte a publier en 2019 plu-
sieurs avis, dont deux notamment sur les
outils de modification ciblée du génome
et sur les Big data. IIs rentrent en réso-
nance directe avec des polémiques ré-
centes et soulignent I'actualité et I'im-
portance de la réflexion bioéthique
aujourd’hui. En cela, le CCNE doit a pré-
sent endosser, aux cotés des Espaces de
réflexion éthique régionaux et des Comités
d’éthique auprés des académies et des
établissements de recherche, un réle de
veille et d’alerte sur ces sujets aux enjeux
croissants, comme il a déja pu le faire a
la fin de I'année 2018 a la suite des polé-
miques entourant le gene editing chez des
nouveau-nés chinois. L'introduction gran-
dissante du numérique dans le parcours
de soins constitue un autre domaine sen-
sible ou la vigilance éthique semble de
mise: la constitution d’un comité
d’éthique du numérique s’avére au-
jourd’hui nécessaire et le CCNE réaffirme
a cet égard sa volonté de participer a sa
création et de partager son expérience de
la réflexion éthique.



L e CCNE en chiffres
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PRESIDENT ET MEMBRES
MANDAT DU PRESIDENT: 2 ANS RENOUVELABLE?

MANDAT DES MEMBRES: 4 ANS
RENOUVELABLE 1 FOIS

129 AvIS ET RAPPORTS (au 1¢ janvier 2019)

2. Le mandat du Pr Delfraissy a été renouvelé en janvier 2019



ACTIVITES DU CCNE EN 2017 ET 2018

34 REUNIONS DU COMITE PLENIER

PRESENCE MOYENNE DES MEMBRES LORS
DES REUNIONS PLENIERES: 80 %

1 UN SEMINAIRE DE TRAVAIL DE 2 JOURS EN 2018

8 GROUPES DE TRAVAIL EN ACTIVITE EN 2017:

LES TRAVAUX DE 3 D'ENTRE EUX ONT ABOUTI A 3 AVIS EN 2017,
SUR LES THEMATIQUES GENERALES DE SANTE ET MIGRANTS,
PROCREATION, SANTE ET ENVIRONNEMENT,

ETA 1 AVIS EN 2018 SUR LE VIEILLISSEMENT

DANS LE CADRE DES ETATS GENERAUX, 154 AUDITIONS ONT ETE
MENEES PAR LES MEMBRES DU CCNE (VOIR CI-APRES).
11 REUNIONS ONT ETE DEDIEES A LELABORATION DE L'AVIS 129

AU 1er JANVIER 2019, 5 GROUPES DE TRAVAIL ETAIENT EN PLACE

FREQUENTATION DU SITE INTERNET DU CCNE3:
- 106764 VISITEURS UNIQUES EN 2017

- 175680 VISITEURS EN 2018

UN DEMENAGEMENT: LE CCNE A EMMENAGE DANS SES NOUVEAUX
LOCAUX, 66 RUE DE BELLECHASSE (PARIS 7¢) EN JANVIER 2018

3. Cette fréquentation ne prend pas en compte celle du site des Etats généraux de Ia bioéthique en 2018 (voir page 35)



LES ETATS GENERAUX DE
LA BIOETHIQUE 2018 EN CHIFFRES

EVENEMENTS ORGANISES PAR LES ESPACES DE REFLEXION
ETHIQUE REGIONAUX AVEC PARTICIPANTS

VISITEURS UNIQUES SUR LE SITE WEB DEDIE,
AVEC PARTICIPANTS POUR CONTRIBUTIONS

AUDITIONS: ASSOCIATIONS D'USAGERS DE SANTE
ET GROUPES D'INTERET D'ENVERGURE NATIONALE,
SOCIETES SAVANTES (SCIENTIFIQUES ET MEDICALES),
GROUPES DE COURANTS DE PENSEE PHILOSOPHIQUE OU RELIGIEUX,
GRANDES INSTITUTIONS ET
ENTREPRISES PRIVEES OU SYNDICATS D'ENTREPRISES

PLUS DE ARTICLES DANS LA PRESSE ECRITE, NATIONALE
ET REGIONALE. EMISSIONS TELEVISEES
ET DIFFUSIONS RADIO REPERTORIEES PAR LE CCNE

RAPPORT DE SYNTHESE ET 1 AVIS (129): CONTRIBUTION DU CCNE
A LA REVISION DE LA LOI DE BIOETHIQUE

BUDGET D'ENVIRON EUROS CONSACRE
AUX ETATS GENERAUX*,

4. Hors activités des Espaces de réflexion éthique régionaux.
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LES MISSIONS DU CCNE

Le Comité consultatif national d’éthique
pour les sciences de la vie et de la santé
a pour mission (loi n®2004-800 du 6 aodit
2004) de « donner des avis sur les pro-
blémes éthiques et les questions de so-
ciété soulevés par les progrés de la
connaissance dans les domaines de la
biologie, de la médecine et de la santé».
Eclairer les progrés de la science, soulever
des enjeux de société nouveaux et poser
un regard éthique sur ces évolutions, re-
levent du champ de compétences du
CCNE.

Ces missions ont été complétées par la
derniere loi de bioéthique n®2011-814 du
7 juillet 2011 (article 46): « Tout projet
de réforme sur les problémes éthiques et
les questions de société soulevés par les
progres de la connaissance dans les do-
maines de la biologie, de la médecine et
de la santé doit étre précédé d’'un débat
public sous forme d’Etats généraux. Ceux-
ci sont organisés a l'initiative du Comité
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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-
cede 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 cing ans. »

C’est au cours de I'année 2018 que le Co-
mité a pour la premiere fois mis en ceuvre
cet article de loi.

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-
[event 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; organi-
sation de colloques. Cette mission de sen-
sibilisation de la société a contribuer a la
réflexion éthique, relayée activement par
les espaces de réflexion éthique en région,
fut au ceeur des Etats généraux de la bioé-
thique en 2018.



Rapport d'activité 2017-2018

LE FONCTIONNEMENT

DU CCNE

La saisine du CCNE: Les questions for-
mulées au CCNE (saisines) émanent du
président de |a République, des prési-
dents des assemblées parlementaires,
des ministres, d’un établissement d’en-
seignement supérieur, d'un établissement
public, d’une fondation reconnue d’utilité
publique, ayant pour activité principale
la recherche, le développement techno-
logique ou la promotion et la protection
de la santé.

Le CCNE peut également sautosaisir de
toute question, relevant de son champ de
compétences, posée par un citoyen ou I'un
de ses membres. Cette possibilité d’auto-
saisine garantit I'indépendance du Comité.

Le comité plénier du CCNE: Le président
du CCNE convoque, une fois par mois, le
comité plénier, constitué de I'ensemble
des membres. Ce comité délibere et se
prononce sur les projets d’avis ou de rap-
ports en vue de leur adoption. Le quorum
nécessaire pour adopter un avis est de la
moitié des membres. 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 majorité des membres pré-
sents. Des avis (positions) divergents peu-
vent aussi étre exprimés, I'ensemble
constituant la réponse aux demandes for-
mulées au CCNE. En I'absence d’accord
en séance pléniere, le texte est amendé
par le groupe de travail avant d’étre sou-
mis de nouveau au comité plénier apres
I'aval de la section technique.

La section technique du CCNE : La section
technique du CCNE, émanation du comité
plénier, est constituée de 12 membres et
présidée par I'un d’entre eux (actuellement
Pierre-Henri Duée). Elle examine les ques-
tions posées au CCNE afin, d’une part, de
les qualifier comme effectivement situées
dans son champ de compétences, d'autre
part de décider, en collaboration avec le
président du CCNE, si elles relevent d’une
réponse simple (par lettre) de la part du
président du CCNE, d’un court travail éla-
boré par des membres
habilités compte tenu de
leurs compétences spéci-
fiques, ou enfin d'un dé-
bat en groupe de travail.
La section technique, qui
se réunit une fois par
mois, évalue le degré de
maturité des projets d’avis ou de rapports
avant leur présentation au comité plénier.

Les groupes de travail du CCNE: En cas
d’étude d’une question par un groupe de
travail, les membres du CCNE sont tous
invités a prendre part aux travaux et plus
particulierement a intégrer un des groupes
de travail constitués en fonction de ses
compétences et disponibilités. Le prési-
dent du CCNE et celui de la section tech-
nique désignent les rapporteurs (2 a 3)
parmi les membres du groupe de travail,
en veillant a choisir des rapporteurs aux
compétences disciplinaires diversifiées.
Chaque projet de rapport et/ou d’avis
ayant recu I'aval des membres du groupe
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Le CCNE peut s autosaisir
de toute question posée
par un citoyen ou

[’un de ses membres
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de travail est soumis pour un premier exa-
men a la section technique, avant d’étre
présenté au comité plénier.

Les groupes de travail sont les lieux prin-
cipaux ol se réalisent les auditions d’ex-

perts extérieurs au CCNE et dont les té-
moignages nourrissent la réflexion des
membres du groupe. Le choix des experts
auditionnés reflete les différentes opinions
qui prévalent sur une question donnée.

Budget du Comité consultatif national d’éthique

2017 Personnel
Fonctionnement

2018 Personnel
Fonctionnement

Dotqtion exceptionnelle pour
les Etats généraux de la hioéthique

298 500 euros
380000 euros
484 500 euros
345510 euros

800000 euros

Composition du bureau du Comité consultatif

national d’éthique au 25 avr

PERSONNEL PERMANENT Secrétaire générale

il 2019

Marie-Hélene Mouneyrat

Directrice de I'information Marie-Christine Simon
et de la communication

Trésorier
Documentaliste
Assistante de direction

PERSONNEL TEMPORAIRE Chargée d’études
Collaborateur

Chargé de mission
en communication

Stagiaire
Stagiaire
Assistante de direction
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Jean-Luc Renaudon
Marc Bongiorni
Djamila Rahmani

Louise Bacquet
Maxime Chiappini
Joseph Eyraud

Sotirios Tsinganas
Lina Bognard
Woodna Walzin



Rapport d'activité 2017-2018

LA COMPOSITION DU CCNE

Début 2019, le CCNE comptait 37 membres (dont 21 femmes), tous
bénévoles, et un président. Deux nouveaux membres seront
nommeés en 2019. Dix membres viennent de province et 27 de la
région parisienne. Un tiers sont médecins ou scientifiques de
diverses disciplines (dont une économiste de la santé); les autres
membres - outre un député et un sénateur - sont juristes,
philosophes, membres d’ONG

Le président du CCNE est le Pr Jean-Francois Delfraissy. La vice-présidente

est Karine Lefeuvre. Le président de la section technique est Pierre-Henri Duée.
Les présidents d’honneur sont les Prs Jean-Pierre Changeux, Didier Sicard,
Alain Grimfeld, Jean Claude Ameisen.

Les membres

Personnalités désignées par le président de la République et
appartenant aux principales familles philosophiques et spirituelles
Abdennour Bidar Dominique Quinio

Cynthia Fleury Frédéric Worms
Marion Muller-Colard

Personnalités qualifiées choisies en raison de leur compétence
et de leur intérét pour les problémes d’éthique

Frangois Ansermet Corinne Imbert

Christiane Basset Florence Jusot

Alexandra Benachi Claude Kirchner (ST)

Carine Camby Karine Lefeuvre, vice-présidente

Yves Charpenel Martine Le Friant

Sophie Crozier Caroline Martin

Marc Delatte Jean-Pierre Mignard

Pierre Delmas-Goyon (ST)° Lionel Naccache . I(:T;e’gfl;":;zc‘% »

Florence Gruat (ST) Michel Van Praét (ST) On trouvera plusq '

Claire Hédon d’information sur
les membres sur

Personnalités appartenant au secteur de la recherche® ’;;;’2:,”,‘;",,”,7,,55{,’5,

Gilles Adda (ST) Laure Coulombel (ST) 6. Deux membres

Mounira Amor-Guéret (ST) Claude Delpuech (ST) ;Z’glsgtf;:’s de

Régis Aubry Pierre-Henri Duée, président ’

Jean-Francois Bach de la Section technigue

Thomas Bourgeron Anne Durandy-Torre (ST)

Marie-Germaine Bousser (ST) Catherine Patrat

Monique Canto-Sperber Francis Puech (ST)
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Fidele a ses missions, le CCNE a poursuivi ses travaux et rendu publics un
rapport et trois avis en 2017 et 2018. Il a par ailleurs préparé en 2017 les
Etats généraux de la hioéthique et organisé les partenariats essentiels 2
leur déroulement. Pour la premiere fois de son histoire, il a piloté cette
vaste consultation nationale, de janvier a fin avril 2018, qui a abouti a un
rapport de synthése en juin de la méme année. Se basant sur ce rapport
de synthése et sur ses travaux antérieurs, le CCNE a émis un avis (129)
en septembre 2018 destiné a éclairer les responsables chargés d’élaborer
et de voter la nouvelle loi de hioéthique. Les pages qui vont suivre indi-
queront, pour chaque avis, son contexte d’écriture et les principaux pro-
blémes éthiques soulevés, ainsi que les conclusions et propositions aux-
quelles a abouti le CCNE. Ces points ne peuvent, toutefois, pleinement
rendre compte du travail et de I'épaisseur d’une réflexion qui cherche a
se saisir de problemes parfois éminemment complexes. Les avis ne valent
pas uniquement par leurs conclusions, mais aussi, et peut-étre surtout,
par I'ensemble de leur contenu et des méthodes engagées. Le lecteur est
ainsi invité, pour chacun d’entre eux, a se reporter au texte intégral dis-
ponible en ligne.

UN RAPPORT ET DES AVIS

Rapport 125 Biodiversité et santé : nouvelles
relations de I'humanité avec le vivant ?
(9 mars 2017)

Les relations entre la santé humaine et
la biodiversité, la partie vivante de la na-
ture, sont a la fois documentées et com-
plexes. Si la biodiversité est une menace
au regard du réservoir de maladies et de
vecteurs qu’elle comporte, elle est aussi
une source essentielle de molécules ac-
tives, au-dela des services directs que
les écosystémes rendent a la santé et au
bien-étre de I'humanité. L'ensemble de
ces éléments fait ainsi de |a biodiversité
un enjeu majeur de santé pour I"huma-
nité. Néanmoins, les connaissances ac-
tuelles dans les sciences de la vie et de

18

I'environnement soulignent le caractere
parfois dramatique de I'érosion de la bio-
diversité, notamment sous la pression
des activités anthropiques, ainsi que
I’ampleur nouvelle de la contribution hu-
maine a la biodiversité.

En proposant, dans son rapport, une ré-
flexion éthique sur les relations de I'hu-
manité avec la biodiversité et, plus lar-
gement, la nature, le CCNE a tenu a
rappeler, avant toute chose, que I'huma-
nité fait partie de la biodiversité: sa po-
sition au sein de la biodiversité et ses ca-
pacités a l'altérer rendent, a cet égard,



nécessaire un changement des relations
qu’elle tisse avec I'ensemble du vivant.

[l est apparu ainsi au CCNE que, de par
sa place au sein du vivant, la responsa-
bilité particuliere de I’humanité I'oblige
a questionner la notion de progres,
jusqu’ici assimilée a une maitrise crois-
sante du vivant. Cette responsabilité
concerne, au premier chef, les commu-
nautés scientifiques appelées a redoubler
leurs efforts pour mieux comprendre les
liens entre biodiversité et santé, dans un
contexte d’imprévisibilité inhérente aux
processus dynamiques en interaction, en
particulier ceux de Iévolution biologique,
qui oblige a faire preuve d’humilité. I
semble aussi d’autant plus essentiel de
mobiliser une éthique de responsabilité
dans les domaines scientifiques et tech-
niques, a I'heure ou les biotechnologies
de transformation du génome sont de plus
en plus performantes et aisées a mettre
en ceuvre. Mieux partager I'ensemble des
connaissances scientifiques, tout en
contribuant aux questionnements de leurs
applications, avec les décideurs poli-
tiques et I'ensemble de la société, consti-
tue, dans cette perspective, un enjeu
éthique majeur.

La protection et I'usage de la biodiversité
nécessitent, en outre, une analyse éthique
plus complexe que le seul objectif de sa
conservation, d’autant plus que les alté-
rations de la biodiversité sont souvent a
mettre en corrélation avec la situation de
fragilité de nombreuses populations hu-
maines. De fait, approche éthique et soli-
darité doivent, pour le CCNE, étre mobili-
sées conjointement pour intégrer les
perspectives de lutte contre la pauvreté
dans la question de la gestion a long
terme des ressources naturelles.

Rapport d'activité 2017-2018

Alors que les techniques développées grace
a I'avancée des connaissances ont des ré-
percussions mondiales sans précédent sur
I'environnement et la biodiversité, il convient
ainsi de prévenir les mouvements de remise
en cause tant des connaissances acquises
que des solidarités existantes. Les unes et
les autres sont au contraire a développer,
selon de nouveaux paradigmes, en aban-
donnant 'utopie d’une nature asservie, et
en recherchant, tant au niveau local qu'a
travers des éléments de gouvernance mon-
diale qui restent a inventer, les synergies
entre les possibles développements de I'hu-
manité et le respect des processus dyna-
miques des écosystemes et d’évolution des
especes. Lidentification de pistes d’actions
pour faire évoluer le droit dans ce domaine
passera nécessairement, pour le CCNE, par
I'engagement des citoyens, dont les scien-
tifiques, au sein d'une société civile active,
consciente et responsable.

Par-dela ces questionnements éthiques, ce rapport a été I'occasion pour le CCNE
de proposer des pistes de réflexion sur les fagons de penser aujourd’hui une co-
évolution raisonnée de I'humanité avec I'ensemble du vivant, afin de mieux préserver
ses potentialités de bien-étre et de santé.

Cette nouvelle fagon de réfléchir a une protection de la biodiversité en dehors du
paradigme de la domination de la nature passe en effet par une transformation des
représentations culturelles que I’humanité a de la nature et des rapports qu’elle
entretient avec elle. La notion de coévolution, coextensive d’une conception de
I’humanité comme composante intégrée de la biodiversité, invite ainsi a repenser,
sous le signe de la coopération et de I'adaptation, les liens qui se tissent entre
I’humain et le vivant et le vivant non-humain.

Cette réflexion sera poursuivie au sein du CCNE dans les années a venir dans le
cadre d’un groupe de travail permanent.
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de I'évolution hiologigue. De ce point de vue,
pour préserver les ressources que les es-
péces offrent au hien-étre de I'humanité, il
convient non seulement de contribuer a leur
aménagements, de la déforestation..., est, protection mais également
combiné a une intensification des échanges  de concevoir des politiques
sur 'ensemble de la planéte, a I'origine de  n’entravant pas leurs capa-
graves pathologies. L'analyse de deux cités d’évolution.
grandes épidémies, comme le sida et Ebola, Ces nouvelles connaissances
vie permet de souligner comment la premiére  ont conduit au concept de
jcﬁécessité témoigne du transfert d’un virus simiena I'OMS «Un monde, une
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feri:: s;\\(;e?"g, £ j “ cembre 2015, permettait de prévoir une fo- espéces vivantes et la santé humaine
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Questions a Michel Van Praet”

* co-rapporteur

question, quel était le contexte ?
du rapport 125

C'est la premiere fois que le CCNE s’empare de cette
La décision de s’autosaisir de cette problé- Dans un tout autre domaine, I'attention aux
matique s’est établie dans un contexte mécanismes d’adaptation et de résilience
d’avancées des connaissances sur les re-

lations des sociétés humaines et de leurs

des espéces aux changements environne-
environnements, y compris en matiére de

pathologie et de hien-étre. Par exemple,
I'accroissement des contacts avec des es-

mentaux confirme la part d'imprédictibilité
péces sauvages, entre autres du fait des

soient évoqués et que I'expression «re-
conquéte de la biodiversité », qui demeure
les relations de 'humanité au sein de I'en-

entachée d’une utopie dominatrice vis-a-

vis de la nature, soit discutée.
semble du vivant. Le CCNE fit d’ailleurs, dans

la phase préparatoire a la COP 21, une dé-
claration soulignant que les questions de
santé et environnement ne se limitaient pas
a 'impact des changements climatiques.

En dépit d’'une réunion avec la ministre en
Le second événement fut la préparation

charge de I'écologie, ces points ne furent
pas introduits dans le texte final de la loi.
Cela nous a amenés a développer dans le
rapport certaines implications éthiques du
fait que I'homme est une composante du
vivant et, dans la perspective du soutien
des plus fragiles et de la santé des géné-

rations futures, a expliciter le concept
d’une nécessaire coévolution de I'huma-
nité au sein du vivant.

de la loi sur «la reconquéte de la biodi-
versité, de la nature et des paysages ».
Cette loi a été adoptée en aoiit 2016. II
apparaissait important au CCNE qu’a cette
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Avis 126 Sur les demandes societales de recours
a I'assistance médicale a la procréation (AMP)

(15 juin 2017)

Les techniques d'assistance médicale a
la procréation (AMP), autorisées a l'origine
par la loi pour pallier une altération pa-
thologique de la fertilité, sont sollicitées
aujourd’hui pour répondre a des demandes
sociétales, issues de situations person-
nelles (de couple ou non).

Pour structurer la réflexion éthique face a
la complexité des enjeux soulevés par ces
demandes, le CCNE a élaboré une méthode
d’analyse originale fondée sur trois axes.
Elle part d’abord du constat des disjonc-
tions qu'induit chacune des techniques
d’AMP, notamment entre procréation et fi-
liation, entre procréation et gestation, entre

transmission génétique et filiation (a), puis
met ensuite en lumiére les nouvelles rela-
tions humaines que ces techniques met-
tent en jeu entre les personnes qui inter-
viennent concrétement dans les processus
d’AMP (b), et, enfin, examine les consé-
quences de ces relations, qu’elles soient
positives ou négatives (c). Ce faisant, le
CCNE s’est heurté a ce qu'il a nommé des
«points de butée » dans les réflexions et
les questionnements, qui constituent des
sources inévitables de perplexité, et dont
I'explicitation est alors essentielle pour
nourrir la réflexion éthique de la société et
permettre a chacun de construire sa ré-
flexion personnelle.

L'autoconservation ovocytaire chez les femmes jeunes

La pratique de I'autoconservation de ga-
metes n’est aujourd’hui autorisée qu’en
cas de pathologies ou de traitements af-
fectant la fertilité, ou en contrepartie d’un
don d’ovocytes. Le caractére tardif de la
premieére maternité accroit la fréquence
des infécondités liées a I'age de la femme.
Une autoconservation des ovocytes de
« précaution », a un age ot la fertilité de
la femme est encore optimale, lui permet-
trait, en cas de souhait tardif de grossesse
et de difficulté pour y parvenir, d'utiliser
ses propres ovocytes prélevés auparavant.
Le CCNE, sans constater de probleme
éthique de principe, souligne des risques
relatifs: le caractere tres contraignant de
la procédure de collecte des ovocytes, avec
les risques cliniques et médicaux induits,
les risques de pressions sociales et pro-

Pour la plupart des membres du CCNE, proposer une telle autoconservation ovo-
cytaire a toutes les femmes jeunes est difficilement défendable. Parmi les pers-
pectives a développer prioritairement, le CCNE estime essentiel de délivrer a I'en-
semble de la population jeune une information sérieuse sur I’évolution de la
fertilité féminine. 1l recommande aussi qu’un effort particulier soit consenti par
la société pour faciliter la maternité chez les jeunes femmes, leur permettant
d’allier emploi, évolution de carriére et qualité de vie familiale.

Cependant, certains membres se sont révélés étre en faveur d’une ouverture de
I'autoconservation ovocytaire pour les femmes au-dela de 35 ans, mettant en
avant le principe d’autonomie ; a cet égard, ils ont formulé un avis minoritaire.

fessionnelles émanant de I'entourage ou
des employeurs. La proposition d’une au-
toconservation ovocytaire de « précaution »
chez les femmes jeunes souléve plusieurs
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questions, comme celles de sa réelle utilité,
de I'absence de garantie de résultat pour
celles quiy auraient finalement recours ou
encore de sa prise en charge médicale et
financiere.

Sur la question de I'autoconservation ovo-
cytaire, la position du CCNE a évolué apres
les Etats généraux de la hioéthique 2018
(voir avis 129 p. 41).

Demandes d’AMP par des couples de femmes

ou des femmes seules

Cette demande d’AMP, en I'occurrence une
insémination artificielle avec donneur
(IAD), pour procréer sans partenaire mas-
culin, en dehors de toute infertilité pa-
thologique, s'inscrit dans une revendica-
tion de liberté et d’égalité dans I'acces
aux techniques d’AMP pour répondre a un
désir d’enfant.

Elle ne pose pas de probleme éthique dans
le geste technique mais fait émerger plu-
sieurs interrogations dans certaines de
ses suites, en ce que cette demande mo-
difie profondément les relations de I'enfant
a son environnement familial, en termes
de reperes familiaux et d’absence de pere
assumée ab initio.

Le CCNE, s’appuyant sur I'analyse de la reconnaissance de I'autonomie des femmes et
la relation de I'enfant dans les nouvelles structures familiales, propose d’autoriser
I'ouverture de I'IAD a toutes les femmes. Il considére que I'ouverture de I'AMP a des
personnes sans infertilité pathologique peut se concevoir pour pallier une souffrance
induite par une infécondité résultant d’orientations personnelles. Cette souffrance
doit étre prise en compte car le recours a une technique déja autorisée par ailleurs
n'implique pas de violence dans les relations entre les différents acteurs.

Il suggere cependant que soient étudiées et définies des conditions d’accés et de
faisabilité, notamment en distinguant la situation différente des couples de femmes et
des femmes seules, en maintenant le principe actuel de gratuité des dons et en étudiant
les modalités de remhoursement. Cette demande d’ouverture doit étre, par ailleurs,
confrontée a la rareté actuelle des gametes qui risque de provoquer un allongement
des délais d’attente voire une rupture du principe de gratuité des dons, ce qui pourrait
ouvrir des perspectives de marchandisation des produits du corps humain.

Le débat rencontre ainsi une série de difficultés concretes: les conséquences de
I'absence de pére pour I'enfant, le risque de marchandisation accrue, les conditions
de faisabilité, qui ont conduit une partie des membres du CCNE a proposer un maintien
du statu quo dans ce domaine.

22



Rapport d'activité 2017-2018

Les demandes sociétales de gestation pour autrui (GPA)

Cette demande exprimée par des couples
homosexuels masculins et des hommes
seuls, des femmes fertiles qui ne veulent
pas porter d'enfant, voire des personnes
sans lien biologique avec I'enfant, constitue
une situation nouvelle par rapport a celle,
en 2010, ayant fait I'objet de I'avis 110 du
CCNE : le CCNE y estimait que la demande

passés entre des parties au pouvoir tres
inégal, méme si les obstacles juridiques
a leur retour en France apparaissent, au-
jourd’hui, en partie levés.

En 2017, le CCNE réaffirme son attachement aux principes qui jus-
tifient I'interdiction de la GPA, et souhaite le renforcement des
moyens de prohibition au niveau national et international, estimant
qu’il ne peut y avoir de « GPA éthigue ».

de GPA pour les couples hétérosexuels,
méme motivée par des raisons médicales,
portait atteinte a l'intégrité des femmes —

et pose donc un probléme éthique en elle-
méme — et que le désir d’enfant ne pouvait
constituer « un droit a I'enfant » justifiant
la pratique de la GPA.

Le CCNE souligne dans son nouvel avis
les caractéristiques récentes du dévelop-
pement rapide du marché de la GPA et
insiste sur la nature des conséquences
sociales, sanitaires, juridiques et écono-
miques, qui s'exercent principalement sur
les femmes qui portent les enfants et sur
ces derniers qui sont I'objet de contrats

Le CCNE a souhaité publier I'avis 126
avant le démarrage des Etats généraux
pour tenter d’interférer le moins possible
avec le débat citoyen. Le CCNE, sur ces
questions sociétales complexes, a nuancé
ses positions aprés les Etats généraux,
dans 'avis 129.
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Question a Francois Ansermet”
et a Florence Gruat™

FRANGOIS ANSERMET : Aprés un long temps
de travail et de réflexion, et indépendam-
ment du début du processus de la révision
de la loi de hioéthique, le CCNE a rendu un
avis sur la question des demandes socié-
tales de procréation. Il apparait que le dé-
bat éthique sur ce sujet achoppe sur une
série de questions, de difficultés, de points
de butée, qui sont dépliés précisément
dans I'avis 126. On ne peut les écarter,
dans la mesure ol ils résultent inévitable-
ment des changements en cours, les de-
mandes et les pratiques de la procréation
changeant plus vite que notre capacité a
les suivre. Méme si le travail du CCNE ne
peut se contenter d’étre le reflet des dis-
sensions qui partagent la société a propos
de ces questions, qui touchent a I'intime
de chacun, c’est aussi un positionnement
éthique que de les faire apparaitre et de
les expliciter.

FLORENCE GRUAT : Si la réflexion des mem-
bres du CCNE s’appuie sur un socle de prin-
cipes et de valeurs, il n’en reste pas moins
que des opinions divergentes peuvent né-
cessairement se faire jour et subsister au

Points de butée, opinions divergentes... : pourquoi en
rendre compte dans l'avis ?

regard d’enjeux fondamentaux concernant
les personnes, leurs fragilités, leurs droits
et la finalité du systeme de santé, condi-
tionnant des choix économigues, sociaux
et politiques. Elles tiennent a une appreé-
ciation différente des conséquences d’un
élargissement

de I'AMP telles

qu'analysées

dans I'ensemble

de I'avis 126,

des points de

hutée, engen-

drant un doute,

une inquiétude

que ces prin-

cipes et ces valeurs ainsi que la cohérence
du systeme de droit de Ia hioéthique en
France ne soient gravement compromis.
On peut comprendre ainsi qu’elles doivent
étre respectées et figurer dans Iavis. En ef-
fet, une diversité d’opinions aboutissant a
une absence de consensus comme au sein
de notre société démocratique, tout parti-
culierement au sujet d’une telle exigence
éthique, reste salutaire et participe a I'ap-
profondissement de la réflexion du CCNE.
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Avis 127 Santé des migrants et exigence ethique

(7 septembre 2017)

La France a depuis des décennies été un
pays d’'immigration pour des motifs poli-
tiques, économiques ou culturels. Toutefois,
I'ampleur des flux migratoires entrants et
sortants est impossible a connaitre avec
exactitude. Le nombre de migrants’ résidant
actuellement en France est estimé a moins
de 0,5 % de la population générale. La
Constitution, les lois et reglements frangais
prennent en compte les impératifs éthiques
concernant les personnes soumises aux vi-
cissitudes de la migration, respectant en
cela les conventions internationales. Des
instruments administratifs existent aussi
dans notre pays pour un accueil respectueux
des migrants. Malgré cela, le CCNE a
constaté, en se penchant sur la santé des
migrants, que les expressions politiques et
les moyens publics ne permettaient pas une
mise en ceuvre suffisante de ces disposi-
tions. Il a souhaité a ce propos énoncer un
certain nombre d’exigences éthiques.

Les migrants se rendent, majoritairement,
invisibles sur le sol frangais en raison des
risques d’étre reconduits a |a frontiére par
les forces de I'ordre; de ce fait, leur santé
passe au second plan a la fois par rapport
a leur projet migratoire et par rapport aux
forces de sécurité. Ils sont en situation de
précarité a I'égard de I'accés aux soins et
leur état de santé est difficile a appréhen-
der. Malgré les violences physiques et psy-
chiques souvent subies au cours de la mi-
gration, la santé physique corporelle des
personnes prises en charge ne peut glo-
balement étre qualifiée en premier abord
de mauvaise, ce qui ne doit cependant pas
dissimuler des fragilités psychiques plus
difficiles a évaluer.

L'accueil des migrants en centres d'accueil
et d'orientation (CAO) lors du démantele-
ment de la «jungle» de Calais a été a
peu pres satisfaisant sans qu’on puisse y
voir une solution définitive. Il a d’ailleurs

trop souvent été précédé ou suivi de condi- 1. l'ac_ceﬂ"t”" du terme
. y . N «[migrant » renvoie ici a
tions d’existence ne respectant pas les re- I'usage qui en est
gles les plus élémentaires d’hygiéne et 7’:7;1127112718511!;7!’[]{7:53”3
n'évitant pas les violences, notamment a savoir pour désigner
I'égard des femmes et des mineurs isolés. g;"’tr‘;‘;’l’::,;’t”:”"s’l’t"l’l’;ﬁ’:
Dans de telles situations, les seules ini- irréguliére sur le
Coa . : territoire frangais. Il est
t!atwes sgnt conduites par les associa- toutefois vrai que,
tions, nationales ou locales, et par des stricto sensu, peut étre
.. foi également qualifiée de
agents publics individuels, toutefois sans «migrant » une
coordination avec les CAQ. personne étrangére en

situation réguliére : ce
cas de figure n’est

Les structures classiques d’offre de soins néanmoins pas traité
—_— " dans cet avis.
(en particulier les hopitaux) sont peu or-
ganisées pour I’accueil et le suivi des mi-
grants, ce qui peut engendrer des réactions
d’hostilité et des situations de conflit, en
particulier lorsqu’un choix doit étre effec-
tué, compte tenu des moyens disponibles,

En abordant la question de I'état de santé des migrants, le CCNE fait le constat
d’une situation complexe pour laguelle les solutions mises en ceuvre par I'ensemble
des acteurs publics ne sont pas a la hauteur des enjeux d’aujourd’hui et de
demain. 1l estime que, dans I'état actuel des données, aucune difficulté n’est in-
surmontable pour assurer une prise en charge honorable et digne des migrants.
Ceci implique la mise en place, a la fois, de structures officielles pérennes de
mise a I’abri des nouveaux arrivants dans des conditions décentes et de moyens
d’intégration de ceux pouvant relever du droit d’asile ou du statut de réfugié. En
tout état de cause, la santé ne doit en aucun cas étre instrumentalisée, notamment
en maintenant de mauvaises conditions sanitaires comme outil de refoulement
des migrants.
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entre la prise en charge de migrants et
I'activité habituelle des services. Il n’existe
pas de politique harmonisée des perma-
nences d’acces aux soins de santé (PASS)
qui remplissent, de ce fait, trés irrégulie-
rement leurs obligations Iégales. Enfin, |a
prise en charge par I'aide médicale d’Etat
(AME), qui ne représente qu'une charge
minime dans le budget de I'Etat, connait
des vicissitudes de mise en ceuvre liées a
des contraintes irréalistes et inefficaces.

Ces constats conduisent a I'énoncé d'un
certain nombre d’exigences éthiques, au
premier rang desquelles se trouve le res-
pect de la dignité des personnes. Ceci im-

plique une exigence d’hospitalité et de so-
lidarité afin d’'assurer I'accueil des mi-
grants et de leur permettre de vivre dans
des conditions matérielles décentes. |l
convient au systéme de soins (I’hdpital en
particulier) et aux professionnels de santé
d’établir une relation de confiance avec
les migrants, de rendre possible le «col-
loque singulier » médecin-patient malgré
les difficultés linguistiques. Il convient
également de respecter 'exigence d'équité,
c’est-a-dire I'égalité de traitement dans
I’acces aux soins, tout en établissant des
priorités dans les actions destinées a as-
surer le bien-tre physique, mental et so-
cial des migrants.

Question a Jean-Marie Delarue”

* co-rapporteur
de l'avis 127

Quel a été le contexte de rédaction de cet avis ?

L'avis trouve son origine dans les débats
ouverts en 2015 par la longue cohorte
des migrants fuyant les conflits au Moyen-
Orient, qui traversaient la Turquie pour
gagner les pays de I'Union européenne
via les iles grecques. Les courants mi-
gratoires vers la France ne sont pas nou-
veaux. Mais ils étaient inédits par leur
ampleur et surtout leur visibilité. Depuis,
ils se poursuivent a une moindre échelle
et surtout de maniére moins saisissable
par l'opinion.

Le Comité consultatif national d’éthique a
voulu examiner les conditions dans les-
quelles la santé des migrants était ou non
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assurée en France, en particulier dans les
campements provisoires auxquels ils ont
été contraints dans notre pays, des lors
que ces flux étaient souvent percus sous
I'angle de la sécurité.

Le CCNE a constaté que,

malgré un état de santé

moins désastreux qu’on au-

rait pu I'imaginer, sauf en

matiere psychique, I'acces

aux soins reste difficile. Il

doit etre amélioré, des lors que les flux mi-
gratoires sont appelés (par le biais des
conflits, de crises environnementales...)
a durer, voire a s’amplifier.
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Avis 128 Enjeux ethiques du vieillissement :

Quel sens a la concentration des personnes
agees entre elles, dans des établissements dits
d’hébergement ? Quels leviers pour une societe
Inclusive pour les personnes ageées ? (16 mai 2018)

Le vieillissement de notre société est au-
jourd’hui une réalité démographique indé-
niable qui invite a repenser notre fagon de
vivre ensemble pour permettre une meilleure
inclusion des personnes agées. Des mesures
|égislatives ont ainsi été entreprises ces
dernieres années pour faire face a cette
réalité, que ce soit par la loi de 2015 relative
a I'adaptation de la société au vieillissement
ou bien par celle de 2016 relative a la mo-
dernisation de notre systéme de santé. C'est
dans ce contexte social et politique que le
CCNE a choisi de s’autosaisir pour traiter
des enjeux éthiques du vieillissement, trop
peu présents a ses yeux dans la construction
des politiques publiques relatives a I'ac-
compagnement des personnes agées: com-
ment rendre la société davantage inclusive
vis-a-vis de ses citoyen(ne)s les plus
agé(e)s?

Le CCNE a fait partir sa réflexion de la ques-
tion de la «concentration » des personnes
agées dans des établissements d’héberge-
ment. En effet, force est de constater que
I'institutionnalisation des personnes agées
dépendantes et leur concentration entre
elles engendrent des situations parfois in-
dignes qui, réciproquement, sont source
d'un sentiment d’indignité de ces per-
sonnes. Leur exclusion de fait de la société,
ayant probablement trait a une dénégation
collective de ce que peut étre la vieillesse,
lafin de |a vie et la mort, pose de véritables
problemes éthiques, notamment en termes

de respect dii aux personnes. En effet, bien
que cette institutionnalisation soit reven-
diquée au nom de principes de bienveillance
et dans le but d'assurer la sécurité de per-
sonnes vulnérables, celle-ci se fait souvent
de fagon contrainte, faute d’alternative, et
s’y associe en outre de I'obligation pour ces
personnes de payer pour un hébergement
qu’elles n'ont pas voulu.

Aussi le CCNE a-t-il cherché, dans cette
perspective, a répondre aux questions sui-
vantes: comment nos sociétés vont-elles
accompagner I'augmentation des situations
de dépendance et la perte
d’autonomie engendrées par
les conséquences de I'aug-
mentation de la longévité
mais aussi des progres réa-
lisés dans le domaine du trai-
tement des maladies ? Quels pourraient étre
les espaces de vie de ces personnes? De
quels moyens disposerons-nous pour les
accompagner ? Comment ferons-nous pour
respecter le désir des personnes vulnérables
de choisir leur lieu et leur mode de vie sans
forcément accepter les modeles normatifs
et souvent institutionnels qui leur sont pro-
POSEs, voire imposes ?

Dans cet avis, le CCNE propose ainsi
quelques pistes concretes pour renforcer la
prise de conscience de cette réalité, liée au
vieillissement de la population, et le respect
des personnes agées.
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la sociéte davantage
inclusive ?
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Pour le CCNE, de nouvelles formes de solidarité dans notre société s’imposent en di-
rection des personnes les plus fragiles et vulnérables. Elles pourraient se traduire
notamment par la création d’un cinquiéme risque de la sécurité sociale, pour per-
mettre une meilleure prévention et un meilleur accompagnement des personnes dé-
pendantes. Plus largement, elles pourraient aboutir a un changement de paradigme
du soin au sein de notre systéme de santé en cherchant a inclure de fagon plus sys-
tématique les proches et les aidants, condition sine qua non du maintien a domicile.

Le CCNE propose, en outre, un renforcement des politiques d’accompagnement du
vieillissement, passant, par exemple, par une meilleure formation, un meilleur ac-
compagnement et une valorisation tout au long de la pratique des métiers de I'aide
a domicile. Sans oublier le développement des dynamiques intergénérationnelles
afin de favoriser la transmission des savoirs et de I'expérience, il lui parait, en outre,
essentiel de contribuer a la « dé-ghettoisation » des personnes agées, en réfléchissant
notamment a une meilleure intégration des EHPAD dans les schémas urbains.

Cet avis du CCNE, qui porte sur une réflexion concernant la situation des personnes
agées les plus vulnérables, fait plus largement des propositions pour une refondation
du systeme de santé, de la médecine et la formation des acteurs de la santé et du
social. Le CCNE fait le constat que la médecine moderne peut parfois contribuer a la
genese de situations complexes et singuliéres qui échappent par [a méme a la norme.
Dans ce contexte, le CCNE suggére notamment de valoriser la réflexion éthique et la
délibération collective, méme si la tendance actuelle est de valoriser I'action et la
performance.
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Question a Regis Aubry”

Quelles retombées a eu cet avis ?

Les retombées de I'avis 128 ont assurément
été nombreuses et ont permis de toucher
des publics extrémement variés. Des in-
terviews menées dans la presse (Le Monde,
Le Figaro...), a la radio (France Inter...)
et a la télévision (Canal +, France 5...)
ont, d’une part, permis d'informer le grand
public de la parution de I'avis et des enjeux
qui y étaient traités, tandis que des articles
publiés dans la presse spécialisée (Le Quo-
tidien du médecin, Etudes. ..) s adressaient
plus spécifiquement aux praticiens et au
monde de la recherche. Nous avons de ce
point de vue, je pense, amené le sujet sur
la place publique afin que chacun s’en em-
pare et puisse en débattre.

Tout un ensemble d’interventions, au sein
d’auditions parlementaires notamment, ou
encore apres du Comité économique et so-

cial européen, ont participé de sa diffusion
aupres des instances politiques nationales
et européennes en charge de repenser
I'accompagnement de la vieillesse au-
jourd’hui.

Dans le cadre de la concertation nationale
« Grand age et autonomie » voulue par le
président de la République, cet avis a
contribué a conduire la ministre des Soli-
darités et de la Santé a recommander I'in-
tégration de certaines

orientations issues de

Iavis du CCNE dans le

travail du comité

scientifique associé a

cette dynamique.
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8. Commission de
réflexion sur I'éthique
de la recherche en
sciences et
technologies du
numérigue d’Allistene.
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Comment sont prépares les avis?

Ce sont les groupes de travail qui préparent les avis du CCNE. lls
s’appuient sur la littérature scientifique et éthique ainsi que sur
des auditions.

Au début de I'année 2017, huit groupes de travail étaient mis en
place. Quatre d’entre eux ont parachevé leurs travaux par la pu-
blication d’un avis (126, 127 et 128) ou d’un rapport (125) sur
respectivement: assistance médicale a la procréation et indica-
tions sociétales, santé des personnes migrantes et conséquences
du vieillissement sur I'organisation du systéme de santé. La ques-
tion des relations entre I'espéce humaine et I'ensemble du vivant
a, elle, fait I'objet d’un rapport centré sur le theme biodiversité
et santé.

Quatre autres groupes poursuivent leurs travaux: neurosciences
et éducation; techniques nouvelles d’ingénierie génomigue ; don-
nées massives dans le domaine de la santé; questions liées a
I'acceés aux innovations médicales.

La préparation de I'avis 129 a conduit le CCNE a mettre en place
des groupes dits « éphémeres » sur chacun des themes des Etats
généraux de la bioéthique. Enfin, un groupe de travail CERNA?,
missionné par le CCNE, a préparé un rapport sur « Numérique et
santé » (voir p. 51).



Rapport d'activité 2017-2018

LA REVISION DE

LA LOI DE BIOETHIQUE:
UN NOUVEAU DEF
POUR LE CCNE

Depuis la derniere loi de bioéthique du
7 juillet 2011, le CCNE est désormais en
premiere ligne dans le processus qui
conduit a sa révision. La loi dispose, en
effet, que celle-ci soit révisée dans les
sept ans maximum et prévoit que «tout
projet de réforme sur les problemes
éthiques et les questions de société sou-
levés par les progrés de la connaissance
dans les domaines de la biologie, de la
médecine et de |la santé doit &tre précédé
d'un débat public sous forme d’états gé-
néraux, organisés a l'initiative du Comité
consultatif national d'éthique ».

En amont de la révision de la loi prévue
en 2019, le CCNE a ainsi organisé une
large consultation nationale, les « Etats
généraux de la bioéthique ». lls se sont
tenus de janvier a avril 2018. Le CCNE a
défini un périmetre de la consultation en
soumettant a la réflexion des citoyens et
des experts 9 thémes. Afin de recueillir
les arguments du plus grand nombre de
personnes et d'organisations, il a déployé
un éventail de différents outils. Ce qu’il a
entendu et recueilli a été synthétisé, de

la maniere la plus objective possible, dans
un rapport rendu public en juin 2018.
Le CCNE a, enfin, publié en sep-
tembre 2018 son cent vingt-
neuviéme avis, intitulé « Contri-

bution du CCNE a la révisionde €71 Preénil

la loi de bioéthique », dont la

réflexion s’est fondée sur les principales
conclusions du débat ainsi que sur ses
travaux antérieurs.
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LES ETATS GENERAUX
DE LA BIOETHIQUE 2018 :
UNE METHODE INNOVANTE

«Quel monde voulons-nous pour de-
main? ». C'est avec cette question que le
CCNE a introduit les Etats généraux de la
bioéthique, qui se sont déroulés du 18 jan-
vier au 30 avril 2018. Le CCNE a, a cette
occasion, invité I'ensemble des citoyens
ainsi que les experts a exprimer leurs opi-
nions, a dialoguer et a construire une ré-
flexion éthique sur les avancées scienti-
fiques et technologiques dans les
différents domaines qui relévent de la
bioéthique, a savoir |a biologie, la méde-
cine et les sciences de la vie.

de la bioéthique ont été le résultat d’un
travail sans précédent de la part du CCNE
qui s'est attaché a concevoir et aménager
des espaces d’information et d’expression
pour chacun. Les différents canaux de
consultation ont ainsi été pensés dans
leur complémentarité, afin de pallier les
biais inhérents a chacun, mais aussi pour
permettre le plus possible a la société ci-
vile comme aux experts de pouvoir parta-
ger leurs opinions et réfléchir ensemble:
événements en région, auditions et espace
d’expression sur un site web ont ainsi été
les outils privilégiés du débat.

Certains dispositifs ont eu vocation a ga-
rantir la transparence et le bon déroule-
ment du débat — notamment grace au
role du médiateur de la consultation — ou
encore a permettre I'expression d'un re-
gard critique sur le processus méme des
Etats généraux de la bioéthique, avec la
mise en place d'un Comité citoyen indé-
pendant.

Un Comité de pilotage a été chargé de prendre les principales décisions
stratégiques et d’ordre opérationnel. Il était notamment composé de
membres et d’anciens membres du Comité et d’un représentant des
ERER (Espaces de réflexion éthique régionaux). Il s’est réuni 20 fois
entre octobre 2017 et mai 2018.

Concus comme un véritable exercice de
démocratie sanitaire, les Etats généraux

Preuve de son attachement singulier aux questionnements éthiques
et a la démocratie sanitaire, la France a été pionniére en matiére de
Iégislation dans le domaine de la hioéthique. Une loi spécifique dite
de «hioéthique », votée pour la premiére fois en 1994, pose ainsi un
ensemble de régles juridiques gouvernant les pratiques médicales
et/ou de recherche, dont I'objet est le corps humain et I'embryon. La
loi est révisée régulierement.
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Un périmeétre pour la consultation

Le CCNE a identifié neuf themes pour cette
consultation nationale:

1 Sept domaines o les progres scienti-
fiques et technologiques ont été constants
et qui, pour certains, étaient déja au coeur
de la loi de 2011 ou ont émergé ces der-
nieres années, ne faisant parfois pas I'ob-
jet d’une Iégislation particuliere: (1) la
recherche sur I'embryon humain et les
cellules-souches embryonnaires hu-
maines, (2) les examens génétiques et la
médecine génomique, (3) les dons et
transplantations d’organes, (4) les neu-
rosciences, (5) les données de santé, (6)
I'intelligence artificielle et la robotisation,
(7) la santé et I'environnement.

1 Deux thémes, qui entrent en résonance
avec des préoccupations sociétales et qui ont
pu, a cet égard, évoluer ces dernieres an-
nées: (8) la procréation d'une part, (9) I'ac-
compagnement de la fin de vie d’autre part.

Cette liste de themes n’était pas fermée,
comme en témoigne I'apparition au cours
de la consultation d’un dixieme theme au-
tour de la place du patient dans la méde-
cine du futur (voir «Les principaux en-
seignements pour le CCNE », p. 38).

Les Etats généraux de la bioéthique ont
donné lieu a un rapport de synthése, pu-
blié en juin 2018. Conscient de la com-
plexité des problemes éthiques et des
enjeux de la consultation, le CCNE a,
dans I'élaboration de ce rapport, souhaité
privilégier le recueil des
avis exprimés, sans lo-
gique de sondage, ni de
comptage, en s'atta-
chant a restituer de la
facon la plus objective
possible I'ensemble des opinions et ar-
guments formulés au cours de la consul-
tation (voir p. 37).

restituer les arguments
de la facon la plus
objective possible
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9. Voir p. 60 le chapitre
sur les liens entre le
CCNE et les ERER.

ces rencontres ont
permis de toucher
des publics variés

10. www.etatsgenerauxdelabioethique.fr
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Des outils multiples et complémentaires

Les rencontres en région: Ce sont les Es-
paces de réflexion éthique régionaux
(ERER) qui ont été a l'initiative des ren-
contres organisées au plus pres des ci-
toyens sur I'ensemble du territoire. Tra-
vaillant en étroite collaboration avec le
CCNE?, les ERER ont été extrémement libres
dans le choix des themes et des modalités
d’organisation de leurs événements, tant
en métropole qu’en Outre-mer, avec néan-
moins une grille standardisée de compte
rendu a respecter. Ces rencontres, dont les
finalités pouvaient différer selon les ré-
gions — sensibilisation de la population,
invitation au débat... — ont
permis de toucher des pu-
blics variés : jeunes (lycéens,
étudiants), professionnels de
santé, associations... L'en-
semble des comptes rendus
fournis par les ERER, disponibles sur le
site des Etats généraux de la bioéthique,
ont ainsi nourri le rapport de synthése.

Le site webh: un site web participatif'® a
permis a un public plus large de s’expri-
mer. Quvert a tous, le site web présentait
deux grandes parties: (a) une partie in-
formative sur les différents themes soumis
a la discussion; (b) une partie consulta-
tive organisée autour des thématiques,
avec, pour chacune, des propositions —
postées par le CCNE ou les internautes —
réparties en trois axes: les enjeux, les
principes, les pistes de discussion. Une
synthése cartographique, réalisée par le
prestataire en charge de la création du
site, a regroupé I'ensemble des arguments
exprimés et a également servi de support
a la réalisation du rapport de synthese.
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Des auditions organisées par le CCNE:
Le CCNE a contacté quatre cents organi-
sations en vue d’étre auditionnées. Toute
organisation qui en faisait la demande
pouvait également étre écoutée. Pour étre
entendue, I'organisation devait avoir joint
en amont une contribution de quelques
pages contenant, entre autres, les dispo-
sitions qu’elle souhaitait voir modifier
dans la future loi. Les auditions étaient
menées par les membres du CCNE et ont
été I'occasion de demander aux organi-
sations quelques éclaircissements ou pré-
cisions sur leurs positionnements.

La communication: Un effort tout parti-
culier a été mené par le CCNE, ainsi que
par les Espaces de réflexion éthique ré-
gionaux, pour développer I'information sur
les Etats généraux et inciter a y participer.
Médias traditionnels, réseaux sociaux ou
relais institutionnels ont été mobilisés a
partir de janvier 2018. La presse étant un
élément clé de I'information des citoyens,
des sessions d’information sur les thé-
matiques en débat ont été organisées pour
les journalistes par le CCNE. Les événe-
ments de terrain ont été valorisés dans
I'objectif de toucher la presse régionale
et son public.

Aucun de ces outils n’était suffisant en
soi. Chacun a ses limites et peut en ce
sens faire I'objet de critiques. Associé a
la contribution du Comité citoyen, c’est
I'ensemble qui permet d’avoir une vision
nuancée des différentes contributions.
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Les Etats généraux 2018 en chiffres

Les rencontres en région se sont déroulées du 10 janvier au 30 avril :
271 événements ayant réuni 21 000 participants ont été recensés. Un
tiers était destiné au jeune public.

La consultation en ligne s’est tenue du 12 février au 30 avril. Ont été
recensés 183 498 visiteurs uniques et 29 032 participants pour 64
985 contributions. Les internautes ont posté 3 755 propositions qui
s’ajoutaient ainsi aux 115 propositions initiales du CCNE.

154 auditions ont eu lieu du 15 février au 24 mai. Ont été entendus 88
associations d’usagers de santé et groupes d’intérét d’envergure na-
tionale, 36 sociétés savantes (scientifiques et médicales), 9 groupes
de courants de pensée philosophique ou religieux, 18 grandes institu-
tions et 3 entreprises privées ou syndicats d’entreprises.

Plus de 300 articles ont été publiés dans la presse écrite, nationale et
régionale. On compte également 35 émissions télévisées et 74 diffu-
sions radio répertoriées par le CCNE.

Un budget d’environ 780 000 euros a été consacré aux Etats généraux

(hors activités des espaces éthiques régionaux).

Le Comité citoyen: pour répondre a la
loi de 2011 qui indique que les Etats gé-
néraux de la bioéthique devront prévoir
« des conférences de citoyens choisis de
maniere a représenter la société dans sa
diversité », le CCNE a mis en place un
Comité citoyen qui s’est réuni au cours
de quatre week-ends a Paris. Il était
constitué d’un échantillon de 22 citoyens
francais, agés de 18 ans et plus, cher-
chant a refléter la diversité de la popu-
lation francaise en termes de sexe, d'age,
de catégorie socioprofessionnelle et de
lieu d'habitation. Le Comité citoyen, sous
une forme anonyme, a ainsi exercé tout
au long de la consultation un réle de sur-

veillance en portant un regard critique
sur le processus. Il a ainsi émis a l'issue
de la consultation une «opinion » sur le
processus des Etats généraux. En outre,
le Comité citoyen a approfondi deux sujets
— «Fin de vie » et « Génomique en pré-
conceptionnel » — qu'il a lui-méme choi-
sis, et pour lesquels il a rédigé deux au-
tres opinions. Il a regu au préalable une
formation sur chacun des themes de Ia
consultation par des personnalités recon-
nues pour leurs compétences. Le Comité
a été volontairement « protégé » pendant
les Etats généraux — et n’a donc pas été
mis en avant — pour éviter toute éven-
tuelle pression.
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Témoignage de membres du Comité citoyen
des Etats généraux de la bioéthique

« Nous avons eu la chance d'étre retenus pour participer a une expérience nouvelle
pour nous. Etre membre d’un Comité citoyen et participer ainsi de maniére originale
aux Etats généraux de la bioéthique.

La consultation s’est étalée pour nous sur 8 jours — en quatre week-ends — puisque
nous travaillions uniquement le samedi et le dimanche. Le premier week-end nous a
permis de faire connaissance, entre les membres du Comité citoyen mais aussi avec
le président du CCNE et quelques-uns de ses membres, avec les représentants de
Kantar Public qui avait en charge de piloter les discussions et aussi les personnels
de I'agence chargée de la logistique (Polynome). Le président, Jean-Frangois
Delfraissy, nous a présenté ce qu’étaient la bioéthique et les Etats généraux, les lois,
le droit, les différents acteurs et le réle du comité citoyen.

Le président par son attitude ouverte au dialogue a permis de créer une relation sans
tabou, sans faux-semblant, ou la parole était libre et sans jugement. Nous avons
beaucoup apprécié ces échanges sans formalisme ni préjugé.

Par la suite, nous avons recu une formation par des experts sur les 9 thémes abordés
dans le cadre des Etats généraux. La encore nous avons apprécié la qualité de leur
formation et leur aptitude a se mettre a notre niveau. Les explications étaient
claires, souvent imagées pour les rendre plus compréhensibles pour un public non
initié. Nous tenons a souligner qu’a aucun moment nous n'avons senti une volonté
de nous convaincre ou de nous influencer.

Avant de délibérer sur les sujets de réflexion possible parmi les 9 thémes de la
consultation, le président Delfraissy nous a sensibilisés sur le fait que tous ces
sujets étaient complexes et que si nous choisissions de les prendre tous, 'approche
serait moins approfondie que si nous n’en choisissions que deux par exemple.

A chaque délibération du comité citoyen, aucun membre du CCNE ne participait, de
fagon a garder la neutralité des décisions. Petite remarque a propos de nos débats :
ce sont souvent les personnes plus 4gées de notre groupe qui posaient des questions
aux intervenants. Mais lors de nos délibérations, les plus jeunes prenaient la parole
et alimentaient souvent le débat de facon constructive.

Le Comité citoyen a finalement retenu deux themes de réflexion : “Fin de vie” et
“Génomique en pré-conceptionnel”. C’est Caroline, de la société Kantar Public, qui
animait avec professionnalisme et efficacité nos échanges et pilotait le débat. Sur des
sujets aussi pointus et avec des échanges si diversifiés, elle a su faire vivre le débat.
Tout au long de ces semaines de travail, nous avons pris un réel plaisir a venir a
Paris, tant les interventions étaient de grande qualité. Néanmoins, plusieurs points
méritent selon nous d’étre soulignés.
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Tout d’abord les séminaires étaient trop espacés entre eux. Il fallait a chaque fois se
remettre dans “le bain”, ce qui nous faisait systématiquement perdre du temps. De
la méme facgon, il y avait parfois des redondances entre les interventions d’experts :
1a encore nous perdions parfois un temps précieux !

En ce qui concerne le site internet, nous avons eu du mal a I'analyser, soit parce
qu’il n'était pas consulté par tous soit parce que nous rencontrions
des difficultés de navigation.

La présence d’un médiateur dans la consultation était intéressante
a bien des égards, et la venue de Monsieur Louis Schweitzer nous a
apporté un éclairage sur la modération des intervenants sur le site.
Néanmoins, nous ne pensons pas que le site ait apporté une plus-
value pour la rédaction de nos opinions. Il en est de méme pour les auditions
auxquelles peu de personnes du comité ont pu assister principalement parce qu’elles
se déroulaient a Paris.

La derniére remarque que nous souhaitons formuler est qu’il est regrettable que par
faute de temps nous n’ayons pas constitué, au mot pres, le rapport final, ensemble
dans la salle. Il nous a été envoyé ensuite pour avis mais donner son avis en dehors
du contexte d’un groupe de travail n’est pas la méme chose.

Nous tenons encore une fois a saluer la bonne ambiance de ce comité citoyen qui a
pris son travail a ceeur et s'est impliqué sans limites pour contribuer a la
consultation. Un grand merci au CCNE et a son président, aux intervenants et
animateurs du débat. Tous, vous nous avez fait grandir ».

« Tous, vous nous
avez fait grandir »

Le médiateur : afin de garantir la possi-
bilité pour les citoyens de déposer une ré-
clamation tout au long du processus, un
médiateur a été dépéché par le CCNE pour
instruire leurs demandes et y répondre,
en toute indépendance. Louis Schweitzer,

ancien Président de la HALDE (Haute au-
torité de lutte contre les discriminations
et pour I'égalité) a ainsi répondu, par le
biais de 11 lettres, aux 152 réclamations
qui lui avaient été adressées.

Un rapport de synthese riche de toutes

les contributions

Des la fin de la consultation, fin avril 2018,
le CCNE s’est attelé a la rédaction du rap-
port de synthese. Il a été remis a 'OPECST
(Office parlementaire d’'évaluation des

choix scientifiques et technologiques) le
5 juin et rendu public le m&me jour lors
d’une conférence de presse. Ce rapport se
devait, autant que le permet I'exercice,
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de rendre compte, de facon factuelle et
en toute impartialité, de I'ensemble des
opinions que les citoyens ont partagées
au cours de la consultation, a travers les
différents canaux d’information déployés::
site web, auditions, débats en région. Le
CCNE s’est attaché a rappeler le cadre
réglementaire et les différents éléments
mis en débat pour chacun des themes,

avant de rapporter, selon les différents
canaux d'information, les principaux en-
seignements de la consultation. Les dif-
férents éléments ayant participé a la réa-
lisation de ce rapport de synthése sont
intégralement disponibles sur le site web
des Etats généraux de la bioéthique!', de
méme que le rapport de synthése consul-
table également sur le site web du CCNE2,

Le CCNE a mis en place un Comité de rédaction pour étudier I'ensemble
des données issues de la consultation et rédiger le rapport de syntheése.
Différents groupes de travail composés de membres du CCNE ont été
constitués pour favoriser les échanges et les corrections au sein du

comité plénier.

Les principaux enseignements des Etats
geneéraux de la bioéthique: consensus,
divergences et autres points en tension..

1. Des principes bioéthiques sont large-
ment partagés par les participants: res-
pect de la gratuité du don, de la non-pa-
trimonialité et de la non-commercialisation
du corps humain; respect de la liberté et
de I'autonomie; importance de la dimen-
sion sociale de la santé et de la relation
humaine; respect du droit a la différence
et protection des plus faibles. S'ajoute a
ces principes le souhait que soit préservé
notre systéme de santé. Cette vision fran-
caise de la bioéthique correspond a un an-
crage culturel fort, associé a un systéme
de santé solidaire.

2. Au cours de la consultation, s’est
confirmé un changement de vision des
concitoyens sur la notion méme de progrés
médical. Alors que I'innovation médicale
et scientifique est au ceeur de la bioé-
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thique, le CCNE a percu chez les partici-
pants une interrogation et méme une in-
quiétude a propos des motivations des
médecins et des scientifiques — sont-elles
bienveillantes et altruistes, guidées par
des ambitions personnelles ou bien encore
liées a des enjeux financiers 7 —, et sur la
notion méme de progres pour I'homme et
I'humanité.

3. S'est fait jour un besoin essentiel d’in-
formation et de compréhension sur les su-
jets de bioéthique qui concernent non seu-
lement les citoyens qui se sont exprimés,
mais aussi les professionnels de santé.

4. Plusieurs thématiques ont abordé la
question de la recherche, de sa finalité
plurielle, permettant d’accroitre les
connaissances fondamentales, mais aussi



de répondre aux besoins diagnostiques,
thérapeutiques et de compréhension des
maladies. A ce sujet, la question de I'au-
torisation, de I'encadrement ou de I'en-
couragement de ces recherches a été I'ob-
jet de positions parfois divergentes chez
les participants, suivant les thématiques
concernées.

5. A notamment été questionné ce que la
société attend du systéme de santé et de
la médecine. Malgré les progres considé-
rables des connaissances et des pratiques
médicales, I'objectif utopique d’une santé
«sans défaut» et d'une vie «sans
risque » est pointé. En outre, la nécessité
d’une prise en compte de la vulnérabilité
et d’un soutien aux personnes fragilisées
est clairement affirmée, rappelant par la
méme les missions de soin et d’accom-
pagnement de la médecine.

6. La place de I’humain au cceur du sys-
teme de santé a régulierement été réaf-
firmée, alors méme que ce théme n’était
pas prévu initialement. Cette inquiétude
et cette demande citoyenne mettent en
évidence ce qui deviendra probablement
un enjeu de gouvernance majeur pour I’hd-
pital de demain: |a place du citoyen usa-
ger, ou futur usager, par rapport a I'ad-
ministration et aux équipes médicales et
soignantes.

(a) Le soin ne se limite pas a un acte
technique, rappellent les participants,
et l'intelligence artificielle, en particu-
lier, ne doit pas déshumaniser la mé-
decine. Une clinique de I'écoute, de la
« bientraitance », qui privilégie le col-
loque singulier entre le patient et le
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professionnel, est une revendication
partagée par tous.

(b) Les craintes d'utilisation fraudu-
leuse ou abusive des données de santé
ont également été ex-
primées. Il y a lieu
d’étre vigilant pour
que l'utilisation des
données personnelles
en santé soit soumise,
lorsque cela est re-
quis, au consentement éclairé du pa-
tient, que la logique assurantielle et
solidaire du contrat social ne soit pas
rompue.

(c) Le respect de la différence, en par-
ticulier celle engendrée par la margi-
nalité, la précarité et la pauvreté,
sources d’exclusion du systeme de
santé, alors méme que ces situations
se multiplient, a été souligné. L'acces
a la santé est un droit essentiel pour
chaque personne:; il appartient a I'Etat
de le garantir, ont rappelé les partici-
pants. Les Etats généraux de la bioé-
thique ont ainsi rappelé qu’une vérita-
ble démocratie sanitaire mobilise
plusieurs enjeux, a commencer par la
prévention et I'éducation a la santé.

(d) De méme, les outils de performance
en santé ne doivent pas échapperala
vigilance sur I'éthique de leur usage,
a l'instar de la tarification a I'activité
en vigueur dans les hopitaux publics.
Plus généralement, il est nécessaire de
veiller a la non-prédominance des
considérations économiques et effi-
cientes dans I'organisation des soins.

Tous les documents — synthéses des événements en région, résumés des positions des
organismes auditionnés par le CCNE... — ont été rassemblés, regroupés et classés par

le CCNE.

39

La place de [’humain
au coeeur du systeme
de santé a éteé reaffirmeée



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

Le CCNE a souhaité, dans les 4 mois qui
ont suivi la remise du rapport de synthese
des Ftats généraux de la bioéthique,
construire un avis sur tous les themes qui
ont été débattus. Lavis 129, rendu public
le 25 septembre 2018, a été congu comme
une table d’orientation — pour la société
civile et les acteurs publics en charge de

Un nouveau contexte

Le CCNE a d’abord tenu a restituer, autant
que faire se peut, les principales évolutions
scientifiques, médicales, sociétales et ju-
ridiques qui ont eu lieu depuis la précé-
dente loi de bioéthique de 2011, justifiant
par 1a méme un approfondissement et un
renouvellement de la réflexion éthique et,
conséquemment, une nouvelle révision de
la loi. En effet, les principales innovations
scientifiques et technologiques apparues
ces dernieres années posent des questions

A CONTRIBUTION

DU CCNE A LA REVISION
DE LA LOI DE
BI0ETHIQUE:

LAVIS 129

construire la nouvelle loi de bioéthique —
sur plusieurs aspects : le contexte scien-
tifique, médical, sociétal et juridique qui
est e notre, les repéres éthiques, les prin-
cipaux sujets des Ftats généraux, les pers-
pectives d’avenir pour une réflexion éthique
qui doit sans cesse se renouveler.

éthiques inédites qui obligent a mener une
réflexion éthique elle-méme inédite : c’est
le cas, par exemple, des nouvelles tech-
niques d’analyse et de modification ciblée
du génome. Mais, en sus de ces évolutions
scientifiques et technologiques, la réflexion
bioéthique en 2018 ne peut s'affranchir
d’une prise en considération des évolutions
plus globales du systeme de santé, a I'ori-
gine de nouvelles fragilités et de nouvelles
inégalités dans |'acces aux soins.

La reflexion ethique : repéres, equilibres

applications

Le CCNE a, dans un second temps, tenté
d’éclairer les enjeux fondamentaux qui s'ex-
priment au cceur de questions souvent tres
techniques, toujours plus complexes, tou-
jours génératrices de nouvelles incertitudes.
La réflexion bioéthique se fonde sur I'écart
ouvert par le progrés scientifique et tech-
nologique entre le techniquement possible
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et I'éthiquement souhaitable, les deux
faces d’une méme piéce parfois inconci-
liables et que cherche, précisément, a qua-
lifier la démarche bioéthique. Pour ce faire,
elle dispose de plusieurs principes inva-
riants — des reperes — qui peuvent se ré-
véler étre en tension et qui exigent que
soient trouvés des équilibres. Penser la



tension qui oppose les principes de liberté
individuelle et d’intérét collectif permet
notamment d’interroger a nouveaux frais
les problématiques classiques pour la ré-
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flexion bioéthique que sont, par exemple,
le consentement libre et éclairé, I'autono-
mie de la personne, ou encore la finalité
de la médecine.

L'avis 129 : une démarche inédite

La réalisation de I'avis 129 présente, a
maints égards, un caractére exceptionnel
de par la grande diversité de ses contenus
et de leur complexité, de par sa méthode
d’élaboration, par la méthodologie mise en
ceuvre, par les délais de sa réalisation, re-
lativement courts et ayant mobilisé acti-
vement les membres du CCNE (voir ci-des-
sous « Un nouveau mode de fonctionnement
pour le CCNE »).

La réflexion conduite s’appuie sur les ré-
sultats de la consultation des Etats géné-
raux, sur I'histoire du CCNE — a travers les
avis et rapports publiés — ainsi que sur les
conclusions de quatre groupes de travail

menés par le CCNE (voir « Des groupes de
travail, des ateliers, des rencontres »,
p.64). Cette conjonction est prise en compte
dans toutes ses dimensions, y compris
lorsque certaines questions font débat, au
sein du comité et souvent au

sein de la société. Le CCNE Non paS un consensis

s'est efforcé de respecter ces

tensions en exposant les ar- mats un assentiment

guments conduisant a des
positions divergentes qui,
toutes, contribuent a la dé-
marche éthique. L'avis 129 reflete donc non
pas un consensus général des membres
du CCNE sur toutes les questions abordées,
mais un assentiment majoritaire.

majoritaire

Un nouveau mode de fonctionnement pour le CCNE

Afin de répondre a la mission nouvelle d’organisation des Etats généraux de la bioéthique que
lui a confiée le Iégislateur en 2011, le CCNE, organe consultatif, est devenu opérateur du débat
public. De la délimitation du périmétre des Etats généraux a la mise en place et au suivi des
différentes modalités de consultation, le CCNE a ainsi inventé et piloté I'ensemble du processus.
Ce faisant, ce sont aussi de nouvelles fagons de travailler et de mobiliser ses membres qu’il a
dii construire.

Lorganisation des événements régionaux a été assurée par les ERER' qui ont défini, chacun
dans leur région, les themes et I'organisation du débat. En toute indépendance et néanmoins
en lien étroit avec le CCNE, un nouveau mode de relation entre les ERER et le CCNE est ainsi né
et devrait étre renforcé a I'avenir.

Le CCNE a, quant a lui, eu la charge de mener 154 auditions. Les membres du CCNE ont ainsi dii
dégager un temps considérable au milieu d’activités professionnelles et personnelles déja pre-
nantes, exigeant pour certains de longs déplacements.
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13. ERER : Espaces
de réflexion éthigue
régionaux.
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Le stade
préimplantatoire,
c’est-a-dire jusqu’au
moment ou I'embryon
acquiert la capacité
a s'implanter dans
l'utérus.

. FIV : fécondation

in vitro.

. Il peut aussi s’agir

d’embryons chez qui
est détectée,

lors d’un diagnostic
préimplantatoire
(DP1), I'anomalie
génétique qui a
motivé la réalisation
de la FIV et du DPI.
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Le nouveau mode de fonctionnement du CCNE a également consisté en la mise en place de
groupes de travail «éphémeres» dans le but d’approfondir certaines guestions. Le Comité
plénier, qui constituait a cet égard le « Comité scientifique des Etats généraux de la bioéthique »,
s’est ainsi réparti en différents groupes, appuyés parfois par d’anciens membres du CCNE.

Plusieurs rencontres, réunions de travail et séminaires, organisés pour certains de maniére
inédite, ont eu lieu en préalable aux Etats généraux de la bioéthique et durant toute I'année de
la consultation (voir « Des groupes de travail, des ateliers, des rencontres », p. 63).

La rédaction d’un avis en prévision de la révision de la loi n’était, certes, pas un exercice
nouveau — I'avis 67 de 2000 portait a titre d’exemple sur « I’avant-projet de révision des lois de
hioéthique » — mais le calendrier politique, qui prévoyait le démarrage des débats parlementaires
pour début 2019, a contraint le CCNE a produire un avis en des délais trés courts. Onze réunions
du Comité plénier se sont ainsi tenues entre début juin et mi-septembre 2018 pour poser les
fondements de la réflexion et rédiger I'avis.

Les themes de I'avis 129

Recherche sur I'embryon et les cellules souches

embryonnaires humaines

Les embryons « surnuméraires » sont des
embryons préimplantatoires™ issus d'une
procédure de FIV'S réalisée en France pour
un projet parental, qui n’ont pas été trans-
férés et ont été congelés; s'ils ne sont
plus inscrits dans un projet parental et
ne font pas I'objet d’une procédure d’ac-
cueil d’embryon, ils sont donc destinés, a
moyen terme, a étre détruits. Ils peuvent
dans ce cadre étre donnés a la recherche
par le couple’®.

On désigne, par ailleurs, par cellules-
souches embryonnaires humaines (CSEh),
des cellules-souches issues de la culture
de cellules de la masse cellulaire interne
d’un embryon préimplantatoire de 5 a 6
jours apres la fécondation. Apres leur mise
en culture, certaines de ces cellules pro-
liféreront de facon illimitée en gardant
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leur potentiel pluripotent: elles consti-
tuent alors des lignées de cellules-
souches embryonnaires. Ces cellules sont
pluripotentes, c'est-a-dire capables de se
différencier dans tous les tissus de I'or-
ganisme. Les premieres lignées ont été
dérivées ily a 20 ans.

Depuis 2007, une nouvelle classe de cel-
lules-souches pluripotentes a été décrite:
il s'agit de cellules-souches adultes (et
non embryonnaires) qui peuvent étre ob-
tenues par la reprogrammation artificielle
de cellules adultes différenciées en cellules
pluripotentes, d’oll le nom de iPS: induced
pluripotent stem cells. Les iPS — propagées
aussi sous forme de lignées immortelles
—ont des capacités trés proches de celles
des CSEh, sans pouvoir toutefois s’y subs-
tituer, en raison de caractéristiques encore



incompletement comprises, d'une effica-
cité moindre en termes de différenciation
et d’une incertitude sur leur innocuité. Les
sociétés savantes, au cours des Etats gé-
néraux de la bioéthique, avaient ainsi rap-
pelé que les cellules iPS ne constituent
pas encore des solutions alternatives fia-
bles aux CSEh.

Ces cellules-souches pluripotentes sont
un outil majeur pour la recherche pour au
moins trois aspects: (a) comprendre les
mécanismes fondamentaux de la forma-
tion d’un organisme a partir de quelques
cellules embryonnaires; (b) modéliser les
maladies en introduisant les mutations
causales dans ces cellules et en analysant
les conséquences en aval sur leur diffé-
renciation et fonctionnalité; (c) produire
des cellules thérapeutiques susceptibles
de réparer un tissu Iésé. Mais le potentiel
pluripotent offre d’autres possibilités
d’applications considérées comme sensi-
bles en ce qu’elles soulévent des ques-
tions éthiques inédites: (a) les CSEh,
comme les iPS, pourraient, si les condi-
tions adéquates étaient définies, se dif-
férencier en cellules germinales (sperma-
tozoides et ovocytes) susceptibles d’étre
combinées dans un processus de fécon-
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dation, aboutissant a la création d’'un em-
bryon; (b) combinées a un embryon ani-
mal qui se développerait (embryons « chi-
meres »), elles pourraient aussi contribuer
au développement de cet organisme et,
en particulier, s'il s’agit d’un gros animal,
former des organes humains, source de
greffons transplantables; (c) combinées
a d’autres cellules et des biomatériaux,
elles peuvent s’organiser en des struc-
tures (organoides) ayant les caractéris-
tiques d'organes humains, voire celles
d’un embryon.

Le texte de loi actuel définit les modalités
précises de la recherche en fixant des pré-
requis et des interdits. Trois prérequis sont
aujourd’hui nécessaires pour « autoriser »
les recherches: outre la pertinence scien-
tifique et la qualité de I'équipe, la néces-
sité d'une finalité médicale au projet et
I'absence d’alternative a I'utilisation de
cellules issues d’un embryon. Il est aussi
requis que les conditions éthiques d’ob-
tention des embryons ou des CSEh soient
remplies (consentement notamment). La
création d’embryons a des fins de re-
cherche ou encore la création d’embryons
chimériques sont, quant a elles, au-
jourd’hui interdites.

REVISION DE

LA LOI DE BIOETHIQUE

Le CCNE considere justifiée I'autorisation de la recherche sur les embryons surnuméraires.
Il ne s’oppose pas a I'autorisation de protocoles de recherche prévoyant des modifications
du génome de ces embryons, a condition qu’il n’y ait pas, ensuite, de transfert de I'embryon
dans l'utérus pour faire naitre un enfant. En outre, le CCNE rappelle son opposition a la
création d’embryons a des fins de recherche.
Le CCNE propose, du fait des évolutions de la recherche, de ne plus soumettre la recherche
sur I'embryon et celle sur les lignées de cellules-souches embryonnaires au méme régime
juridique ; les enjeux éthiques associés a ces deux types de recherche s’avérant différents.
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Le CCNE considere, en effet, qu’il apparait Iégitime de soumettre les cellules-souches
embryonnaires humaines (CSEh) a une simple déclaration. Il est toutefois nécessaire de
réfléchir, pour les applications « sensibles » de la pluripotence, a un encadrement commun
pour les CSEh et les iPS. Le CCNE souhaite que, compte tenu de la diversité des protocoles
développant une recherche sur I'embryon ou les CSEh, et des questions éthiques nouvelles
liées a I'émergence des applications sensibles issues des iPS, une réflexion approfondie
soit conduite sur les procédures d’information et de consentement dans ces nouvelles
situations.

Le CCNE s’interroge, enfin, sur la nécessaire inscription dans la loi des deux prérequis a
la recherche sur I’embryon que sont la finalité médicale et I'absence d’alternative, ce
dernier prérequis ayant été, dailleurs, trés discuté lors des Etats généraux de la
bhioéthique. Un cadre plus général pourrait garantir le principe du respect de I’embryon,
sans brider la recherche, tout en s’assurant de la qualité scientifique de I'équipe de
recherche, la solidité du protocole, et I'argumentation scientifique. De plus, comme
I'avaient également réclamé les participants lors des Etats généraux de la bioéthique, le
CCNE souhaite que le nouvel encadrement Iégislatif afférent a la recherche sur I'embryon
soit précisé, clarifié sur les points suivants: la création d’embryons transgéniques, la
création d’embryons chimériques, la limite temporelle au temps de culture de I’embryon.

Examens génétiques et médecine génomique

Le développement de nouvelles techniques
d’analyse et d'ingénierie génomique ren-
voie, non a de nouveaux concepts, mais a
des faits scientifiques concernant la
connaissance du génome, mais aussi de
I’épigénome, avec les nouvelles tech-
niques de séquencage a haut débit et sur-
tout leur généralisation et la compréhen-
sion des variations génétiques identifiées.
Plus récemment, ce sont les possibilités
d’interventions ciblées a I'échelle du gene,
voire a I'échelle d’une seule lettre (nu-
cléotide) du génome, qui constituent un
progreés technique majeur dans la com-
préhension et la prise en charge des ma-
ladies d’origine génétique.

La réalisation de tests génétiques élargit
les questions éthiques dans les domaines

(A

de I'information objective et détaillée des
personnes, ainsi que de leur consentement
libre et éclairé tout au long du processus.
A quoi consent-on aujourd’hui lorsque I'on
propose a la personne un diagnostic gé-
nétique ou d’entrer dans un protocole de
recherche comprenant un examen des ca-
ractéristiques génétiques? Dans ce do-
maine, information et consentement
confrontent chacun a la compréhension,
ou non, de I’analyse réalisée et des résul-
tats dont l'interprétation inclut une part
de probabilité et d’incertitude. La liberté
d’avoir acces a cette information ou de
choisir de demeurer dans I'ignorance de
certains résultats, en particulier en I'ab-
sence de toute possibilité thérapeutique,
ainsi que 'obligation d’avertir sa paren-



tele en cas de détection d’une altération
génétique grave, qu’elle soit curable ou
incurable, a développement rapide ou tar-
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dif, mettent en tension des principes
éthiques de respect du malade et de soli-
darité collective.

Sur ces questions de la qualité de I'information dispensée, et, en fin de compte, de la qualité
du consentement délivré, le CCNE souhaite la création d'un statut des conseillers
génétiques, incluant des non-médecins. Le CCNE propose, en outre, la rédaction de
consentements éclairés élargis pour les analyses génétiques, mentionnant explicitement
les modalités et les conditions d'utilisation de Ia collecte des données, dans le cadre de la
recherche, mais aussi du soin courant. Enfin, le CCNE est favorable a I'autorisation des
examens génétiques sur un prélevement de patient décédé, sauf si un refus a été exprimé

de son vivant.

[l est important de rappeler que la trans-
formation des données de séquences en
informations médicales constitue un vé-
ritable défi qui nécessite une recherche
multidisciplinaire incluant de nombreux
domaines de la science et de la médecine.
La médecine génomique et les examens
génétiques permettent de réduire I'inci-
dence de certaines maladies génétiques
graves et ouvrent de nouvelles pistes pour

des prises en charge adaptées pour les
patients. Cependant, ce progrés ne doit
pas s'accompagner d’une stigmatisation
des porteurs de ces mutations génétiques
(parents et patients) et d’une diminution
de la solidarité de notre société pour
prendre en charge ces maladies. Enfin,
il faut rappeler fortement que le sort de
chaque personne est loin d’étre scellé
dans ses genes.

Concernant le dépistage génétique préconceptionnel, le CCNE souhaite qu’il puisse étre
proposé a toutes les personnes en age de procréer qui le souhaitent aprés une consultation
de génétique. Ce diagnostic préconceptionnel reposerait sur le dépistage des porteurs
sains de mutations responsables de maladies héréditaires monogéniques graves, quelle
que soit la technique utilisée : panel de génes, séquencage de I'exome ou du génome entier.
Acte médical de prévention, il serait pris en charge par I’Assurance Maladie.

Concernant le dépistage génétique en population générale, le CCNE se propose de
poursuivre sa réflexion éthique autour de son éventuelle extension. Afin d’en évaluer les
conséquences en termes de santé publique, de retentissement psychologique et de coiit,
il souhaite gue soit rapidement mise en place une étude pilote de recherche opérationnelle,
portée par les pouvoirs publics, expérimentant I'ouverture de ce dépistage a la population
générale dans plusieurs régions et sur des tranches d’age différentes.
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20.

Le diagnostic
préimplantatoire
permet de détecter la
présence
d'éventuelles
anomalies génétiques
ou chromosomiques
dans les embryons
congus aprés
fécondation in vitro,
en analysant une ou
deux cellules de ces
embryons. Seuls les
embryons indemnes
de la mutation
recherchée seront
transférés dans
l'utérus. Le DPI ne
peut étre réalisé que
dans des indications
trés précises définies
par la loi, n’étant
proposé qu’aux
couples qui risquent
de transmettre a leur
enfant une maladie
génétique d’une
particuliére gravité.

. Anomalie du nombre

de chromosomes.

. Le diagnostic prénatal

cherche a mettre en
évidence des
anomalies génétiques,
chromosomigues ou
des malformations
(par échographie)
chez le feetus, ce qui
permet dans certains
cas de les traiter. Il
n’induit pas
nécessairement une
interruption de
grossesse, mais peut
conduire aussi a une
prise en charge de
I’enfant, soit dans le
cours méme de la
grossesse, soit aprés
la naissance.

La phénylcétonurie,
I’hypothyroidie,
I'hyperplasie des
surrénales, la
drépanocytose et la
mucoviscidose.
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Concernant le diagnostic préimplantatoire'’, le CCNE est favorable, a I'instar des experts
du domaine qui se sont prononcés lors des Etats généraux de la bioéthique, a I'autorisation
de la recherche d’aneuploidies'®, au cours des fécondations in vitro, pour les couples
ayant recours au diagnostic préimplantatoire (DPI), et certains couples infertiles.
Concernant le diagnostic prénatal's, le CCNE souhaite qu’une nouvelle définition soit
étahlie, pour étre en accord avec les pratiques et possibilités thérapeutiques récemment
développées in utero ou a la naissance.

Concernant le dépistage néonatal, aujourd’hui limité a cinq maladies?’, le CCNE considére
qu’il serait souhaitable de I'élargir aux déficits immunitaires héréditaires, afin de
permettre une meilleure prise en charge des patients.

Dons et transplantations d'organes

Le cadre légal relatif aux dons et trans-
plantations d’organes, de tissus et de cel-
lules a été établi en France par la loi du
22 décembre 1976 relative aux préléve-
ments d’organes, dite loi Caillavet. Les
grands principes sur la base desquels s'est
développée cette activité thérapeutique font
consensus, ce qu’ont d’ailleurs montré les
Etats généraux de la bioéthique: respect
du corps de la personne vivante comme de
la personne décédée, non patrimonialité du
corps humain, consentement et anonymat
du donneur et gratuité du don.

Cependant, malgré les efforts des profes-
sionnels de santé et des pouvoirs publics,
de trop nombreuses personnes décedent
encore chaque année faute d’avoir pu bé-
néficier a temps d’une greffe d’organes.
Plus de 6000 greffes ont été réalisées en

2017, mais le nombre de malades en at-
tente d’un organe est prés de quatre fois
supérieur aux greffes réalisées et, dans
le méme temps, en moyenne 550 d’entre
eux décedent chaque année.

Les modalités d’exercice de cette activité
peuvent étre interrogées. Si le déces de trop
nombreux patients en attente de greffe
reste en soi une préoccupation médicale et
éthique majeure, la question de I'allocation
de cette « ressource rare » et I'égalité d’ac-
cés a la greffe sur le territoire constituent
des points d’attention importants. Une des
causes majeures des inégalités régionales
actuelles résulte, en réalité, des inégalités
des pratiques des équipes médicales en
matiére d’inscription, précoce ou au
contraire trop tardive, de leurs patients en
liste d’attente de greffe.

En ce qui concerne le prélevement d’organes chez les patients décédés :

De méme que, lors des Etats généraux de la bioéthique, les participants avaient rappelé la
nécessité de créer les conditions d’une véritable égalité des chances pour accéder a la
greffe, le CCNE souhaite que les inégalités régionales actuelles au niveau de I'offre de
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greffons soient résorbées, notamment par la réduction des écarts en matiére d’inscription
par les équipes soignantes — parfois précoces, parfois tardives — de leurs patients en liste
d’attente de greffe.

Le CCNE propose I'intensification de I'information eu égard a I'existence d’un protocole
national concernant les techniques de préléevements dites « Maastricht 3 »?', a destination
a la fois des équipes soignantes en réanimation et de la population générale. Il est essentiel
d’apporter de la clarté aux familles a propos des décisions d’arrét des soins, afin de leur
garantir qu’elles ne sont pas motivées par I'opportunité d’un préléevement d’organes.

Le CCNE juge souhaitable le développement de la formation des professionnels de santé
pour I'accompagnement psychologique des familles de donneurs décédeés.

Le CCNE souhaite lIa poursuite des campagnes d’information sur le don d’organes, et
particulierement sur le cadre actuel du consentement au don et la possihilité de s’inscrire
a tout moment sur le Registre national des refus.

En ce qui concerne les greffes d’organes a partir de donneurs vivants :

Le CCNE insiste sur I'importance d’une grande vigilance de la part des professionnels
encadrant la procédure de recueil du consentement du donneur, a I‘égard des pressions
intrafamiliales en faveur du don. Lors des Etats généraux de la bioéthique, les participants
avaient en effet réaffirmé a ce sujet la nécessité de s’assurer du consentement des
individus, en raison du risque de pressions familiales et sociales.

Le CCNE juge souhaitable une évolution de la Iégislation concernant les dons de reins
croisés entre deux paires de donneurs pour autoriser la mise en place d’une chaine de
donneurs successifs, éventuellement initiée avec un rein d’un donneur décédé, tout en
s’assurant du respect du consentement éclairé des donneurs comme des patients a greffer.
Le CCNE propose la création d’un « statut » du donneur, dans le respect du principe d’équité
entre tous les patients inscrits en liste d’attente et il insiste pour que soient raccourcis
les délais de remboursement des frais avancés par le donneur vivant, afin qu’il ne soit pas
amené a supporter les conséquences financiéres de ce geste généreux.

Neurosciences

Les neurosciences ont pour objet I'étude
du fonctionnement du systeme nerveux
depuis ses aspects les plus fondamentaux
(moléculaires, cellulaires, synaptiques)
jusqu’a ceux, plus fonctionnels, qui

concernent les comportements ou les pro-
cessus mentaux. Elles constituent ainsi
une vaste famille de disciplines de re-
cherche, regroupant a la fois des spécia-
lités cliniques (neurologie, psychiatrie,
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21. Concernant les

personnes décédées
par arrét cardiaqgue
prolongé
irréversible, une
publication des
chirurgiens et
réanimateurs de
I'hépital de
Maastricht a la fin
des années 1990 a
défini quatre
situations posant
des problémes
éthigues de natures
différentes. La
situation I :
survenue de I'arrét
cardiaque a
domicile
irréversible malgré
toutes les tentatives
de réanimation et
décision de
transfert a I’hépital
post-mortem en vue
de prélévement
d’organes ; la
situation Il :
survenue de I'arrét
cardiague
irréversible en
milieu hospitalier
avec échec de
toutes les tentatives
de réanimation ; la
situation IV : arrét
cardiaque se
produisant en milieu
hospitalier de
réanimation chez
une personne en
état de mort
encéphalique. La
situation Il prévoit
le prélévement
d’organes aprés
l'arrét cardiaque
secondaire a I'arrét
volontaire des soins
d’une personne en
coma profond jugé
irréversible, jusque-
1a maintenue en vie
par alimentation et
ventilation
totalement
artificielles. Dans
cette derniére
situation, il faut
avoir la certitude
que la décision de
l'arrét des soins est
totalement
indépendante de la
prévision de
prélévement
d’organes.



22. IRM : imagerie par
résonance magnétique.
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psychologie, neurochirurgie, etc.) et des
spécialités fondamentales. Les progres
des neurosciences ont, a cet égard, été
en grande partie tributaires de I'évolution
des techniques d’exploration du cerveau.
D’autres techniques visent, par ailleurs,
non pas I'exploration du cerveau, mais la
modification de son fonctionnement. Cer-
taines d’entre elles sont anciennes comme
l'usage de médicaments (psychostimu-
lants, anxiolytiques, etc.), d’autres, plus
récentes, comme les stimulations élec-
triques et magnétiques transcraniennes
ou la stimulation cérébrale profonde.

Le texte de la loi de bioéthique de 2011

au sujet des neurosciences est ambigu,
car il autorise I'utilisation de I'imagerie
cérébrale dans le cadre de I'expertise ju-
diciaire, sans préciser le type d’imagerie
utilisable. Or les deux potentialités de
I'IRM?2, 3 la fois anatomique et fonction-
nelle, ne correspondent pas aux mémes
finalités: si I'imagerie anatomique peut
permettre de déceler des anomalies éven-
tuellement susceptibles de contribuer a
expliquer un comportement particulier, il
n’en va pas de méme pour I'imagerie fonc-
tionnelle, qui vise a observer I'activité cé-
rébrale afin d'en déduire des consé-
quences sur le psychisme.

Le CCNE demeure trés défavorable, en I'état actuel des connaissances, a l'utilisation de
I'IRM fonctionnelle dans le domaine judiciaire.

En outre, le CCNE s’oppose a I’emploi de I'IRM fonctionnelle dans les applications
«sociétales » telles que le neuro-marketing et s’oppose également a son emploi dans le
cadre de la sélection a 'embauche ou des pratiques assurantielles.

Dans le cadre de I'avis 129, le CCNE a
tenté d’examiner, a travers quelques exem-
ples, en quoi les neurosciences renforcent
ou alterent e concept de dignité humaine,
ainsi que les principes d’autonomie, de
non-malfaisance et d’équité, en examinant
I'imagerie par résonance magnétique fonc-

Le CCNE considere également nécessaire
d’aborder la question de I'évaluation
éthique des projets de recherche en neu-
rosciences: s’agissant de la recherche cli-
nique, devrait étre portée une attention
particuliere a I'encadrement des tech-
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tionnelle, la neuro-amélioration, c'est-a-
dire les techniques de modification du
fonctionnement cérébral chez le sujet non
malade, et les interfaces cerveau-machine,
dispositif permettant d’établir une com-
munication directe entre le cerveau d’un
individu et un dispositif électronique.

Le CCNE souhaite qu’une plus grande information autour des techniques de neuro-
amélioration, concernant des dispositifs non médicaux, soit délivrée a la population.

niques de stimulation cérébrale profonde
dont I'extension des indications parait sou-
lever des enjeux éthiques importants, no-
tamment ceux du consentement libre et
éclairé et de la modification éventuelle du
«S0i ».



Numérique et santé

Les sciences, technologies, usages et in-
novations du numérique en santé sont
souvent vus, vécus ou subis comme des
apports technologiques, parfois inutile-
ment contraignants, mais désormais in-
contournables et accompagnant la numé-
risation globale de notre société.

Le rythme rapide de diffusion du numé-
rique —en tant que science et technologie
du traitement de I'information - au sein
de notre systeme de santé est un fait ma-
jeur, irréversible. Les éléments disponibles
nationalement et internationalement mon-
trent a quel point le numérique est une
source d’avancées majeures pour le ren-
forcement de la qualité et de I'efficience
de I'ensemble du systeme de santé. Les
bénéfices susceptibles d’étre obtenus
dans le domaine de I'enseignement et de
la recherche sont également considéra-
bles. La mobilisation de ce potentiel n’en
est, d’ailleurs, qu’a son commencement.

Une voie de passage éthique doit ainsi
aujourd’hui étre trouvée entre I'impératif
du respect des droits et libertés des per-
sonnes, la protection des données de santé
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et I'importance de leur partage pour ren-
forcer la qualité clinique et I'efficience de
notre systéme de santé.

Deux enjeux éthiques majeurs associés a
la diffusion de la médecine algorithmique
ont été identifiés par le CCNE et doivent
faire I'objet de dispositifs de régulation :
(a) le risque de priver le patient, face aux
propositions de décisions fournies par des
algorithmes, d’une large partie de sa ca-
pacité de participation a la construction
de son processus de prise en charge ; (b)
le danger d’une minoration de la prise en
compte des situations individuelles dans
le cadre d'une systématisation de raison-
nements fondés sur des modéles qui peu-
vent étre calibrés de fagon a limiter la
prise en compte de I'ensemble des carac-
téristiques spécifiques de chaque patient.
Partant de ces constats, le CCNE a soumis
dans I'avis 129 une série de propositions
sur ces enjeux de numérique en santé, a
la croisée notamment des themes « Don-
nées de santé » et « Intelligence artifi-
cielle et robotisation », qui avaient été
inscrits dans le périmétre des Etats gé-
néraux de la bioéthique.

Le CCNE considére ainsi comme prioritaire la diffusion du numérique en santé, et souhaite
qu’en I'état des recherches et du développement de ces technologies, le recours au droit
opposable soit circonscrit au maximum. Compte tenu des marges potentielles de gains de
qualité et d’efficience pouvant étre obtenues par un recours élargi au numérique dans
notre systéme de santé, mettre en ceuvre d’emblée une logique bloguante de
réglementation ne serait pas éthique. 1l propose par ailleurs que soit engagée au cours
des prochains mois une réflexion sur la création d’instruments de régulation de type « droit
souple », applicables a la diffusion du numérique au sein de notre systéme de santé, avec
un role de supervision générale qui pourrait étre dévolu a la Haute Autorité de Santé. Un
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tel cadre permettrait de renforcer I'efficacité et I'efficience de notre systéeme de santé,
tout en conservant la souplesse opérationnelle nécessaire a 'accompagnement de
I'innovation.

Le CCNE propose que soit inscrit au niveau législatif le principe fondamental d’une garantie
humaine du numérique en santé, ¢’est-a-dire la garantie d’une supervision humaine de
toute utilisation du numérique en santé, et I'obligation d’instaurer pour toute personne le
souhaitant, et a tout moment, la possibilité d’'un contact humain en mesure de lui
transmettre I'’ensemble des informations concernant les modalités d’utilisation du
numérique dans le cadre de son parcours de soins. Cette disposition pourrait constituer a
cet égard une réponse a la crainte soulevée par certains participants lors des Etats
généraux de la bioéthique que le développement de ces outils numériques n’induise une
perte de la relation humaine patient/médecin.

Le CCNE juge, en outre, nécessaire que, dans le cas du recours a un algorithme d’aide a la
décision médicale dans le parcours de soins d’un patient, ce dernier en soit préalablement
informé afin qu’il puisse donner son consentement libre et éclairé. Le CCNE estime que la
création d’une plateforme nationale sécurisée de collecte et de traitement des données
de santé serait une piste intéressante pour articuler, de facon éthique, les différents
impératifs que sont notamment la protection des données et le respect des droits et libertés
des personnes, avec la possibilité d'un partage efficace des données de santé dans le but
de renforcer la qualité clinique et I'efficience de notre systeme de soins.

Le CCNE souhaite que cette révolution numérique ne pénalise pas les citoyens qui n’ont
pas forcément accés a ces technologies et qui sont, de surcroit, souvent en situation de
grande fragilité, particulierement dans le domaine de la santé.

Par-dela I’ensemble de ces propositions, le CCNE va, d’une part, s’engager pleinement dans
les réflexions éthigues relatives au domaine du numérique et de la santé et, d’autre part,
aider a la préfiguration d’un comité d’éthique spécialisé dans les enjeux du numérique.

50



Rapport d'activité 2017-2018

Une commande du CCNE:;
le rapport Numérique et santé

Dans la perspective de I'élaboration de son avis 129, le CCNE, avec le concours de la
Commission de réflexion sur I'éthique de la recherche en sciences et technologies du
numeérique d’Allistene (CERNA), a mandaté un groupe de travail spécifique dont les
travaux d’analyse et les propositions I'ont aidé a préparer les siennes, en articulation
avec le groupe de travail «Big Data» (données massives) du CCNE. Ce groupe de
travail, coordonné par David Gruson? et Claude Kirchner, a travaillé de mars a juil-
let 2018 et a rendu public son rapport” lors d’un collogque «Santé et numeérique:
quels enjeux éthiques », co-organisé par le CCNE, la CERNA et I'institut Imagine le
19 novembre 2018. Plus de 150 personnes y ont participé.

Ce groupe de travail, constitué de 20 personnes, issues du CCNE et de la CERNA, et de
13 autres personnalités, a procédé a une trentaine d’auditions. Le groupe s’est aussi
saisi des nombreux travaux et rapports frangais, européens et internationaux.

Le groupe a structuré sa réflexion et ses conclusions en 3 grandes parties.

Il constate d’abord la diffusion trés rapide du numérique dans le champ de la santé.
Le numérique et en particulier I'intelligence artificielle (1A) et la robotique sont
sources d’avancées majeures en santé : les exemples sont multiples dans tous les do-
maines des sciences de la vie et de la santé. Ces progres ont d’ores et déja un impact
important sur la gouvernance et I'organisation de I'ensemble du systeme de santé
aussi bien en France qu’a I'étranger.

Le groupe identifie ensuite des enjeux éthiques et en donne de nombreux exemples. Il
constate que I'insuffisance du recours au numérique est source de problématiques
éthiques immédiates. La question des données de santé doit étre discutée sous plu-
sieurs angles : protection, secret médical, portabilité et communicabilité. Le risque
d’accentuation d’'inégalités au sein du systéme de santé est identifié comme un risque
a prendre en compte. Par ailleurs, les enjeux éthiques associés au déploiement de la
médecine algorithmique ou a la recherche en santé sont également analysés.

Enfin, les membres du groupe de travail identifient des leviers de régulation. Ils sug-
gerent des évolutions des missions et du périmétre du CCNE. Ces propositions, reprises
en grande partie dans I’avis 129 du CCNE, insistent en particulier sur I'importance du
développement de la souveraineté numérique en santé, sur le principe fondamental
d’une garantie humaine du numérique en santé, et sur l'importance pour le CCNE
d’inclure dans ses réflexions les dimensions numériques.

Un groupe de travail permanent sur IA et santé va se constituer au sein du CCNE. Il
contribuera a la mise en place d’un comité pilote sur Ethique et IA au sens large du
terme.
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Santé et environnement

Le lecteur pourra également se rapporter
a ce sujet au résumé de 'avis 125 inscrit
dans ce rapport (page 18)

Le CCNE insiste sur la nécessité d'inter-
roger la santé humaine par le prisme de
I'environnement car les perturbations éco-
logiques d’origine anthropique sont dé-
sormais a l'origine d'un grand nombre de
crises sanitaires, allant du manque de
ressources vitales pour certaines popula-
tions au développement global des mala-
dies chroniques et a I'émergence de nou-
velles maladies infectieuses, et exigent
une prise de conscience collective.

Parallelement, les conséquences de la
«crise écologique » sur la santé humaine

sont souvent a mettre en corrélation avec
la situation de fragilité des populations
et il convient donc de mobiliser approche
éthique et solidarité pour intégrer les pers-
pectives de lutte contre la pauvreté et de
prévention sanitaire dans le cadre d'une
gestion a long terme des ressources na-
turelles et de la santé. Ce sont souvent,
en effet, les populations les plus pauvres
qui subissent en premier lieu les consé-
quences des crises environnementales et
de I'appauvrissement des ressources qui
en résultent et ce sont elles qui subissent
aussi I'impact négatif des mesures mises
en place pour lutter contre le réchauffe-
ment climatique quand elles sont prises
sans les consulter.

Le CCNE souhaite, a ce sujet, que le champ thématique « santé et environnement » fasse
I'objet de réflexions interdisciplinaires dont les résultats permettraient de soutenir des
démarches interministérielles, comme cela avait été également évoqué au cours des Etats
généraux de la bioéthique.

Cette prise de conscience doit devenir une
question majeure susceptible d’inspirer
des lois, de guider des décisions exécu-

d’amener les collectivités et les entre-
prises a davantage intégrer ces préoccu-
pations en matiére d’environnement et de

tives et managériales. Ainsi, il convient  santé.

Le CCNE souhaite, dans cette perspective, que les entreprises présentent chaque année
devant leurs actionnaires et leur comité social et économique (CSE), un document éthique,
également mis a la disposition de leurs clients, faisant état de leur politique d’intégration
des préoccupations environnementales dans leur fonctionnement et leurs stratégies de
développement.
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Un tel objectif consacrerait I'importance
de modifier I'objet social des entreprises,
a l'instar de la réécriture de I'article 1833
du Code civil proposée par le gouverne-
ment dans le projet de loi Pacte, actuel-
lement examiné par une commission spé-
ciale de I’Assemblée nationale?.

En inscrivant dans la loi que «la société

Le CCNE propose, ainsi, I'inscription de cette ambition dans le préambule de la loi relative
a la bioéthique et est favorahle a la modification de I'objet social des entreprises prenant
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est gérée dans son intérét social et en
prenant en considération les enjeux so-
ciaux et environnementaux de son acti-
vité », le gouvernement invite le législa-
teur a mettre les questions sociales et
environnementales au ceeur des décisions
de gestion des dirigeants, sans oublier
I'objet social de la société?.

en considération les enjeux sociaux et environnementaux de leurs activités.

Procréation

Le lecteur pourra également se rapporter
a ce sujet au résumé de I'avis 126 dans
ce rapport (page 21).

Avec les nouvelles techniques de procréa-
tion, le souhait pour un couple d’avoir un
enfant quand il I'estime optimal est devenu
une revendication partagée. Il implique,
lorsque la procréation spontanée se heurte
a une difficulté, d’utiliser une technique
d’assistance médicale a la procréation
(AMP), en apportant une réponse médicale
a un probleme d'infertilité. LAMP recouvre
un ensemble de techniques, congues par
le corps médical, puis organisées par le
|égislateur, pour répondre a des infertilités
qui révelent des dysfonctionnements de
I'organisme. Elle souléve des problemes
éthiques d’ordre général qui sont depuis
le début au centre des travaux du CCNE
(et méme a l'origine de sa création).

Les demandes sociétales d’acces a I'AMP
se définissent de leur coté par la possibilité
d’utilisation de ces techniques a d’autres
fins que celle de pallier I'infertilité patho-
logique chez les couples hétérosexuels.

Réflexions sur I'autoconservation ovocy-
taire en contrepartie d’un don: le CCNE
exprime une position critique sur la modi-
fication de la disposition introduite par le
décret de 2015 autorisant les femmes ma-
jeures n'ayant pas procrég, a faire un don
d’ovocytes et, dans I’hypothese ou elles
deviendraient infertiles avant d’avoir elles-
mémes procréé, a conserver des ovocytes
a leur bénéfice (article L.1244-2 du Code
de la santé publique).

Réflexions sur la possibilité de proposer,
sans I'encourager, une autoconservation
ovocytaire indépendamment du don: le
caractere tardif de la premiére maternité
a pour conséquence de majorer la fré-
quence des infécondités liées a I'dge de
la femme, ainsi que le nombre des consul-
tations dans les centres agréés pour I'’AMP.
La tendance a repousser I'age de la gros-
sesse peut venir d’une volonté légitime
des femmes de profiter d’un temps de vie
sans charge de famille, ou du souhait tout
aussi légitime d’avoir trouvé le compa-
gnon qui soit aussi le pere souhaité. Le

53

25. NDE : texte rédigé en

2

(-2

septembre 2018, a
I'époque de
I'examen de cette
loi.

. Une méme prise en

compte de ces deux
enjeux serait
introduite dans les
articles 225-35 et
225-64 du Code de
commerce pour les
plus grandes
entreprises, ainsi
que le directoire,
les conseils
d’administration des
sociétés anonymes
et les gérants des
sociétés en
commandite par
actions
détermineraient
«les orientations de
l'activité de la
société
conformément a son
intérét social et en
prenant en
considération ses
enjeux sociaux et
environnementaux ».



21. Voir p. 21.
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report des maternités s’explique aussi par
les difficultés matérielles et les défauts
d’organisation de la société qui peuvent
détourner les femmes jeunes de la possi-
bilité d'avoir des enfants. Mais ce déca-
lage de I'dge de la grossesse se heurte
au déclin de la fertilité dii a la diminution

du capital ovocytaire avec I'age. Dans ce
contexte, la possibilité d’une autoconser-
vation ovocytaire apparaitrait comme un
espace dans lequel la liberté des femmes
pourrait s’exercer sans qu'elles compro-
mettent leur maternité future.

Le CCNE est, de fait, favorahle a la possihilité de proposer, sans I’encourager, une
autoconservation ovocytaire de précaution, a toutes les femmes qui le souhaitent (avec
pour seules restrictions des limites d’age minimales et maximales), aprés avis médical. Il
rejoint sur ce point le souhait exprimé lors des auditions, notamment par les sociétés
savantes qui ont exprimé le souhait que cette pratique soit autorisée, mais encadrée et
non encouragée.

La question de I'autoconservation ovocytaire de précaution a fait
I'objet d’une évolution de la position du CCNE depuis I'avis 126%7:
apres I'avoir, de fagon majoritaire, refusée, le CCNE est, dans
I'avis 129, majoritairement en faveur de I'ouverture de I'autocon-
servation ovocytaire «de précaution». Comment expliquer ce
changement ? Pour les membres du Comité, ¢’est indéniablement
I'expérience des Etats généraux de la hioéthique qui a constitué
le point de bascule: les auditions des associations et des sociétés
savantes ont, tout particulierement, permis d’apporter un éclairage
nouveau sur ce sujet si bien qu’une partie conséquente des mem-

bres du Comité ont revu leurs opinions sur cette question.

Réflexions sur les demandes d’assistance
médicale a la procréation par des cou-
ples de femmes ou des femmes seules:
cette demande d’AMP, en I'occurrence une
insémination artificielle avec donneur
(IAD), pour procréer sans partenaire mas-
culin, en dehors de toute infertilité, s'inscrit
dans une revendication de liberté et d'éga-
lité dans I'acces aux techniques d’AMP
pour répondre a un désir d’enfant. Elle mo-
difie profondément les relations de I'enfant
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a son environnement familial, en termes
de reperes familiaux, d’absence de pere,
institutionnalisée ab initio.

Elle fait émerger aussi plusieurs interro-
gations sur la relation des enfants a leurs
origines, puisqu’en France le don est ano-
nyme et gratuit, ou sur le fait de grandir
sans pere. Aussi, sur ces points, il serait
pertinent de pouvoir s’appuyer sur des re-
cherches fiables sur I'impact de cette si-
tuation.
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Cependant, I'analyse du CCNE, s’appuyant sur la reconnaissance de I'autonomie des
femmes et la relation de I'’enfant dans les nouvelles structures familiales, le conduit a

proposer d’autoriser I'ouverture de I'IAD a toutes les femmes.

[l considere que l'ouverture de I'AMP a des
personnes sans stérilité peut se concevoir,
notamment pour pallier une souffrance
induite par une infécondité résultant
d’orientations personnelles. Cette souf-

Le CCNE demeure, ainsi, favorable a I'ouverture de I'Assistance médicale a la procréation

france doit étre prise en compte car le re-
cours a une technique déja autorisée par
ailleurs n'implique pas de violence dans
les relations entre les différents acteurs.

(AMP) pour les couples de femmes et les femmes seules.

Cette position du CCNE ne signifie pas
I'adhésion de tous ses membres. En effet,
cette demande d’accés pour toutes les
femmes a I'lAD a également fait débat au
sein du CCNE, en particulier sur les consé-
quences pour I'enfant d'une institution-
nalisation de I'absence de pere, donc de
I'absence de I'altérité « masculin-fémi-
nin» dans la diversité de sa construction
psychique, mais aussi sur les risques pos-
sibles de marchandisation du corps hu-
main accrus. En effet, cette demande d’ou-
verture doit étre confrontée a la rareté
actuelle des gametes qui risque de provo-
quer un allongement des délais d’attente
ou une rupture du principe de gratuité des
dons. Cela pourrait ouvrir des perspectives
de marchandisation des produits du corps
humain et remettre en cause le systeme
de santé francais fondé sur des principes
altruistes. La réaffirmation de la gratuité
du don de gametes (écrite dans la loi), et
plus largement le refus de la marchandi-
sation du corps humain, ont, d’ailleurs,
été exprimés avec force lors des Etats gé-
néraux de la bioéthique.

Dans ce contexte, le CCNE considere comme
essentiel d’anticiper les conséquences de
I'ouverture de I'AMP sur la capacité des
CECOS (Centres d'étude et de conservation
du sperme humain) a répondre a cette nou-
velle demande en matiere de don de sperme.

Réflexions sur la levée de I'anonymat: il
faut d’abord rappeler que I'anonymat du
don a été congu pour préserver la distinc-
tion de différents ordres : le biologique qui
fait I'objet du don; la filiation qui fait
I'objet de I'intention et la reconnaissance
juridique; le parental qui fait I'objet du
soin et de I'éducation.

[l faut continuer a distinguer strictement
ces ordres. Bien loin de les confondre,
I’AMP améne a les distinguer plus encore.
La filiation est toujours juridique et la pa-
rentalité toujours relationnelle (et tempo-
relle, d’oll 'importance de la question de
I'age de I'enfant qui permet a la parenta-
lité de s'établir), mais leur disjonction
avec le génétique ou le biologique, du fait
de I'AMP, les renforce encore dans leur
spécificité respective.
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Le CCNE avait recommandé, en 2005, de:
(a) favoriser la levée du secret du mode
de conception; (b) respecter I'anonymat
des donneurs et receveurs; (c) permettre
que I'enfant ait acces a des informations
non identifiantes en maintenant I'anony-
mat des donneurs.

Le CCNE propose que ce soit sur ces bases

Autres themes liés a la procréation :
Le CCNE est favorahle au maintien de I'interdiction de la gestation pour autrui (GPA), dont
le recours avait également été massivement rejeté lors des Etats généraux de la bioéthique.
Le CCNE est favorahle a I'ouverture de I’AMP en post-mortem, ¢’est-a-dire au transfert in
utero d’un embryon cryoconservé aprés le décés de I'homme, sous réserve d'un
accompagnement médical et psychologique de la conjointe.

Les positions sont

inconciliables

que la réflexion sur la question de la levée
de I'anonymat soit posée.

Une majorité des membres de CCNE sou-
haite aujourd’hui la levée de I'anonymat,
ce qui nécessitera une réflexion complé-
mentaire sur les modalités de sa mise en
place. Cette levée de I'anonymat ne
concernerait pas les dons déja effectués.

Accompagnement de |a fin de vie

Les précédents avis du CCNE, les nom-
breux débats qui ont eu lieu ces dernieres
années et particulierement les échanges
rapportés dans le rapport de synthése des
Etats généraux de la bioéthique 2018
montrent que les positions sur le sujet de
la fin de vie, quand bien méme
sont-elles argumentées, sont in-
conciliables. Méme s'il rappelle
qu'il peut exister une éthique de
I'exception d’une part, et une
réelle distinction entre les notions d’as-
sistance au suicide et d’euthanasie d’au-
tre part, le CCNE considere que la dimen-
sion inconciliable des avis sur ce sujet
renvoie le législateur a sa responsabilité :
parce que, de fait, certaines situations de
la fin de la vie posent |a question du sens
de la vie; parce que la responsabilité de
la décision doit &tre clairement imputée
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aux acteurs de la situation, et notamment
au patient et a sa personne de confiance
dans le cas de la personne «hors d’état
d’exprimer sa volonté » ; parce que ces si-
tuations, fortement relayées par les mé-
dias et certains mouvements associatifs,
sollicitent vivement la société depuis plu-
sieurs années.

Afin que ces questions ne se résument pas
a celle d’une évolution éventuelle de la loi
— évolution qui peut &tre nécessaire mais
ne sera jamais suffisante — le CCNE propose
d’étudier les conditions a mettre en ceuvre
préalablement a toute évolution éventuelle.

Ces conditions constituent une forme d’ap-
pel a un fondement éthique des politiques
sociales et sanitaires afin que la visée de
ces politiques soit le respect des personnes



les plus vulnérables et qu’en France, la fin
de la vie soit un temps qui ne soit pas nié.

Trois axes de réflexions et de propositions
ont ainsi été rappelés dans l'avis 129:
(a) éviter que la médecine moderne ne
produise des situations de survie insen-
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sées; (b) éviter que notre so-
Ciété ne conduise certaines
personnes a un sentiment d’in-
dignité: un devoir de solida-

Un devoir
de solidarite

rité; (c) approfondir les conditions d'ap-
plication de la loi dans certaines

circonstances précises.

Le CCNE propose de ne pas modifier la loi existante sur la fin de vie (loi Claeys-Leonetti)
et insiste sur I'impérieuse nécessité que cette loi soit mieux connue, mieux appliquée et
mieux respectée, notamment eu égard aux conclusions des Etats généraux de la bioéthique
a ce sujet.

Le CCNE souhaite qu’un nouveau plan gouvernemental de développement des soins palliatifs
soit financé avec pour objectif principal 'amélioration de I'information a I'égard du corps
médical sur les dispositions de la loi Claeys-Leonetti, le développement de la formation et
de la recherche via la création effective d’une filiere universitaire et la publication d’appels
a projets de recherche relatifs a la fin de vie et a la médecine palliative. La formation
initiale et continue de I'ensemble des acteurs de santé (pour développer des compétences
scientifiques, réflexives, dans le champ de la communication et du travail en équipe, ainsi
que relatives a la loi en vigueur) est une nécessité pour aboutir a une véritahle « culture
palliative », intégrée a la pratique des professionnels de santé. Seuls les résultats de
travaux de recherche rigoureux seront de nature a nourrir utilement un débat qui est
souvent passionné et idéologique sur les questions relatives a la fin de vie.

Ce plan devra viser a réduire les inégalités territoriales et faciliter une organisation de
proximité des soins palliatifs en favorisant le maintien a domicile lorsque celui-ci est sou-
haité et en renforcant le champ et les missions des équipes mobiles de soins palliatifs. 1l
devra enfin permettre la valorisation de I'acte réflexif et discursif qui peut conduire a des
décisions justes en fin de vie pour éviter les actes médicaux inutiles, ou disproportionnés
au regard de la situation des patients tout comme prioriser les soins relationnels et d’ac-
compagnement des personnes (en particulier pour faciliter I'anticipation de ce qui peut
advenir et favoriser I’élaboration de directives anticipées).

Le CCNE exprime enfin la volonté que soit réalisé un travail de recherche descriptif et
compréhensif des situations exceptionnelles, auxquelles la loi actuelle ne permet pas de
répondre, et qui pourraient éventuellement faire évoluer la législation.
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Une vision pour le futur

La fin des Etats généraux de la bioéthique
a été pour le CCNE I'occasion de tirer les
enseignements de cet exercice conduit
pendant 9 mois, s'agissant de la périodi-
cité de la révision de la loi, du role du
CCNE dans ce processus et de son parte-
nariat avec les Espaces de réflexion
éthique régionaux (ERER), de l'organisa-
tion du débat public sur des sujets com-

plexes en pleine évolution et, plus géné-
ralement, du périmétre d’intervention du
Comité, y compris dans I'acquisition ou
non de nouvelles missions.

Le CCNE a, dans cette perspective, dressé
une liste de premiéres conclusions et pro-
positions sur ces sujets, en amont d’une
réflexion plus approfondie qui guidera ses
travaux a partir de 2019.

Le CCNE considére que le modeéle francais qui organise la révision périodique des lois de
bioéthique aprés 'organisation d’Etats généraux de la bioéthique est un élément essentiel
de notre démocratie sanitaire, et doit en ce sens étre conservé. Afin de se rapprocher de
la temporalité inhérente aux évolutions scientifiques et sociétales, la révision des lois de
hioéthique mérite toutefois d’étre conduite tous les 5 ans. Le CCNE, dont I'indépendance
doit étre préservée, doit par ailleurs rester a I'initiative de I'organisation et du pilotage
des Etats généraux de la hioéthique.

Le CCNE appelle a une intensification de la participation de la société civile dans les déhats
relatifs a la hioéthique, et souhaite que le processus de déhat public soit conduit dorénavant
bien en amont des Etats généraux de la bioéthique, qu'il soit continu entre chague révision
des lois de bioéthique, et qu’il soit initié par le CCNE, en partenariat avec les ERER.

Le CCNE préconise de tenir — en partenariat avec les ERER — un role de surveillance et
d’alerte sur les nouvelles questions éthiques qui pourraient se poser du fait des avancées
de la science, entre chaque procédure de révision des lois de bioéthique.

Le renforcement d’une ouverture du CCNE vers la société civile permettra a ce dernier de
hénéficier d’un regard critique et constructif pour aborder les réflexions éthiques qui s’annoncent.
Le CCNE juge nécessaire I'accroissement du nomhre de recherches, en particulier sur les
grandes questions sociétales, ainsi que I'évaluation de ces programmes. Il considére par
ailleurs qu’il est essentiel de développer I'enseignement de I'éthique, en particulier dans
le cadre des études et formations menant aux professions de santé.

Le CCNE souhaite poursuivre sa réflexion sur les questions relatives aux interférences
entre la santé et le numérique, et se propose de jouer un role d’aide a la constitution d’un
futur comité d’éthique du numérique, spécialiste des enjeux numériques dans leur globalité.
Le CCNE considére enfin qu’il serait opportun de renforcer la réflexion bioéthique au plan
international, et particulierement en Europe, et éventuellement de parvenir a des positions
éthiques partagées. Il se propose de jouer un role plus actif dans le développement de
collaborations avec les comités éthiques étrangers, en particulier francophones.
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Un nouveau type de partenariat a consolidé les relations du CCNE avec
les espaces de réflexion éthique régionaux (ERER). Véritables laboratoires
de la démocratie participative, les ERER en étroite collaboration avec le
CCNE ont permis I'expression d’un débat riche et multiple pendant les
Etats généraux de la hioéthique. Dans la perspective des Etats généraux
également, un rapprochement avec les comités d’éthique associés aux
grandes institutions de recherche a été opéré. Enfin, le partenariat avec
le monde de I'éducation s’est poursuivi en 2017 et 2018, donnant lieu a
des réflexions approfondies dans une dizaine de classes et a leur resti-

tution a Paris.

LES ESPACES

DE

REFLEXION ETHIQUE

REGIONAUX

Les Espaces de réflexion éthique régio-
naux (ERER), créés par la loi du 6 aoiit
2004, sont des acteurs-clés de la bioé-
thique sur le territoire. Leur mission est
de diffuser une véritable culture éthique
a la fois auprés des professionnels de
santé, mais aussi, plus largement, aupres
du grand public. Ils assurent, dans cette
double perspective, une mission de for-
mation, d’information et de documenta-
tion, ce qui se traduit notamment, pour
le grand public, par I'organisation de ren-
contres et de débats. Adossés a des cen-
tres hospitalo-universitaires et sous la
responsabilité des Agences régionales de
santé (ARS), les ERER sont présents dans
chaque région ainsi que dans certains
départements d’Outre-Mer (Guadeloupe,
Martinique).

Le CCNE a confié aux ERER la mission

d’organiser le débat public sur le territoire
durant les Etats généraux de la bioéthique
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2018. Ce sont, au total, pas moins de
271 événements régionaux qui ont fait
I'objet d’une remontée aupres du CCNE,
alimentant ainsi le rapport de synthése
de la consultation (voir page 37).

Les ERER, indépendants du CCNE, ont
bénéficié lors des Etats généraux de la
bioéthique d’une grande liberté, que ce
soit dans le choix des themes ou encore
des modalités du débat. lls ont toutefois
travaillé en étroite collaboration avec le
CCNE, au cours notamment de sept réu-
nions dans la période mi-2017 a fin 2018,
a l'issue desquelles les modalités de re-
montée des informations ont pu étre har-
monisées. Cela s'est traduit en particulier
par I'adoption d’une trame commune de
restitution des événements. Tous les ERER
ont produit, région par région, theme par
theme, des synthéses régionales, toutes
disponibles sur le site des Etats généraux
de la bioéthique.
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La fin de la consultation ne signifie pas le CCNE et les ERER continueront d’in-
la fin de cette nouvelle dynamique de fuser I'esprit des Etats généraux de la
collaboration entre le CCNE et les ERER.  bioéthique, afin de maintenir vivant le
Si les modalités de ce partenariat sont débat public entre les différentes révi-
en cours de discussion, il est certain que  sions de la loi.

«<Le public nous a éclairés autant
gue nous l'avons fait»

Témoignage d’Armand Dirand - Espace de réflexion
éthique Bourgogne Franche-Comté

« L'engagement des Espaces de réflexion éthique régionaux dans les Etats généraux
de la bioéthique (EGB) a créé de nouveaux liens avec le CCNE, plus concrets, plus
opérationnels et plus signifiants. Les EGB ont été 'occasion pour nous

de mettre nos compétences et notre ancrage territorial au service des De nouveaux [ l ens
grands enjeux de la loi de bioéthique. Nous avons ainsi pu faire la

preuve de notre légitimité en tant qu’acteurs du débat public en santé, avec l € CCN E
tout en bénéficiant du rayonnement des EGB et du CCNE auprés du

grand public. La complémentarité de nos modes d’action a mis en lumiére tout
l'intérét de faire converger les forces vives de la bioéthique institutionnelle.

Les EGB nous ont également permis d'expérimenter de nouvelles maniéres d’aller

a la rencontre du public, de tous les publics, aussi bien dans les instances

de démocratie sanitaire que les communes ou les lycées. Les traditionnels lieux
d’expertise de la bioéthique se sont déplacés et transformés en espaces d’échange
et de débat ouverts a tous. Nous avons surtout montré que loin d’étre des autorités
morales, les ERER avaient un réle de facilitateurs d’une parole profane et citoyenne,
a travers la possibilité donnée a chacun d’étre acteur de I'éclairage collectif

des choix de notre société.

Face aux questions qui nous ont été posées, I'enseignement le plus marquant réside
sans doute dans le fait que le public nous a éclairés en matiere de bioéthique autant
que nous I'avons éclairé. L'engagement des étudiants et des lycéens par exemple,

la tempérance des échanges consacrés a la fin de vie [un des thémes abordés par
I'ERER Bourgogne Franche-Comté] ou encore la richesse du pluralisme des points

de vue du grand public ont ainsi été pour nous autant de marques de la profondeur
d’une réflexion se construisant par le dialogue, a la croisée des regards de chacun. »
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«Une forte participation et
de nombreuses prises de parole »

Témoignage de Jean-Michel Boles, ancien directeur
de I'Espace régional éthique de Bretagne (EREB)

Les deux thémes choisis par I'EREB pour les Etats généraux de la bioéthique étaient

la procréation médicalement assistée et la médecine prédictive par les tests génétiques.
Notre volonté clairement affichée a été de donner la parole aux citoyens, en sortant des
débats d’experts. Dans cet esprit, nous avons organisé des manifestations sur tout

le territoire de la Bretagne avec un double objectif : apporter des informations utiles a
la compréhension des faits et des enjeux, d’une part, et surtout, d'autre part, permettre
I'expression libre des avis, arguments, propositions et questionnements par une écoute
respectueuse de chacun. Afin que chacun se sente libre de participer, nous avons choisi
de ne faire aucune inscription préalable ni sur place, lors de nos manifestations.

Nous avons organisé 19 manifestations grand public sous forme de conférences
suivies d’un débat dans 14 villes, avec 'aide de six comités d’éthique hospitaliers
locaux et, pour deux rencontres, de I'Ecole des hautes études en santé publigue.
Vingt-quatre experts sont venus présenter les données utiles a la compréhension

des sujets. Au total, plus de 2 300 personnes y ont participé.

Nous avons également cherché a atteindre un public jeune. Nous avons ainsi organisé
4 débats dans deux universités. Plus de 150 étudiants de facultés de médecine et école
de sages-femmes, droit, lettres et sciences humaines, et de classes préparatoires

y ont participé. Par ailleurs, 10 lycées ont mené 9 débats dans 7 villes, encadrés par
31 professeurs ; ils ont rassemblé 860 éléves de 37 classes de premiére et terminale.
Le recueil des débats a été effectué par des membres du conseil d’orientation

de 'EREB et 7 membres du comité de suivi indépendant qui ne comprenait aucun
professionnel de santé. 23 réunions de ce comité ont permis d’aboutir a la rédaction

de deux rapports de synthese qui ont été adressés au CCNE.

La participation forte du public, notamment des jeunes, le grand nombre de prises

de parole traduisent un intérét certain pour ce type de rencontre. De nombreux
participants ont exprimé par ailleurs leur satisfaction quant au déroulement

des séances et sur la qualité des exposés des experts. Ils ont témoigné également

de leur satisfaction d’avoir pu s’exprimer librement, beaucoup disant se sentir
concernés par les thémes abordés. Nous avons néanmoins entendu trés fréquemment
des interrogations quant a la prise en compte effective des avis des citoyens dans
I’élaboration de la future loi et, partant, sur I'utilité réelle du dispositif général des
Etats généraux de la bioéthique. Le réle du CCNE a également été questionné par
certains. Ces interrogations méritent qu’une réflexion approfondie soit menée a I'avenir.
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DES GROUPES DE
TRAVAIL, DES ATELIERS,
DES RENCONTRES AVEC
LES SCIENTIFIQUES

Dans le cadre des Etats généraux de la
bioéthique, le CCNE a organisé une journée
de réflexion avec les comités d’éthique as-
sociés aux grandes institutions de re-
cherche, en novembre 2017. Cette rencon-
tre inédite a permis aux 150 participants
de faire émerger des questionnements
éthiques transversaux dans le domaine de
I'intelligence artificielle et les données
massives, les nouveaux outils de la géno-
mique, la médecine du futur et le patient
de demain. La journée a été marquée par
la présence de la ministre de I'Enseigne-
ment supérieur, de la Recherche et de I'In-
novation.

A la suite de cette journée de réflexion,
deux ateliers réunissant scientifiques,
membres des comités d'éthique institu-
tionnels et membres du CCNE se sont
déroulés en mai 2018. L'objectif était de
permettre un dialogue ouvert visant a
mettre en lumiére la position des scien-
tifiques francais sur deux domaines qui

font débat: la génomique et |a recherche
sur I'embryon, et les cellules-souches
embryonnaires. Une troisieme réunion a
permis de revisiter les grands champs
thématiques des recherches en neuro-
sciences, en s'interrogeant sur les enjeux,
notamment éthiques, de ces recherches.

Enfin, face a I'émergence de I'intelligence
artificielle et ses implications dans le do-
maine de la santé, il est apparu néces-
saire que le CCNE se saisisse de cette
question, sous la forme d’un «groupe
flash » chargé d’effectuer une synthése
des travaux existant et de définir les en-
jeux éthiques et éventuellement de régu-
lation sous-jacents.

Les Etats généraux de la bioéthique ont
été présentés en 2018 a de multiples oc-
casions, dans des revues (on compte une
vingtaine de publications) et devant dif-
férents auditoires en France et a I'étranger
(une quarantaine).
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LE MONDE EDUCATIF

Les journées de rencontre avec les lycéens
sont importantes dans la vie du CCNE.
Fruit d'un partenariat déja ancien lié avec
des professeurs, elles permettent a des
jeunes, issus de divers établissements,
parisiens et provinciaux, de
réfléchir collectivement aux
problemes éthiques que po-
sent les évolutions scienti-
fiques et sociétales. Il s'agit
de véritables projets péda-
gogiques qui se déroulent sur une année
scolaire. Trés motivés et sérieux dans leur
démarche, les lycéens consentent un im-
portant effort de recherche, qu’accompa-
gnent des lectures et I'audition d’experts.
lIs n’hésitent pas a recourir parfois a des
sondages pour mieux connaftre les opi-
nions de ceux qui les entourent.

La restitution du travail ainsi fourni se fait
sous la forme d'exposés lors d’une journée
entiere qui a lieu généralement au prin-
temps, a Paris. Suit un débat avec |a salle,
composeée des éleves, de leurs professeurs
et de membres du CCNE. La qualité des
exposés est remarquable. Les analyses té-
moignent d’une treés bonne compréhension
de sujets parfois techniquement difficiles
(médecine et enjeux économiques en 2017,
procréation médicalement assistée, ré-
flexion sur I'usage de CRISPR-Cas9 en
2018). Les opinions émises sont toujours
nuancées et montrent une volonté
constante de ne pas se laisser dominer
par ses propres opinions en occultant la
complexité du sujet traité (le transhuma-
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nisme, I'avortement, le dépistage des ano-
malies feetales en 2017, la gestation pour
autrui [GPA], le consentement libre et
éclairé autour de la naissance et de la
mort, le transsexualisme en 2018).
Faisant preuve tout a la fois d’enthou-
siasme et de sérieux, les lycéens sont tres
attentifs a la dimension humaniste du
soin. lls I'abordent avec une grande sen-
sibilité et parfois avec originalité, tel cet
exposé de 2017 qui, évoquant les inter-
ventions de clowns dans les services hos-
pitaliers, a bien montré comment, face a
une médecine qui a tendance a regarder
la maladie plutot que le malade, le clown
inversait le processus en s’attachant au
regard singulier de chaque enfant et en
cherchant a se fondre dans son imagi-
naire.

Les discussions qui suivent les exposés
sont aussi enrichissantes pour les mem-
bres du CCNE que pour les éleves. Elles
nous rappellent que I'éthique ne saurait
gtre une question confisquée par un cercle
de spécialistes et elles nous confrontent a
un autre regard, dont I'importance est évi-
dente puisqu’il est celui des citoyens de
demain.

Les journées de rencontre avec les lycéens
ont fait la preuve de leur utilité, pour le
public concerné comme pour le CCNE. |l
serait donc souhaitable que davantage
d’établissements puissent étre associés a
cette démarche dans le futur.
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«Les journees du CCNE
contribuent a la revitalisation de
notre démocratie »

Témoignage de Marc Rosmini, Professeur de philosophie
au Lycée Artaud, Marseille

«Apres plus de dix ans de participation aux Journées des lycéens du CCNE,

ce dispositif m’apparait avant tout comme une incarnation concréte du principe

d’“égalité des intelligences”. Sur chacun des problémes bioéthiques sur . .
lesquels mes éléves et étudiant.e.s ont travaillé, un constat s'est en effet Ul”l e incarnation
dégagé: chaque jugement ne p/eut étre soutenq qye par u‘n nombre fini CONcCr é te dl/l p 7 l ne l p e
d’arguments, ce nombre n’excédant pas une dizaine. Aprés quelques

semaines de recherches intensives (lectures, écoute d’émissions de radio, d ’é g a l l { é

rencontre avec des experts, etc.), les éleves ont remarqué que 'on finissait . .

par retomber sur des arguments similaires. Autrement dit, un citoyen deS inte l l lg ences
“banal”, s'il est correctement informé sur un sujet, peut se forger un point

de vue aussi solidement étayé que celui d’un spécialiste. Souvent, ce point de vue —

qu’il s’agisse de celui des experts ou des jeunes — n'est d’ailleurs pas un jugement

tranché, mais plutét une hypothése impliquant une pleine conscience des incertitudes.

Chaque année, c’est un point sur lequel nous avons été amenés a insister en classe:

si la biologie est certes une affaire de spécialistes, la bioéthique ne I'est aucunement,

dans la mesure ou elle souleve, avant tout, des problemes axiologiques et politiques.

Cette prise de conscience, par les éléves, qu’ils sont “aussi capables” de saisir

les enjeux d’un probléme que des chercheurs et intellectuels prestigieux a une

importance fondamentale, notamment pour les étudiants de classes préparatoires

a l'enseignement supérieur (CPES). En effet, depuis huit ans, ce ne sont plus

des classes de terminale que je fais participer au dispositif, mais des CPES.

La finalité de ces sections est de “mettre a niveau” des éléves issus de familles

en général modestes, tant au niveau culturel que social. Il s’agit donc de jeunes gens

provenant souvent de milieux assez dépolitisés, notamment parce qu'’y régne la fausse

croyance selon laquelle il y aurait des gens qui ne seraient “pas capables”

de comprendre les problémes politiques auxquels nous faisons face.

Or, ce sentiment d’incompétence éloigne un grand nombre de nos contemporains

de la “chose publique”. En mettant en évidence I’“égalité des intelligences”,

en prouvant a des jeunes issus de milieux modestes qu’ils sont tout a fait capables

de comprendre et d’expliquer des problémes complexes, les Journées des lycéens

du CCNE contribuent donc a la revitalisation de notre démocratie, et a I'inclusion

de jeunes citoyens dans le débat public. »
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«Le voyage a Paris: le meilleur
souvenir...»

Témoignage de Vincent Plion, Professeur de philosophie au
Lycée Germaine Tillon, Montbéliard

« “Ferez-vous cette année encore un voyage a Paris ?” s’enquérait une ancienne éléve,
désormais étudiante, se remémorant cette participation aux journées lycéennes

de bioéthique. Le meilleur souvenir de ses “années lycée”, confiait-elle. ..

Le “voyage a Paris”: c'est, dans la langue vernaculaire de ce fragmentaire territoire
de la République, I'appellation de cette participation, point d’orgue d’un travail
accompli depuis des mois.

2018 : les contributions s'inscrivaient dans le cadre de la révision des lois
de bioéthique. Six éléves de premiére Economique et Sociale, a la lumiére d’un “cas
de conscience”, questionnaient sur l'opportunité d’étendre le champ de 'euthanasie.

2017 : des éleves de Terminale économique et sociale faisaient part de leurs
interrogations a propos du “trouble déficitaire de I'attention avec ou sans
hyperactivité”: qui donc est “malade”, I'enfant inattentif, agité, ou les institutions
incapables de I'accueillir?

Chaque année, un projet est constitué a l'initiative d’un professeur d’anglais,

dans le cadre du programme de langue consacré a I'approche de I'idée de progres,
et d’un professeur de philosophie, dans le cadre de I'enseignement moral et civique,
enveloppant le théme de la bioéthique.

Une aventure humaine surtout : intellectuelle et affective, pour les éléves.

Parce que la plupart d’entre eux sont enfants des milieux les plus modestes, parce
qu'’ils sont, bien malgré eux, les sourds porteurs de la certitude qu’ils ne sont pas
compétents, pas légitimes face a des enjeux de société, parce que lire, s'exprimer
n’est jamais simple, on peine a imaginer I'effort demandé et consenti. Pourtant,
c’est bien a s’emparer de ces enjeux de bioéthique que le travail, jusqu’alors tout
“scolaire ”, trouve tout son sens, suscite I'enthousiasme. Intimidés a la perspective
de la prise de parole, trop douloureusement conscients de leur “maladresse”,

les éléves se découvrent porteurs d’une authentique pensée.»
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Extraits de témoignages d'ex-lyceéens..

M... a travaillé sur LAMP en 2016 : « Etant actuellement en étude d’infirmiére,
Jje parle encore du sujet abordé et j’en garde un excellent souvenir. »

G... aréfléchi au théeme de la performance : « Cette journée m'a permis de voir
qu'en venant d’horizons différents on peut tout de méme communiquer sans préjuges.
Comme par exemple des lycéens d'un lycée bourgeois avec un lycée en ZEP[...].

Ce n'est pas parce qu'on est dans le bas de I'échelle sociale qu'on ne peut pas donner
notre avis sur un sujet qui nous concerne tous ».

K... souléve, lui, la question de la révélation des inégalités sociales : « Si je
devais parler de la journée du CCNE, je dirais que, ce jour-1a, j'ai vu le vrai pouvoir
que pouvaient avoir les mots. Moi et mes camarades [...] étions fiers de notre travail,
pensions rivaliser avec les lycéens de Paris. Mais on a vu la vraie différence entre nous
et les autres. C'est savoir S'exprimer, parler quoi [...]. Pour résumer, ce jour-1a,

Jj'ai vu de moi-méme que les capacités intellectuelles ne sont pas tout, il y a le reste.
Et malheureusement le reste compte souvent plus que les capacités. »

L..., qui poursuit des études d’ingénieur : « Mon expérience des journées nationales
d'éthique sont encore aujourd’hui une des expériences qui m'ont le plus marqué,
je pense [...]. Je me souviens des interventions de plusieurs lycées différents,

que J'ai trouvé trés fouillées et instructives. Je me souviens aussi de certaines
questions d'adultes bien plus vieux que moi, pourtant manifestement bien moins
avancés dans ces réflexions, et je ne pensais pas voir des lycéens de mon 4ge

en position de “sachant” sur des sujets aussi complexes. »

V..., qui a travaillé sur le theme du BioArt : « A titre personnel, cela m’a permis
d’avoir une premiére expérience de la prise de parole en public pour présenter un
travail, d’effectuer une premiére investigation pour construire une réflexion, un esprit
critique et une argumentation face a l'artiste, de commencer a me poser des questions
sur I'éthique qui fait partie intégrante de la pratique des professionnels de santé. »

M..., a propos de son expérience de restitution a Paris des travaux de sa classe :
« J'al énormément apprécié I'ensemble du séjour (a Paris) qui a su révéler un esprit
de groupe au sein de la CPES™ et de franchir certaines barriéres avec nos professeurs,
qui, le temps du voyage, étaient proches de nous tout en nous laissant le maximum

de liberté possible. »
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Les Etats généraux de la bioéthique ont permis de réunir de nombreuses
expressions citoyennes et expertes qui ont notamment souligné I'impor-
tance de I'élaboration d’une réflexion éthique transfrontiere sur un certain
nombre de grandes thématiques. Le CCNE a organisé plusieurs rencontres
hilatérales avec des responsables de différents comités d’éthique natio-
naux afin d’échanger sur les organisations respectives, les relations avec
le politique et les avis sur différentes thématiques. Ces réunions informelles
s’ajoutent aux rencontres auxquelles le CCNE participe régulierement et

qu’il a souhaité amplifier.

La science ignore les frontieres, et les pro-
gres technologiques ignorent les logiques
nationales. A titre d’exemple, les enjeux
éthiques suscités par le développement
des tests génétiques et I'émergence d’une
médecine génomique, la multiplication
des intelligences artificielles en santé et
la création des « Big Data », ou encore les
conséquences du déréglement climatique
sur la santé humaine et non humaine, ne
se comprennent ni se résolvent unique-
ment a I'échelle nationale. Ils nécessitent,
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en Europe et a l'international, des ré-
flexions collectives, la prise en compte de
perspectives multiples, une communica-
tion accrue entre les différents acteurs de
la réflexion éthique. Si le modele frangais
de construction de la réflexion bioéthique
et d'élaboration du corpus Iégislatif qui lui
est dédié connait des spécificités impor-
tantes, il reste qu'il est essentiel de par-
tager nos points de vue et nos travaux
avec le plus grand nombre de partenaires
européens et internationaux.
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LES AUDITIONS
DES COMITES D'ETHIQUE

FTRANGERS

Ainsi, dans le contexte des Etats géné-
raux de la bioéthique 2018, le CCNE a
souhaité se rapprocher des comités
d’éthique nationaux de plusieurs pays
européens: Allemagne, Belgique, Portu-
gal, mais également du Royaume-Uni,
de la Suisse, du Japon, du Québec. Des
échanges informels se sont déroulés en-
tre juillet et septembre 2018, comme un
préalable au développement de divers
canaux de coopération internationale
pour la construction d'une réflexion
éthique transnationale.

Ont été auditionnés:

Un membre du German Ethics Council (Al-
lemagne), la Présidente Honoraire et le co-
Président du Comité consultatif de bioé-
thique de Belgique, le Président Honoraire
du Conseil national d’éthique des sciences
de la vie (Portugal), le Président du Nuffield
Council on Bioethics (Royaume-Uni). De
méme, ont été entendus la vice-Présidente
de la Commission nationale d’éthique dans
le domaine de la médecine humaine
(Suisse), un membre du Council for
Science, Technoloy and Innovation (Japon).

Des questions de méthode et de fond ont
été systématiquement abordées:

Questions de méthode
1 Quelle pertinence du modele francais de
révision des lois de bioéthique ?

1 Quelle légitimité, quel intérét, quels ap-
ports et conséquences de I'implication
du CCNE dans I'organisation des Etats
généraux de la bioéthique ?

1 Quel rapport entre éthique et politique ?

1 Quelles conclusions a tirer de la confron-
tation entre démocratie représentative
et démocratie participative ?

Questions de fond

Quel est I'état de la réflexion éthique sur

les sujets suivants?

1 Procréation et société ;

1 Accompagnement des personnes en fin
de vie;

1 Développement des tests génétiques et
séquencage du génome a haut débit;

1 Recherches sur 'embryon et les cellules
souches;

1 Développement des méga-données et
des intelligences artificielles dans le do-
maine de la santé.

Ces échanges internationaux ont permis
de dégager a la fois des convergences et
des divergences entre les différents co-
mités d’éthique interrogés et la France.
Les principes éthiques aux fondements
des réflexions respectives, les inquiétudes
ou les confiances qui s'expriment eu
égard aux enjeux émergents, de méme
que les méthodes de travail des différents
comités, ont fait I'objet d’échanges, qui
ont donné lieu a un rapport.
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PARTICIPATION DU
CCNE A DES RENCONTRES
INTERNATIONALES

Le CCNE a assisté aux NEC Forum (Natio-
nal Ethics Council Forum), organisés par
|la Commission européenne a Tallinn (Es-
tonie) en novembre 2017, ainsi qu’a
Vienne, en septembre 2018. Les théma-
tiques de travail choisies par leurs orga-
nisateurs relevaient respectivement de
I'intégrité en recherche (responsabilités
individuelles et collectives, role des co-
mités d’éthique nationaux...), de I'analyse
des interrogations nouvelles suscitées par
le développement de l'intelligence artifi-
cielle, de la robotique et des données mas-
sives, notamment eu égard a la pérennité
et la solidité des systémes de protection
des données et de respect de la confiden-
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tialité, ou encore de I'équilibre a définir
entre les bénéfices que le croisement des
données médicales apporte sur le plan de
la santé publique et de la recherche, et
les risques que ces évolutions représentent
quant a la sauvegarde des droits et liber-
tés humaines fondamentales.

Le CCNE a participé aux réunions an-
nuelles trilatérales réunissant les Comités
d’éthique anglais, allemand et frangais:
a Paris en juin 2017 autour des enjeux liés
a I’AMP et au vieillissement, puis a Londres
en septembre 2018, ot il a présenté le pro-
cessus de déroulement et d’organisation
des Etats généraux de la bioéthique. Cette
rencontre a été I'occasion de revenir sur
un certain nombre d’enjeux éthiques rela-
tifs aux nouvelles techniques d’édition du
génome et au développement de I'intelli-
gence artificielle. Le Comité a également
rencontré ses homologues tunisien, iranien,
et thailandais au sommet mondial de
I'OMS en mai 2018 et lors du 5" Global
Summit symposium on Health Research
System (HSR), a Liverpool, entre le 8 et le
12 octobre 2018. Ces échanges ont encore
une fois été I'occasion de revenir sur les
Etats généraux de la bioéthique, ainsi que
sur le modele francais de révision des lois
de bioéthique.

Par ailleurs, a I'occasion du 12 Global
Summit of National Ethics/Bioethics Com-
mittees organisé par I'OMS a Dakar, en
mai 2018, le Comité a invité a la consti-



tution d'un réseau francophone de comités
d’éthique composé de divers pays d'Afrique
du Nord et Sub-saharienne. Le CCNE a par
ailleurs partagé avec ses homologues
étrangers I'expérience et les réflexions fran-
caises relatives aux nouveaux enjeux en
éthique médicale et en santé publique.
Ces rencontres se sont déroulées a Dakar
(Sénégal), du 22 au 24 mars 2018, réu-
nissant des participants issus de 71 pays.
Il a participé également, en novembre 2018
a Ljubljana (Slovénie), a une réunion or-
ganisée par un consortium européen « /n-
novative Partnership for Action Against
Cancer (IPAAC) », dont I'objectif est en
particulier d’organiser un débat sociétal
sur I'utilisation de I'information génomique
dans les soins de santé. Le Comité s’est
par ailleurs rendu a Varsovie en juin 2018
a I'occasion d’un collogue franco-polonais
organisé par 'ambassade de France, au-
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tour des interférences entre santé et envi-
ronnement. Enfin, il a présenté le processus
des Ftats généraux de la bioéthique auprés
du réseau des conseillers en santé des
ambassades en décembre 2018 au minis-
tere des Solidarités et de la Santé (Paris),
contribuant a bénéficier d’un certain nom-
bre de points d'ancrage a I'étranger.

Le Comité a été invité parle
gouvernement algérien les
14 et 15 novembre 2018,
pour participer a un sémi-
naire réalisé avec le
concours du ministére des
Solidarités et de la Santé, du service de
coopération culturelle de I'ambassade de
France a Alger et de 'ambassade d’Algérie
en France, autour des Etats généraux de
la bioéthique. Cette rencontre répondait
également au souhait des Algériens d’or-
ganiser un comité d’éthique national.

Le CCNE a pris publiquement position, le 29 novembre 2018, sur les
manipulations génétiques du génome. Le communiqué de presse qu'il
a publié s’inscrit dans un mouvement de réprobation et d’indignation
international quant aux expériences menées en Chine par un chercheur
sur des embryons dont il a modifié la lignée germinale et qui ont
conduit a la naissance de deux jumelles au patrimoine génétique mo-

difié.

https://www.ccne-ethique.fr/sites/default/files/communique_de_presse

_ccne_genome.pdf
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LES ORGANISATIONS
INTERNATIONALES

Le CCNE participe a la réflexion menée ac-
tuellement par le Comité de Bioéthique (DH-
BIO) du Conseil de I'Europe pour I'élabora-
tion d’un guide relatif au débat public dans
le cadre des développements en hioméde-
cine. Il s’agit d'un outil visant a promouvoir
la multiplication des consultations pu-
bliques, I'amélioration de la sensibilisation
du public aux grands enjeux contemporains
de bioéthique, de la circulation de I'infor-
mation, afin d’accompagner de plus en plus
les autorités nationales dans leurs prises
de décision, par des exercices innovants
de démocratie en santé et participative.
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Le CCNE approfondira a I’avenir ses rela-
tions avec la Commission européenne, afin
d’intensifier et d'étoffer les contacts avec
les acteurs européens, et les décideurs,
sur les questions de bioéthique. Le prési-
dent du CCNE co-présidera, a partir de
2019, le Technical network on social par-
ticipation organisé par I'OMS.

Par ailleurs, une analyse du processus des
Etats généraux de la bioéthique 2018 est
en cours et réalisée par I'OMS et Sciences
Po Paris dans le cadre de la Collaborative
on Social Participation for UHC 2030 (In-
ternational Health Partnership), dont la vi-
sée est de construire une réflexion collec-
tive sur I'organisation des débats publics
et des consultations citoyennes.

Enfin, le CCNE a le projet d’une collabora-
tion concrete avec la Commission de
I'éthique en science et en technologie du
Québec pour I'élaboration d’une réflexion
bilatérale sur les questions relatives aux
interférences entre intelligence artificielle
et santé.
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D'UNE VEILLE ETHIQUE
INTERNATIONALE

Sans intention d’uniformiser I'approche
éthique des grands enjeux internationaux
au sein des différents pays, les échanges
européens et internationaux réalisés au
cours des deux dernieres années ont été
I'occasion de réaffirmer la nécessité de
réaliser une «veille éthique » a 'échelle
mondiale; c’est-a-dire de confirmer I'ur-
gence d’adhérer collectivement, et de fa-
con responsable, a une exigence de vigi-

lance éthique continue transfrontiére.
Ainsi, alors que les Etats généraux de la
Bioéthique se sont ouverts sur I'interro-
gation: « Quel monde voulons-nous pour
demain? », ils se sont clos avec la certi-
tude que la réflexion éthique doit se nourrir
d’échanges avec nos partenaires euro-
péens et internationaux, condition essen-
tielle pour une appréhension de I'avenir
avec confiance.

1 7 Auditions de personnalités issues de comités d’éthique étrangers

1 12 collaborations internationales

1 1 prise de position internationale
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LE QUESTIONNEMENT
ETHIQUE DOIT DEVENIR
UN «REFLEXE NATUREL>

2017 et 2018, et tout particulierement
I'expérience sous une forme inédite et an-
crée sur I'ensemble du territoire des der-
niers Etats généraux de la bioéthique, ont
transformé la vie du Comité consultatif
national d’éthique. Le président, I'ensem-
ble des membres du CCNE et I'équipe ad-
ministrative entendent poursuivre et en-
tretenir 1a nouvelle dynamique impulsée
a cette occasion, et réfléchir au renouveau
et a la construction du Comité de demain.
Ce renouveau passe par I'élargissement
des sujets traités et implique une réflexion
sur les principes fondamentaux de
I'éthique; il implique également des mé-
thodes de travail et des modalités de col-
laboration nouvelles, notamment avec les
différents partenaires que sont les ERER
ou encore les Comités d’éthique institu-
tionnels nationaux et internationaux.

L'enjeu est de taille des lors qu'il s'agit
de renforcer la culture et la place de la
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réflexion éthique au cceur de la société:
en un mot, il s’agit de mettre I'éthique au
ceeur de toutes les questions liées aux
progres constants et rapides de la science
et aux grands débats sociétaux. Parce que
I'éthique bénéficie de regards croisés, I'un
des premiers grands défis du CCNE est
d’introduire davantage une «vision ci-
toyenne » sur toutes ces questions. Le
CCNE doit par ailleurs contribuer a I'in-
formation des citoyens sur ces sujets si
complexes qu'ils nécessitent de repenser
notre communication en veillant tout par-
ticulierement a ce que nos travaux soient
plus accessibles. Nous sommes convain-
cus que le CCNE doit renforcer sa place
en tant que facilitateur de la réflexion des
lors que la question éthique est en jeu.
Nous y parviendrons si le questionnement
éthique devient un « réflexe naturel », tant
pour les professionnels de la santé, les
chercheurs, les grandes institutions et ju-
ridictions et les citoyens.
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L'activité du CCNE ces deux derniéres années
a entrainé de nombreux contacts avec différentes instances
et divers établissements, parmi lesquels I’Agence de la biomédecine,
le Conseil d’Etat, 'OPECST, le Conseil économique, social et environnemental,
la Commission nationale de I'informatique et des libertés,
le Défenseur des droits, la Haute autorité de santé,

les organismes de recherche et leurs comités d’éthique,

les Académies de Médecine et des Sciences...

Le président du CCNE tient a remercier les membres du CCNE,
en particulier la Section technique,
pour I'élaboration du rapport d’activite,
I'équipe administrative
ainsi que les ERER
pour leur contribution a I'activité du CCNE.
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