I’ACCES AUX ORIGINES

pour les personnes issues d'un don de gameétes

www.pmanonyme.asso.fr



C’EST QUOI, EN FRANCE, LE DON DE GAMETES ?

Les CECOS existent depuis le début des années 70. Au début les CECOS
appliquent tant bien que mal leurs propres chartes et régles de fonction-
nement.

Puis avec la loi n® 94-654 du 29 juillet 1994 relative au don, la France se
dote enfin d’un cadre Iégislatif. Elle entérine alors les principes d’un don
“gratuit” et “anonyme” sur le modéle du don du sang.

Un raccourci lourd de conséquences pour les enfants ainsi congus. ..
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CENTRES DETUDE NAISSANCES MODALITES DE CONCEPTIONS CONNUES

En France, 30 CECOS (Centres On estime qu'il y a eu environ Parmieux, 8,6% seulementle savent |
d'étude et de conservation des ceufs 70 000 naissances par insémina-  Pendant longtemps il était conseillé
et du sperme humains) ont I'exclusivi-  tion artificielle avec donneur (IAD)  aux couples de ne rien dire...

té du recueil et de la distribution des  en France depuis la création des  Aujourd’hui les parents sont invités
ovocytes et des spermatozoides au CECOS (~0,2% des enfants nés de- & révéler le mode de conception de

bénéfice des couples infertiles dans le  puis 1975). leur enfant... Mais ce n’est pas un

cadre d'une assistance médicale a la prérequis pour les CECOS et rien

procréation (AMP). n’est fait pour protéger les enfants &
naitre.

1 : Golombok et a., « The European Study of Assisted Reproduction Families : The Transition to Adolescence »,
Human Reproduction, vol. 17, n° 3, 2002, p. 830-840



POURQUOI LE SYSTEME FRANCAIS POSE DES
PROBLEMES ETHIQUES, SOCIAUX ET DE JUSTICE ?
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Un probleme
de droit Européen

La Cour européenne des droits de I'homme reconnait
le droit pour toute personne d’accéder a I'ensemble
de ses origines personnelles (voir notamment CEDH
Pascaud contre France 16 juin 2011; CEDH Odiévre
contre France 13 février 2003, CEDH Jaggi contre
Suisse 13 juillet 2006).

Le Conseil d’Etat dans son arrét du 12 novembre
2015 I'a bien compris et prévient : la France va se
faire condamner.

Des requétes devant la CEDH ont été déposées par
des Frangais congus par don (Fournis c/France
n® 21424/16 et Silliau c/France n® 45728/17) :
le gouvernement va devoir dans les mois ou années
a venir justifier ses lois.
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Un probléme d'éthique
sur lao place des enfants
congus par IAD

Tout débat sur la PMA devrait imposer de prendre
en compte 'intérét des individus qui en sont issus.
Beaucoup de ces enfants sont aujourd’hui & méme
de s’exprimer.

Les discussions sur la levée de |'anonymat des don-
neurs ont trop souvent été confisquées par des ex-
perts bioéthiques ou médicaux parlant & la place des
premiers concernés.

Que penser donc de dispositions qui depuis 40 ans
sont prises sans jamais recueillir 'avis de ceux qui en
vivent les conséquences dans leur quotidien et leur
vie de famille 2
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Un probleme
de santé publique

les personnes congues par don de gamétes ne
connaissent que la moitié de leurs antécédents mé-
dicaux.

Dans certaines pathologies pour lesquelles la part
héréditaire est prépondérante cela peut avoir des
impacts trés importants notamment en termes de dé-
pistage, de prévention et de traitement.

Les personnes congues par don de gamétes encourent
un risque de consanguinité.

Avant 1994, il n’existait pas de limite au nombre
d’enfants susceptibles d'étre congus avec un méme
donneur.

L'actuelle limite de 10 enfants par donneur n’a
aucune effectivité puisqu’il n’existe aucune coordi-
nation entre les différents CECOS pour vérifier si un
donneur n‘a pas déja donné dans un autre centre
(pas de fichier centralisé notamment).

Toutes ces personnes sont des demifréres et sceurs
biologiques qui s'ignorent. Que se passerait-il si elles
décidaient d’avoir un enfant ensemble 2

Un probleme d'égalité
des droits par rapports
aux nés sous X

Les personnes nées sous X disposent depuis 1996
d'un accés a des informations non identifiantes sur
leurs géniteurs, et depuis 2002 (création du Conseil
national pour |'‘accés aux origines personnelles
-CNAOP) d'une possibilité d'accéder a I'identité de
leur mére biologique avec I'accord de cette derniére.
Les personnes congues par don de gamétes n’ont
aucun de ces droits.



Un probleme
de rigueur scientifique

Depuis 40 ans que les CECOS existent pas une
seule publication scientifique ou méme empirique ne
traite du sujet de I'accés aux origines et rien ne vient
justifier leurs prises de position pour en refuser le
droit aux personnes qui le demandent. Sur quoi se
basent ces avis 2 Aton d'un point de vue sociolo-
gique ou psychologique étudié I'impact de I'anony-
mat du don 2 Ou a l'inverse I'impact de sa levée 2 La
réponse est édifiante : aucune position ne se base sur
un matériel scientifique solide.

La comparaison avec les autres pays est en revanche
peu reluisante pour la France : les pays, notam-
ment anglo-saxons, publient depuis de nombreuses
années des études sérieuses et étayées.

9 Une étude de février 2017 démontre que sur un
échantillon de jeunes adultes américains, issus d'un
programme de don de sperme avec identité du don-
neur accessible, 40 % ont demandé & avoir accés &
I"identité du donneur? .

9 Il ressort d'une étude américaine de 2010
que 65 % des personnes congues avec donneur de
sperme considérent que ce dernier constitue la moitié
de ce qu'ils sont, que 70 % d’entre eux se sont déja
demandé & quoi pouvait ressembler la famille de leur
donneur et 69 % si la famille de leur donneur vou-
drait les connaitre®.

Il est raisonnable de penser qu’au
moins 1 personne sur 2 congue par
don cherche & connaitre ses origines.

2 https://www.ncbi.nlm.nih.gov/m/pubmed/27887716/
3: hitp://www.americanvalues.org/search/item.php2id=25

Un probleme lié a lo
vitesse de démocratisation
des biotechniques

Avujourd’hui les tests génétiques “récréationnels” se
| g q
démocratisent dans le monde.

Les Frangais ont facilement accés & ces tests que ce
soit via internet ou lors de leurs voyages & |'étranger.
Ainsi connectés a des bases de corrélation de plu-
sieurs centaines de milliers de personnes a travers
le monde, le modéle de séquestration des informa-
tions relatives aux origines parait dés lors totalement
dépassé.

En Australie, aux Etats-Unis, aux Pays-Bas récem-
ment, de nombreuses personnes issues de dons
anonymes retrouvent leur donneurs ou donneuses
ainsi que leurs demifréres et sceurs biologiques.
C'’est pour demain en France.

De facto, qu’on le veuville ou non,
auvjourd’hui I'anonymat des donneurs
n’est plus garanti |

Fautil alors laisser ce seul recours aux personnes
congues par don qui demandent d'avoir accés a
leurs origines au risque de voir la sécurité de leurs

informations génétiques transmises sans garanties
sérieuses a des entreprises étrangéres 2



ET AILLEURS, ON FAIT COMMENT ?

De trés nombreux pays ont permis une levée de |'anonymat des donneurs de gamétes, & la majorité de I'enfant.
En Allemagne, le droit d’accés aux origines a une valeur constitutionnelle.
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Dates de changement vers une législation sans anonymat définitif et absolu



ET EN FRANCE, S| ON CHANGEAIT NOS LOIS ?

Estce que ca risque d'entrainer une baisse
du nombre de donneurs ¢

Aucune baisse des dons n’a été constatée dans les pays qui ont consacré le droit
d’accés aux origines :

Au Royaume-Uni, depuis 2005, date du changement législatif, les dons n’ont cessé de croitre.
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Ils ont méme doublé en 10 ans selon I'organisme* de régulation indépendant anglais en charge
71 1N . o5 T2

des traitements et de la recherche sur I'infertilité.
mmmm Fn Suéde, la légalisation en 1984 de l'accés des personnes issues d'un don & leurs
N origines a entrainé une baisse du nombre de donneurs la premiére année seulement et aprés

le niveau est revenu & la normale.

En fait, c’est le profil des donneurs qui change, ceux-ci étant généralement plus dgés et ayant mieux miri leur

geste. Ceux d’aujourd’hui ne seront pas ceux de demain.

Esf-ce que ca peuf enfroTner Les personnes issues d'un don de gamétes ont déja des

parents, avec qui la filiation établie est indéfectible (C.

des prob|émes d ! hér”‘oge civ. art. 311-19 et 311-20). Le donneur est protégé contre

toute demande de filiation ou d’héritage.

ou de concurrence entre |e Les personnes issues d’un don de gamétes qui souhaitent

accéder & leurs origines ne sont pas dans une quéte affec-
d | e tive ou & la recherche d’une nouvelle famille. Il est insensé
onneur ef e(S) po renT(S) : de penser qu’un donneur, parce que son identité serait
révélée, deviendrait, du jour au lendemain, un pére &

leurs yeux.

seules a souhaiter avoir accés a leurs origines.

\ .

d ce que souhaitent les
origines et contactent notre association afin de détermi-
I'identité de son géniteur pour leur enfant & sa majorité.

_ Les personnes issues d'un don de gamétes ne sont pas les

Estce que ¢a correspond  '=p g P
De plus en plus de couples ont compris que l'intérét
de leur enfant & naitre passe par un accés a toutes ses

COu p|es ef |es donneurs 8 ner dans quel pays ils pourront avoir recours a un don
de gamétes anonyme mais avec une possibilité d’accés a
Pour eux, |'anonymat du don est un probléme et une injus-
tice faite a leur enfant.

De nombreux donneurs sont également opposés a
I'anonymat irréversible qui leur est & ce jour imposé.
Certains donneurs potentiels disent ne pas vouloir donner
dans les conditions actuelles du secret imposé.

. 4 : hitp://pmanonyme.asso.fr/wp-content/uploads/2014/03 /Egg-and-sperm-donation-in-the-
UK-HFEA-report.pdf
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CE QUE L'ASSOCIATION DEMANDE !

I’ACCES AUX ORIGINES

Pour le passé

Pour les dons déja effectués, I'association demande
que le donneur soit interrogé lorsque la personne
congue par son don en fait la demande afin de savoir
s'il accepte de transmettre des informations y compris
son identité (ex : antécédents médicaux, photos au
moment du don, efc...) et s'il accepte d’étre contacté.

L'éventuel refus du donneur sera respecté.

Que les personnes congues
celui ou celle

a
a

Pour le futur

L'association demande I'introduction d'une réversibilité
du secret de l'identité du donneur, sur demande de la
personne congue grdce a son don et  sa majorité.

Au moment du don, le donneur est informé que
son identité pourra étre révélée, a une ou plusieurs
personnes concgues grace & son don, si elle(s) en éprou-
ve(nt) le besoin. En acceptant de donner, le donneur

accepte cette éventualité.

‘aide d'un don puissent connaitre

qui ils doivent la vie.



"le droit de connaitre
son ascendance se trouve
dans le champ d'application
de la notion de « vie privée », qui
englobe des aspects importants
de l'identité personnelle
dont I'identité des géniteurs
fait partie”

(Cour européenne des Droits de I'Homme)
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Procréation Médicalement Anonyme



