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Historique (« bioéthique à la française ») 

• Loi du 29 juillet 1994 relative au respect du corps humain  
 

• Loi du 29 juillet 1994 relative au don et à l’utilisation des éléments 

et produits du corps humain, à la PMA et au diagnostic prénatal 
 

• Loi du 6 août 2004 relative à la bioéthique 
 

• Loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie 
 

• Loi du 7 juillet 2011 relative à la bioéthique  
 

• Loi du 6 août 2013 tendant à modifier la loi du 7 juillet 2011                           

relative à la bioéthique en autorisant sous certaines conditions                  

la recherche sur l'embryon et les cellules souches embryonnaires 
 

• Loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits                                        

en faveur des malades et des personnes en fin de vie 
 

• Loi en 2019 (2020 ?)  
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 Loi du 7 juillet 2011 relative à la bioéthique 

 Application et évaluation de la loi relative à la bioéthique (Article 47)  

« La présente loi fait l'objet d'un nouvel examen d'ensemble par le 

Parlement dans un délai maximal de 7 ans après son entrée en vigueur. » 
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Préparation de la loi de bioéthique (2019) 

Publication de nombreux rapports 

1. Office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques                        

et techniques (OPECST) 

2. Agence de la biomédecine 

3. Conseil d'Etat 

4. Comité consultatif national d'éthique pour les sciences                         

de la vie et de la santé (CCNE) 

+ Etats généraux de la bioéthique  

 
 

  Intervention du législateur 
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 Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l'homme 
(2005) 

• 17 principes universels destinés à protéger la dignité de la personne humaine                      

et le respect effectif des droits de l’homme et des libertés fondamentales 

 

 Application des principes : prise de décisions et traitement des questions 

de bioéthique  

• 1. Le professionnalisme, l’honnêteté, l’intégrité et la transparence dans la prise de 

décisions devraient être encouragés, en particulier la déclaration de tout conflit d’intérêts 

et un partage approprié des connaissances … 

• 2. Un dialogue devrait être engagé de manière régulière entre les personnes et les 

professionnels concernés ainsi que la société dans son ensemble.  

• 3. Des possibilités de débat public pluraliste et éclairé, permettant l’expression de 

toutes les opinions pertinentes, devraient être favorisées.  

 



 

 Art. L. 1412-1-1 CSP 

Tout projet de réforme sur les problèmes éthiques et les questions                       

de société soulevés par les progrès de la connaissance dans les 

domaines de la biologie, de la médecine et de la santé doit être                

précédé d'un débat public sous forme d'états généraux.  

Ceux-ci sont organisés à l'initiative du Comité consultatif national d'éthique 

pour les sciences de la vie et de la santé (CCNE), … 

En l'absence de projet de réforme, le comité est tenu d'organiser des états 

généraux de la bioéthique au moins une fois tous les 5 ans. 

 

 Objectif du CCNE  

• Informer, écouter et débattre 

• Eviter la « logique sondagière » 
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Numérique : sciences (en particulier informatique et mathématique), technologies, usages et innovations 

induits par l’étude, le stockage, le traitement, la réception ou l’émission de l’information. Le numérique en 

santé désigne ainsi l’ensemble des processus informatisés dans le domaine de la santé, que ces 

processus impliquent ou non de l’intelligence artificielle ou de la robotique. (CCNE, 19 nov. 2018) 
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Innovations 

disruptives 
 

Convergence des 

technologies NBIC 
(Nanotechnologies, 

Biotechnologies, 

Informatique et 

Sciences Cognitives) CONNAISSANCES 
FAISABILITE 
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• Consensus sur la nécessité de limites 

• Comment les déterminer ? Sur quel fondement ? 

 

 (Bio)éthique  

 Evaluation éthique : Bien ? Vrai ? Juste ?  

 Recherche du bien commun 

   

  → débats ± informels, création de comités et production d’avis                                  

    
 

 

 (Bio)droit    Ensemble de normes juridiques qui visent la justice                                 

    et fixent le ‘minimum ethicum’ de la société 
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Interdire 

Imposer 

Règles de droit 

Autoriser 



Bien 

commun 

? 

? 

1 

2 

Technosciences 



M. Castelli  

Science et droit :  

relation et rapports 

de force. 

Les Cahiers de droit, 37, mars 1996. 



Etats généraux de la bioéthique 
18 janvier 2018 – 30 avril 2018 

 

Evolutions rapides de la science 

Ce qui est possible “techniquement” 

est-il souhaitable ? 

 

Nous sommes tous concernés 
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Quel Homme 

voulons-nous 

pour demain ? 
 





 

 

 

 

 

 

 

Domaine des 

technologies 

convergentes 

Acceptabilité 

de demandes 

sociétales 
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 Organisation de la consultation 

 Nomination d’un médiateur  

• Bon déroulement des EGB 

• Relai entre les citoyens et l’organisation générale 

 

 Création d’un Comité citoyen (22 personnes) 

• Regard critique sur le processus des états généraux  

– Augmenter le budget pour la communication et l’information 

– Mettre en place un Comité citoyen permanent pour relayer l’avis citoyen au CCNE  

– Organiser une révision des loi de bioéthique tous les 5 ans 

• Opinion sur 2 thématiques choisies  

– Fin de vie 

– Génomique en préconceptionnel 
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 Participation sur site Internet    https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/ 

• 183 498 visiteurs, 2 600 000 pages consultées 

• 29 032 participants pour 64 985 contributions (345 écartées) 

 Tentatives de manipulations  

 3 tentatives de bourrage d’urnes  

 1 appel au vote d’1 association pour 3 propositions créées 

 

• 832 773 votes 

 Procréation et société : 45% 

 Fin de vie : 24% 

 Cellules souches et recherche sur l’embryon : 12%  

 Examens génétiques et médecine génomique : et 5%   
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 Bilan 

• 80% à 90% : statu quo sur la PMA et une action internationale forte contre toutes 

formes de GPA 

• 59% pour levée de l’anonymat du don de gamètes 

• 80% contre l’autoconservation ovocytaires 

• Refus massif / marchandisation de l’humain 

• Ouverture de la PMA / couples de femmes, femmes seules  

 3 056 contributions contre « l’égalité dans l’accès aux techniques de procréation » 

versus 713 pour 

 5 698 personnes contre l’ouverture de l’AMP versus 615 pour 

 Pas « d’inégalité », mais création d’inégalités pour les enfants privés d’un parent 
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 Consultation en ligne 
 

• Plaidoyer pour « Un monde respectueux de l’humain »  
 

• Bon déroulement de la consultation et sérénité  

– Didier Sicard (ancien Pt CCNE, 4 mai 2018) : « avant tout frappé par une forme de 

diabolisation des opposants à l'évolution de la loi dans les débats (…).                                                               

Ceux qui ne sont pas d'accord avec l'ouverture de la PMA ou la modification de la loi 

sur la fin de vie sont très souvent traités de «réacs», d'obscurantistes ou désignés 

comme croyants. Ils sont accusés de mépris envers les couples homosexuels ou les 

femmes célibataires. C'est une manière de fermer le débat. (…) J'y vois une 

confusion entre le débat politique et la dimension anthropologique de ces thèmes. » 

• Ampleur de la participation 

• Richesse et diversité des arguments 

• Représentativité  

– Pt Delfraissy : le contenu de ce rapport « n’est pas la vision des français mais celle 

de ceux qui ont participé aux Etats généraux » 
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 En région 

 271 débats : 21 000 citoyens 

• 50% ouverts à tous 

• 30% destinés plus spécifiquement aux jeunes (lycéens, étudiants)  

 

  

 

 

 

 

 

44 



45 



46 



47 



48 



 Bilan ERE Occitanie 

 Débats sereins et constructifs, points de vue assez convergents 

malgré l’expression de convictions personnelles dans certains 

domaines 

• Craintes / protection des  données personnelles de santé et de biométrie, y 

compris chez les jeunes étudiants 

• Rappel de la faillibilté des machines, comme des hommes 

• Exigence du respect de la liberté individuelle de choix et de refus  

• Importance du maintien de la qualité des relations humaines dans le diagnostic 

et l’accompagnement lors des annonces de résultats 

• Demande d’équité d’accès aux nouvelles technologies du soin 

• Demande de protection des données personnelles de santé : exigence 

maximale  pour application des règlements CNIL et RGPD 
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 Bilan global 

• Pt Delfraissy  

• « Les États généraux de la bioéthique ont montré que perdure un socle 

de valeurs éthiques "à la française” qui incluent : consentement libre et 

éclairé, gratuité du don, non-marchandisation du corps, mais aussi 

solidarité envers les plus vulnérables, lesquels doivent bénéficier des 

progrès de la recherche et de la médecine. 

• Ces valeurs sont largement partagées, ce qui n’empêche pas qu’il y ait, 

ensuite, des divergences sur les usages légitimes des technologies ! » 

• Quelle aide à la décision pour le législateur ?  

• Succès / mobilisation, participation, réflexion des citoyens 
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Merci pour votre attention ! 
 


