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Etats généraux
de la bioéthique

Une perspective
sociologique

Séverine Mathieu

« Quel monde voulons-nous pour demain ? » : c’est

autour de cette question que, durant le premier
semestre 2018, ont été organisés sous I’égide du Comité
consultatif national d’éthique pour les sciences de
la vie et de la santé (CCNE)L, les ftats généraux de
la bioéthique? inaugurant les débats sur la prochaine
révision des lois de bioéthique’. Leur vocation était
d’animer le débat public et d’éclairer le gouvernement
qui devrait prochainement soumettre au législateur un
projet de loi.

Lorsque le 25 septembre 2018, le CCNE rend public son
avis 129* et se prononce en faveur de I'ouverture de
la PMA (procréation médicalement assistée, parfois
nommée AMP, assistance médicale & la procréation)
aux femmes seules et aux couples de femmes (comme
il "avait déja fait dans son avis 126 du 15 juin 2017
intitulé « Avis du CCNE sur les demandes sociétales de
recours A I'assistance médicale & la procréation »),
les oppositions s’expriment rapidement. Le soir méme,

Vignette (Photo © Inserm - Patrick Delapierre).

! Le CCNE pour les sciences de la vie et de la santé a été créé le 23 février 1983
par décret présidentiel (n° 83-132). Il a pour mission de « donner son avis sur
les problémes moraux qui sont soulevés par la recherche dans les domaines de la
biologie, de la médecine et de la santé, que ces problemes concernent I’homme,
des groupes sociaux ou la société toute entiére ». Cette mission a été reprécisée
dans la Loi n® 2004-800 du 6 aolt 2004 qui indique « Le Comité consultatif national
d’éthique pour les sciences de la vie et de la santé a pour mission de donner des
avis sur les problemes éthiques et les questions de société soulevés par les progres
de la connaissance dans les domaines de la biologie, de la médecine et de la santé
(Art. L. 1412-1.).

? https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/

3 Cette révision a été rendue obligatoire dés la loi de 2004 qui instituait le réexamen
par le Parlement de la loi dans un délai de cing ans (délai qui n’a pas été respecté).
La loi de 2011 a élargi ce délai a 7 ans maximum. Cette loi stipule aussi que toute
révision de la loi doit étre précédée d’€tats généraux que le CCNE a la responsabilité
d’organiser. Les derniers ont eu lieu entre le 18 janvier 2018 et le 30 avril 2018. Le
CCNE a piloté le débat en s’appuyant sur les Espaces de réflexion éthique régionaux,
un site web dédié et des auditions. Ces auditions ont concerné 154 associations
d’usagers, groupes d’intérét et sociétés savantes, ainsi que les représentants des
cultes et des courants de pensée, ou encore les grandes institutions. Certaines
auditions se sont poursuivies jusqu’au 24 mai 2018. Rappelons que la loi Huriet-
Sérusclat n° 88-1138 du 20 décembre 1988 est considérée comme la premiére loi
de bioéthique.

4 Avis intitulé « Contribution du Comité consultatif national d’éthique a la révision
de la loi de bioéthique 2018-2019 » http://www.ccne-ethique.fr/sites/default/
files/avis_129_vf.pdf
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la «Manif pour tous » manifeste devant les locaux du
CCNE et le dimanche suivant, le 30 septembre, dans un
entretien au Parisien, I’archevéque de Paris, Monsei-
gneur Aupetit, invite les catholiques a se mobiliser par
une parole contre cette extension, au nom du respect
de la dignité humaine®. La déclaration de la Conférence
des évéques de France publiée le 20 septembre®, avant
donc la publication de I"avis 129, constitue quant a elle
un texte documenté, argumenté et fidele a ses prin-
cipes. Mais que penser de toute cette mobilisation, qui
peut surprendre dans le contexte frangais laique ?

On le sait, les évolutions trés rapides de la science
posent des questions qui mettent en conflit les repré-
sentations du vivant : quelle attitude avoir devant cer-
taines innovations ? Qu’autoriser ? Qu’interdire ? Que
contrdler ? A propos de thémes aussi divers que le début
et la fin de vie, la procréation médicalement assistée,
I’intervention médicale sur le vivant, les discussions et
questions sont multiples. De nombreux acteurs sociaux
s’y intéressent : médecins, chercheurs, religieux, asso-
ciations.

Les Etats généraux de 2018 ont voulu ouvrir le débat
citoyen, dans un processus alliant échanges et souci du
consensus. Mais ces débats ne participent-ils pas éga-
lement a la formation des principes moraux en matiere
de bioéthique ? Sur quelles bases établir un consensus ?

5 https://www.leparisien.fr/societe/pma-gpa-fin-de-vie-mgr-aupetit-appelle-
les-catholiques-a-se-mobiliser-29-09-2018-7906764.php

¢ Déclaration intitulée « Respectons la dignité de la procréation ! », https://eglise.
catholique.fr/wp-content/uploads/sites/2/2018/09/180920-Synthese-declara-
tion-la-dignite-de-la-procreation.pdf
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Quelle place pour les différentes religions’, les courants de pensée, les
associations (familiales, LGBT®, féministes, citoyennes), les sociétés
savantes dans I"élaboration de ces principes éthiques ?

Depuis les années 1980, en France, les questions de bioéthique se sont
constituées comme un enjeu social et politique d’importance [1] et se
traduisent en 1994 dans la loi de bioéthique [2, 3]
(=¥) puis par la création de I’Agence de la biomé-

(=) Voir Editorial
de H. Chneiweiss, m/s
n° 2, février 2018,
page 107

decine en 2004° €n prévision de la seconde révision
(initialement prévue pour 2010, et qui s’est traduite
par la loi 2011-214 du 7 juillet 2011 ; la premiére ayant conduit a la loi
2004-800 du 6 aoiit 2004) des premiers Etats généraux de la bioéthique,
pilotés par Jean Léonetti, ont été organisés en 2009. Pour ce qui concerne
la PMA, I'un des enjeux principaux est alors la question de la levée de
’anonymat des dons de gaméte, qui sera maintenu [4]. Actuellement,
la PMA!® n’est pas ouverte aux femmes célibataires et aux couples de
femmes ; la gestation pour autrui (GPA) demeure interdite. €n 2012, les
virulents débats sur le « mariage pour tous », qui aboutiront a la pro-
mulgation de la loi n® 2013-404 (dite « Loi Taubira ») du 17 mai 2013
ouvrant le mariage aux couples de personnes de méme sexe, modifient
la donne. Lors de la révision de 2011, des médecins ont déclaré publi-
quement avoir orienté des femmes vers des cliniques étrangeres pour
un recours a la PMA; et des témoignages de femmes seules ou homo-
sexuelles se sont multipliés. La société a-t-elle évolué ?

Les tout récents débats organisés lors des Etats généraux de la
bioéthique de 2018 ont abordé neuf themes : cellules-souches et
recherche sur I"embryon humain ; examen génétique et médecine
génomique ; dons et transplantations d’organes ; neurosciences ;
données de santé ; intelligence artificielle et robotisation ; santé et
environnement ; procréation et société ; prise en charge de la fin de
vie. Le theme « procréation et société », objet de plus de la moitié des
débats, sera I"objet d’un prochain billet, car il donne a voir la fagon
dont s’érigent des principes éthiques en matiere procréative et fami-
liale [5, 6]. Les acteurs sociaux sont nombreux & vouloir contribuer a
I’élaboration de ces principes, parmi lesquels les représentants des
religions'!, notamment catholique, dont I'institution souhaite réaffir-
mer son autorité morale sur ces questions [7, 8].

7 Le CCNE comprend 39 membres dont cing personnalités désignées par le Président de la République
appartenant aux « principales familles philosophiques et spirituelles ». Le président du CCNE est nommé
quant a lui pour une période de deux ans, renouvelable. Les 39 autres membres du CCNE sont nommés
pour quatre ans.

¥ Le sigle LGBT désigne les personnes lesbiennes, gays, bisexuelles, et transgenres.

9 ’Agence de la biomédecine (ABM) est une agence publique nationale de I'état. Ses missions s’exercent
dans 4 domaines : le prélévement et la greffe d’organes et de tissus, le prélévement et la greffe de cel-
lules souches hématopoiétiques, I'assistance médicale a la procréation, I'embryologie et la génétique
humaines. Elle délivre les autorisations de recherche sur ’embryon et les cellules souches embryonnaires,
et s’assure donc que tous les prérequis mentionnés dans la loi, scientifiques (et pas seulement les progres
thérapeutiques majeurs) et éthiques, sont bien remplis. https://www.agence-biomedecine.fr/

10 « La procréation médicalement assistée a pour objet de remédier a infertilité d’un couple ou d’éviter la
transmission & 'enfant ou a un membre du couple d’'une maladie d’une particuliére gravité. Le caractére
pathologique de I'infertilité doit étre médicalement diagnostiqué. "homme et la femme formant le couple
doivent étre vivants, en dge de procréer et consentir préalablement au transfert des embryons ou a 'insémi-
nation », Article L2141-2 du Code de la santé publique de 1994, modifié par la loi 2011-814 du 7 juillet 2011
relative a la bioéthique.

11€n 2018, des représentants des religions juive, musulmane, catholique et protestante ainsi que boudd-
histe ont été auditionnés. Des représentants de courants libres penseurs et francs-magons ont également
été entendus.
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La PMA est une question politiquement centrale,
puisque Emmanuel Macron, lors de sa campagne prési-
dentielle, s’est engagé a I"ouvrir aux femmes seules et/
ou homosexuelles. Si la société semble avoir fortement
évolué sur cette question [9], certains groupes religieux
et groupes conservateurs s’y opposent. A cet égard,
quelle place les récents débats, qui ont voulu associer
les « citoyens au processus de révision », ont-ils laissé
a ces différents groupes ? Comment, dans un espace
démocratique, s’articulent débat citoyen et débat
politique ? Comment ces conservateurs et les autres
participants se sont-ils fait entendre ? Quel poids ont-
ils eu? €t comment leur répondent ceux qui, parfois
dans leurs rangs, sont favorables a I’élargissement des
modalités d’accés a la PMA ? Comment a été entendue
—ou pas — la parole religieuse, celle des institutions et
celle des croyants, sur les questions de bioéthique 212 A
I'intérieur des différentes confessions religieuses, com-
ment s’expriment les divergences ?'° ’examen durant
les prochains mois des débats citoyens, des débats
parlementaires et des médias tentera d’apporter des
éléments de réponse a ces questions. Mon prochain bil-
let s’intéressera, a partir de la participation a certains
de ces débats, aux prises de parole religieuses lors de
ces Etats généraux de la bioéthique. ¢

General assembly for bioethics in France: a sociologi-
cal perspective
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