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INTER-GROUP BIOETHIQUE DU PARLEMENT EUROPEEN
Présentation du 8 septembre 2005 au nom de Care for Europe par David Fieldsend, Directeur du bureau de Bruxelles
LA SEPTIEME PROGRAMME CADRE –

RENCONTRER LE DEFI ETHIQUE
0.0
PRÉREQUIS
0.1 Mesdames et messieurs: Bonjour. Je représente Care for Europe (Christian Action  Research & Education) une institution charitable et une association éthique supportée par 100 000 chrétiens et églises de toutes dénominations, dont la plus grande représentation se trouve au Royaume-Uni. Notre position sur tout ce qui concerne la bioéthique est résumée dans la Déclaration de la Génétique Humaine et d’autres Nouvelles Technologies en Médecine annexées à cette Déclération comme annexe 1.
0.2 Care a fourni des preuves écrites et a plutard  été appelé à donner des preuves de manière orale au Comité Temporaire du Parlement Européen sur la Génétique Humaine et les Nouvelles Technologies en Médecine. Nous avons aussi donné fourni des éléments à l’Audience Publique organisée par le Parlement Européen au commencement de la procédure législative pour les directives concernant les Tissus Humains et les Cellules qui aujourd’hui est réprtoriée comme étant la Directive 2004/23/EC. Notre déclarations de preuves se trouve en Annexe II

0.3 Nous supporons l’ambition de l’Union européenne de devenir “l’économie de la connaissance la plus développée du monde” et reconnaissons que les parts de marché dans le cadre de la concurrence de la globalisation économique ne peuvent être maintenues que si les dépenses en matière de recherche de l’Union Européenne égalise au moins la proportion du PNB des Usa et du japon destinée à la recherche. 
0.4 Néanmoins, comme préciser dans la Traité établissant une Constitution pour l'Europe, l’Union Européene est une union des valeurs. Les décisions sur les fonds de la recherche ne devraient pas être prises sur une base éthique mais devraient respecter les valeurs fondamentale de l’Europe évoquées dans des documents tels que la Charte des Droits Fondamentaux. 

0.5 Bien que la legislation du Sixième programme et celle proposée pour le Septième Programme se réfèrre au besoin de respecter les”principes fondamentaux d’éthiques”(Art 6) pour toute activité soutenue il n’y a jamais eu une définition commune claire sur ce que ces principes étaient comme dans le domaine controversé de l’expérimentation utilisant du matériel sur les embryons humains. De nombreuses tentatives ont été faites  dans la suite  de l’accepation du Sixième Programme mais elles furent sans succès à cause de la diversités de point de vue  sur ce sujet. Mais   manque d’unanimité Européenne ou même d’un consensus, signifie-t-il que tout ce qui est possible doit être permis?

1.0  LES VALEURS DE BASE 

1.1 La Charte Européenne des Droits Fondamentaux déclare dans l’Article 1 que “la dignité humaine est inviolable. Qu’elle doit être respectée et protégée.” Et dans l’Article 2 que”Chacun a droit à la vie.”
1.2 Malheureusement , il n’y a pas de consensus Européen sur la manière dont ces  expressions retentissantes  doivent être appliquées quand il en vient à ce qui est permis de faire ou non quant une nouvelle vie humaine est concernée. Bien qu’au niveau biologique il est indiscutable qu’une nouvelle vie humaine commence dès la conception lors de la fusion du sperme et de l’ovule ( que ce soit de manière naturelle ou par reproduction assistée médicalement), de nombreuses juridictions luttent pour que la protection complète et les droits accordés à l’être humain soient reportés à une étape plus lointaine dans le développement de l’embryon.
1.3 Cependant, quoiqu’il en soit  le jeune embryon doit être considéré c’est certainemant quelque chose du genus humanae et il devrait donc lui être accordé un certain degré de respect ainsi qu’une différenciation dans l’expérimentation en comparaison avec les objects inanimés ou les animaux.
1.4 Le Conseil de la Convention de l’Europe sur les Droits humains et la Biomédecine déclare dans l’Article 2 que « Les intérêts et le bien-être de l’être humain doivnet prévaloir sur le seul intérêt de la société ou de la science » et dans l’Aricle 18 que « 1. Là où la loi permet la recherche sur les embryons in vitro, la protection adéquate de l’embryon devrait être assurée. 2. La création d’embryons humains pour la recherche est prohibée. »
1.5 Quoi qu’il pourrait y avoir plusieurs interprétations pour ce que”protection adéquate” veut dire, il est éxagéré d’ étendre ce langage à un dégré inacceptable où tuer est inclu dans la “protection adéquate”- et c’est déjà ce qui est impliqué dans l’obtention des cellules souches dans le but d’entreprendre des recherche sur les cellules souches embryoniques. La technologie actuelle ne permet  pas d’obtenir des cellules souches d’embryons sans la destruction de l’embryon duquel les cellules sont extraites.
1.6 Sur base de toute interprétation des mots utilisés, l’interdiction de”la création de l’embryon humain à des fins scientifiques” devrait réglemeter le”clonage thérapeutique” qui inclut la création d’un embryon humain complèt par la fusion d’un noyau adulte avec un ovocyte humain dont le propre noyau a été extrait.( Parfois appélé transfert de cellule nucléaire somatique). Ce processus a été mené dans dans le seul but de pouvoir être capable par la suite d’entreprendre de l’expérimentation sur l’embryon obtenu et/ou ses cellules souches embryoniques. Il y a maintenant aussi des appels à la création d’embryons hybrides humain-animal à des fins scientifiques(1).
1.7 La Déclaration des Nations Unies sur le clonage humain adoptée par l’Assemblée Générale du 8 mars 2005 déclare, inter alia, que « (a) Les Eatas Membres sont invités à prebdre toutes les mesures nécessaires pour protéger de manière adéquate la vie humaine dans l’application des sciences duvivant; (b) Les Etats Membres sont appelés à prohiber toutes formes de clonage humain incompatible avec la dignité humaie et la vie humaine; (d) Les Etats Membres sont invités à prendre des mesures  dans le but de prévenir l’exploitation des femmes dans l’application des sciences duvivant; »
1.8 Cela réaffirme que le « clonage thérapeutique » ne devrait pas être entrepris parsa que c’est une atteinte à la dignité humaine et cela rappelle qu’en général, l’obtention d’embryons humains pour la recherche implique l’exploitation des femmes qui sont la seule source d’ovocytes humains. Les mesures utilisées pour obtenir ces ovocytes impliquent une simulation artificielle des ovaires par l’utilisation de doses élevées d’hormones – une procédure avec un risque connu de sérieux (quelques fois fatal) effets secondaires. Le cas récent de la GlobalArt Clinic à Bucarest (voir la Résolution P6_TA-PROV(2005)0074 du 10 mars 2005 adoptée par le Parlement Européen) montre clairement le potentiel de l’exploitation de jeunes femmes vulnérables dans les sociétés à fables revenus dans le but d’obtenir des ovocytes humains.
2.0  LA BESOIN DU RECHERCHE SUR LES CELLULES SOUCHES EMBRYONIQUES 

2.1 Nous affirmerions, sur base de l’analyse ci-dessus que toute recherche nécessitant la desruction d’embryons humains, quelque soit la raison pour laquelle ces embryons avaient été crées au départ, n’est pas éthique, selon les normes internationales. Bienque nous soyons conscients qu’on fait plus cas parfois même de manière émotive dans certains quartiers que dans d’autres, il y a un besoin humain exagéré de permettre  ce genre de recherche parce que cela donne de l’espoir pour la guérison de nombreuses maladies mentales humaines et cela serait inhumain de refuser de donner de l’espoir aux personnes souffrant de ce genre de maladies.
2.2 Malheureusement, cet « espoir » est en grande partie une illusion. La recherche médicale sur les cellules souches embryoniques n’a jusque là pas dépassé le stade du modèle animal et ce, à cause des sérieuses mesures de sécirité ( incluant une forte tendance à la tumeur et à la formation de carcimone dans le récipient). En effet, l’une des méthodes  que les cellules scientifiques des cellules souches embryoniques utilisent afin de déterminer s’ils ont isolé ou non une simple cellule souche embryonique , est de démontrer qu’il forment un type spécifique de tumeur, appelée une teratoma ou une teraocarcinoma. (Cette dernière est la version cancérigène , mais la forme non cancérigène peut aussi tuer, particulièrement s’il se forme dans le cerveau, le coeur, etc,…). Bien qu’une prédifférenciation des cellules dans la culture peut réduire  mais non éliminer les risques, la culture étendue, peut produire des risques futurs par le développement de chromosomes anormaux tels que aneuploidy qui est lié au cancer . (voir la référence en (2), ci-dessous).
2.3 Distinctement de cela, les thérapies de cellules de souches somatiques (ie. utilisant des cellules souches extraites d’humains après leur naissance ou du cordon ombilical et du placenta) sont à un stade avancé d’essai clinique sur des sujets humains et promettent déjàdes résultats thérapeutiques dans un large évantail de problèmes pami lesquels: les maladies de coeur et de foie, le diabète, la cessité causée par dse problèmes de la cornée, maladie des os fragiles…;(voir les papiers sur http://www.bioethics.gov/background/prentice_paper.html http://www.stemcellresearch.org/facts/asc-refs.pdf  et aussi dès le mois prochain, www.cloning.org.uk).
2.4
Tous les points précédents  au besoin de donner la plus grande priorité aux cellules souches somatiques si des remèdes aux maladies sont ceux désirés et ce, dans un futur prévisible.

3.0  LES DISPOSITIONS NATIONALES – LE PATCHWORK EUROPEAN 

3.1 Malgré la claire prohibition de la recherche destructive  sur des embryons humains dans les normes internationales, citées ci-dessus, les nombreuses juridictions nationales de l’Union Européenne, ont une série de clzuses concernant ce type de recherche. 

3.2 Les pays tels que l’Autriche, l’Irlande, la Lituanie, la Slovaquie et la Pologne interdisent dans une législation spécifique, toute forme de recherche  sur des cellules souches d’embryons humains. De plus, les payys tels que Malte et le Portugalne n’ont pas de législation spécifique mais leur dans leur constutution nationale est reprisela protection de la vie humaine dès son commencement.
3.3 Ensuite, il y a les pays qui permettent la recherche sur les cellules de souches des pré-embryons ( ceux ayant déjà été ”récoltés” – que ce soit dans le pays d’accueil ou ailleurs- avant 
que la législation ne soit renforcée). L’Allemagne te l’Italie se retrouvent dans cette catégorie.
3.4 Vient ensuite les Etats Membres qui autorisent la destruction des embryons “supernumerary” restant après une IVF ( repruduction assistée médicalement), nous y retrouvont la France, l’Espagne, la Grèce, le Danemark et les Pays-Bas. Ces pays n’autorisent toutefois pas la création d’embryons uniquement dans un but de recherche, que ce soit le “clonage thérapeutique” ou autre chose.
3.5 A l’extrème, nous retrouvons juste deux Etats Membres ( le Royaume-Uni et la Belgique)qui permettent tous les types de recherche destructive d’embryons y compris le “clonage thérapeutique”. 
3.6 Dans cette situation, de manque de concensus éthique au niveau national, quelle devrait- être la réaction des institutions Européenne? Il y a eu dans le passé, de nombreuses tentatives de définir les “principes éthiques fondamentaux” qui devraient être à la base d’une telle décision.En juin 1998, lors de la Deuxième Lecture au Cinquième Programme Cadre, le Parlement Européen a adopté un amendement qui déclarait que « A la lumière des approches différentes dans l’Union Européenne  concernant les problèmes liés à ces technologies, aucune recherche qui a pour conséquence la destruction d’embryons » ne sera conduite (sous les auspices du Cinquième Programme Cadre). Cependant cette déclaration a par la suite été  abandonnée durant la Conciliation.
3.4 En novembre 2003, après l’année moratoire sur de telles recherches au début du Sixième Programme Cadre des tentatives, supportées par le gouvernement portugais, ont été faites afin de pouvoir obtenir du Conseil des Ministres un compromis qui aurait permis la limitation de la recherche en utilisant du matériel déjà prélevé des embryons ‘supernumerary’ laissés après un traitement in vitro, mais n’autorisant pas la destruction d’embryons frais  pour en extraire de nouvelles cellules souches, mais lors de l’évenement, ni cette proposition ni aucune autre position n’a été adoptée.

3.5 C’est pourquoi dans notre position actuelle, les propositions de projets ont depuis été considérés par la Commission cas par cas et les comités éthiques nationaux, résultant de trois projets incluant l’utilisation des cellules souches embryonnaires, ont été autorisés lors du Sixième Programme Cadre.

4.0  LA SUBSIDIARITE – LE SEUL CHEMIN ETHICAL
4.1 Permettre à la situation actuelle, dans laquelle les fonds des recherches de l’UE sont uniquement disponibles pour la recherche sur les embryons humains qui ne se fait que dans certains pays (comme c’est illégal ailleurs), de poursuivre est un affront à l’un des principes de solidarité. Les Traités stipulent dans l’Article 164 TEU que dans le but d’accomplir l’objectif de renforcer la recherche, les activités communautaires devront être menées par l’UE afin de « compléter les activités menées par les Etats Membres ». Compléter les activités de certains Etats Membres alors que tous les Etats Membres ont contribué aux fonds  est une violation du  Traité. De plus, appliquer un financement Européen provenant du portefeuille commun auquel tous ont contribué, à des activités qui ne sont pas seulement  considérées, par certains Etats Membres, comme étant illégales mais comme un délit criminel  permettant aux citoyens d’être poursuivis partout où cette offense est commise dans le monde, diminue la position éthique de ces Etats Membres. 

4.2 La seule manière de permettre aux Etats Membres de conserver leur diversité éthique et culturelle dans ce sujet, c’est d’exclure des activités communes du financement commun de l’EU sous le Septième Programme Cadre, les activités de recherche utilisant les cellules souches embryonnaires et de laisser le financement de telles activités  aux budgets nationaux des Etats Membres où de telles activités sont permises
4.3 L’adoption par le Parlement Européen de la résolution  P6_TA-PROV(2005)0074 du 10 mars 2005 montre clairement que cette avancée ne gênera pas les pays voulant poursuivre avec ces cherches qui d’un point de vue éthique, sont controversées- ce qui n’entrainera pas la perte du financement Européen concerné (1,2 million d’euros dans le Sixième Programme Cadre)- tout en respectant les normes culturelles des pays trouvant cette pratique exécrable par « l’application du principe de subsidiarité engendrant le fait que les Etats Membres  dans lesquels ce type de recherche  est légal trouvent le financement dans leur bugdets nationaux ». 

5.0  CONCLUSIONS

5.1 CARE adhère à l’ambition de l’Europe de devenir “l’économie de la connaissance la plus développée du monde”. Nous sommes également d’accord avec la Commission Européenne sur le fait que l’augmentation du financement des recherches  est un élément important de la stratégie développée afin d’atteindre ce but.

5.2 Cependant, nous affirmons fermement que les décisions sur le financement de la recherche ne peuvent être de nature éthique. En particulier comme toutes activités de l’UE, elles doivent respecter les valeurs Européennes communes comme il a été établi  dans des documents tels que la Charte des Droits Fondamentaux de l’UE et les nombreuses des Conventions du Conseil de l’Europe parmi lesquelles la Convention des Droits de l’Homme et la Biomédecine sont les plus pertinents.

5.3 La proposition actuelle de la Commission se  reporte simplement au besoin qu’ont les recherches de  trouver leurs fonds sous le Septième Programme Cadre et qu’elles soient “ en conformité avec principes éthiques fondamentaux “ (Art. 6) sans jamais définir précisément ce que ces derniers sont.

5.4 La controverse éthique entourant l’obtention ainsi que l’utilisation des cellules souches embryonnaires est bien connue des Etats Membres où la prohibition de l’obtention et/ou de l’expérimentation de telles cellules est sujette à une peine criminelle. De nombreuses tentatives ont été faites  dans le but d’avoir du Sixième Programme Cadre un avant-projet de directives sur les controverses éthiques ( celle-ci et d’autres). A cause de la diversité des points de vue sur ce sujet , il n’a pas encore été possible de se mettre d’accord sur ce que ces directives devraient être. Mais le manque d’unanimité ou de consensus ne devrait sûrement pas signifier que tout ce qui est possible est permis.Cela donne de la légitimité et de la prédominance au point de vue opposé.

5.5 Si le slogan de ‘l’unité dans la diversité’ proposé par le Traité Constitutionnel de l’UE ne signifie rien, il ne devrait sûrement vouloir dire qu’une majorité ( même une majorité qualifiée dans ce cas)  devrait être capable d’imposer sa volonté par défaut sur le nombre substentiel des Etats Membres qui ont, dans leur législation nationale, une certaine forme de restriction , si pas une complète interdiction, sur l’utilisation de telles matières dans les expérimentations scientifiques si bien que mener ce type de recherches serait un délit requérant des peines criminelles. Parler de l’imposition de la volonté est légitime pardce que c’est la dépense des fonds conds communs européens auxquels tous ont contribué, et qui sont entièrement impliqués. Cela confirme simplement l’évidence ( comme la Commission l’a fait dans la déclaration accompagnant la publication de ses propositions)  que le fait que l’UE ne financera pas la recherche illégale dans ces Etats Membres d’opinion différente, n’aborde pas le problème.

5.6 La seule manière de permettre aux Etats Membres de conserver  leur diversités éthique et culturelle dans ce dossier est d’exclure de l’ activité financée par l’UE dans le Septième Programme Cadre, toutes les recherches utilisant des cellules souches embryonnaires ou du moins, la destruction de nouveaux embryons pour obtenir ces cellules, aussi bien le clonage thérapeutique que tous les autres moyens de créer des embryons humains ou des embryons hybride humain-animal pour des raisons de recherches.  La 10 mars 2005, le Parlement Européen a adopté une résolution qui dit clairement “qu’appliquer le principe de subsidiarité implique que les Etats Membres dans lesquels  ce type de recherches est légal les finance avec laurs budgets nationaux”.
5.7 Contrairement aux déclarations émotives des défenseurs de la recherche sur les cellules souches embryonnaires, l’approche proposée a peu de chance de reporter les thérapies humaines basées sur l’utilisation de telles cellules non seulement parce que (comme il a été expliqué ci-dessus, dans la section ‘Besoin de cellules souches embryonnaires) la recherche est actuellement loin de résoudre les problèmes de sécurité observés dans l’expérimentation  sur animaux mais aussi à cause des “petits”  budgets alloués (1,2 million d’euros dans le Sixième Programme Cadre).A l’opposé, la recheche utilisant les cellules souches somatiques (adultes) a avancé avec succèsdans les test cliniques humains et ce pour toute une série de maladies mentales et la priorité devrait être donnée au financement de ce travail par fond Européens limités. 
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ANNEXE I

DÉCLARATION SUR LA GÉNÉTIQUE HUMAINE ET AUTRES 

TECHNOLOGIES NOUVELLES EN MÉDICINE

Nous qui signons cette declaration, reconnaissons que le progrès de la science et de la technologie peut potentiellement contribuer considérablement à la santé et au bien être de chacun.  Ceci implique la protection et la promotion de la dignité humaine, le respect du droit à la vie et le caractère unique de chaque être humain de la conception à la mort naturelle, l’égalité fondamentale des êtres humains, les responsabilités spécifiques dévolues aux parents et aux familles et la promotion de l’individu et du bien commun.

En dépit du pluralisme éthique qui refuse d’accepter l’existence de principes éthiques communs applicables au niveau européen, nous pensons que la tragédie du 11 septembre 2001 a démontré que l’on peut réellement trouver un consensus général sur le caractère moralement mauvais de certains actes humains (le terrorisme).  Ainsi, quel que soit le milieu culturel ou religieux il est possible de construire un système de principes éthiques que nous pouvons tous partager.  En effet, le respect de la dignité humaine est à l’origine de tous les instruments légaux européens et internationaux soutenant les droits fondamentaux, à la base de toutes les constitutions européennes.

Respecter la dignité de la personne humaine dans le cadre de la recherche biomédicale nécessite que soit accepté le principe universel affirmant que la Science est soumise à l’Humanité et non l’Humanité soumise à la Science.  Tout particulièrement il est nécessaire de protéger les membres de la famille humaine qui sont vulnérables, handicapés, et ceux venant au Monde.  La vie humaine sous toutes ses formes, quelle que soit son apparence ou sa capacité est digne en elle même.  Les principes biologiques de base montrent irréfutablement que dès sa conception ou sa création, à l’intérieur ou à l’extérieur du sein maternel, l’embryon est un être humain unique, ayant un code génétique unique.  La création de jumeaux ne nie pas non plus le caractère individual de ces nouveaux être humains.  La période de gestation de l’embryon n’entraine aucun changement ou alterations fondamentales du profil génétique établi à la fécondation.  Ce simple fait contredit sérieusement l’affirmation que l’embryon est un «être humain potentiel» ou les distinctions entre «les êtres humains» et les «personnes».

Sur la recherche à partir d’embryons humains et de cellules souches

La creation d’embryons humains à des fins de recherche, la production d’hybrides ou de chimères et toute exploitation commerciale d’embryon doit être interdite.

Permettre la recherche entrainant la destruction d’embryons humains pour la recherche sur les cellules souches embryonnaires, ébranlerait les fondements des sociétés démocratiques, ceci représentant une forme d’instrumentalisation de certains êtres humains au nom d’autres semblables.  Ce genre de recherche, qui s’oppose à la dignité humaine et aux droits humains fondamentaux, doit être bannie par les sociétés civilisées.  Expérimenter sur l’embryon humain doit seulement être permis dans les cas individuals permettent de protéger la vie et la santé de l’embryon en question.  Les solutions biomédicales dans le domaine de la recherche sur les cellules souches ne doivent être autorisée qu’à partir de techniques utilisant les cellules souches adultes et reprogrammant les cellules adultes.  Il a été démontre que celles-ci peuvent être utilisées avec plus d’efficacité que les cellules embryonnaires.

Sur les tests génétiques humains et les interventions génétiques
Toute poursuite intentionnelle d’activité de recherche visant à modifier l’héritage génétique des être humains pouvant rendre ces changements héréditaires doit être interdite.

Les tests génétiques, pré- ou post-nataux, ne doivent être pratiques que si la proportionalité reste raisonnable entre les risques encourus par l’embryon au cours de la technique de prélèvement et ses bénéfices thérapeutiques potentials.  Un conseil génétique professionnel doit toujours être fourni.  Les patients et leur famille ont droit à un conseil humain, protégeant la vie, les soutenant dans leur choix.  La pression eugénique incitant des parents à ne pas accepter un enfant handicapé doit être rendue illégale.

Sur le clonage humain

Si la dignité humaine est en question dans une société civilisée, la fin ne justifie jamais les moyens. 

Le clonage humain, à quelque fin ou méthode que ce soit, est éthiquement inacceptable et doit être interdit.  Toute création de clone est intrinsèquement liée à la violation des droits humains fondamentaux et de la dignité humaine, qui doit être protégée par la société.  Nous recommandons de tout notre coeur les accords européens et internationaux interdisant le clonage humain, ayant reconnu ses dangers eugéniques, et demandons aux européens de bonne volonté de s’unir pour les générations futures.
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ANNEXE II

PROPOSITION   POUR UNE DIRECTIVE DE L’UE SUR LES TISSUS ET CELLULES HUMAINS  
AUDITION PUBLIQUE 29/01/03
Déclaration au nom de CARE Pour L’Europe par M. David Fieldsend, Directeur du bureau du Bruxelles
BACKGROUND

Mesdames et messieurs: Bonjour. Je représente Care for Europe (Christian Action  Research & Education) une institution charitable et une association éthique supportée par 100 000 chrétiens et églises de toutes dénominations, dont la plus grande représentation se trouve au Royaume-Uni. Notre position sur tout ce qui concerne la bioéthique est résumée dans la Déclaration de la Génétique Humaine et d’autres Nouvelles Technologies en Médecine annexées à cette Déclération.

Nous soutenons l’ambition de l’Union Européenne réglementer ce sujet très sensible et reconnaissons les nombreux bénéfices découlant des dons de tissus et cellules humains.Nous sommes satisfaits des contrôles de qualité proposés, dans le but de protéger la santé ainsi que la sécurité des personnes qui reçoivent ces tissus et cellules, qui semblent être à la fois sont éthiques et efficaces.Cependant nous avons certaines inquiétudes en ce qui concerne le régime de gouvernance  des intérêts des donneurs.
DEFIS ETHIQUES
Ces questions sont traitées dans le chapitre III intitulé ‘La séléction des donneurs et l’évaluation ‘ qui sera le centre d’attention de cette déclaration.

Pour parler de l’essentiel du dilemme éthique sous-jacent, nous devons parler de la  ‘récupération’ d’un individu humain afin de fournir ses parties restantes qui amélioreront les chances de vie, ou seront même essentilles à la survie d’un autre ou de plusieurs humains.

Le rapport du Groupe Européen sur l’Ethique estime que la seule justification éthique de ce processsus serait ‘un acte volontaire de solidarité’ ( paragraphe 7 du Explanatory Memorandum). Nous sommes d’accord avec ce concept et considérons que ce concept est rencontré uniquement quand les six critères suivants,vis à vis des donneurs, sont respectés.

1. Le don est un acte altruiste et non pas un acte motivé par le gain financier.ET la nature ‘volontaire’ du don n’est pas determinée par l’offre  disproportionnée d’une incitation financière telle que les personnes se trouvant dans des situations financières difficiles se sentiront obliger de donner.
Cela affecte aussi la position de la personne sui reçoit. La où le don est fait à cause d’ une pression économique trop forte, il y aura une tentation pour les ‘doneurs’ de ne pas faire une déclaration complète et franche de leur passé médical et ce, dans le but de recevoir ce dédommagement financier. Il s’en suivra inévitablement des conséquences défavorables pour la santé puplique.

2. Cet ‘altruisme’ du donneur ne doit  pas compromis par la possibilité que les éléments donnés deviennent par la suite une source de commerce pour d’autres (1).

Malheureusement, le langage des Préambules 12 et 13 n’est pas maintenu dans la législation  proposée dans les Articles 12 et 13.  Ils prennent à peine en compte les principes en rapport avec la Covention des Droits de l’Homme et de la Biomédecine (2) et les termes de l’Article 12 ne sont pas du tout efficaces (3).Seule une exigence législative obligatoire peut empêcher que les standards élevés soient indéterminé par le ‘plus plus petit dénominateur commun’. La provision des Etats Membres étant effectivement adoptée par litige à la Cour de Justice Européenne où les considérations du marché unique prévaudront sur des déclarations inapplicales de principe.

3. Les donneurs doivent être informés de manière complète des risques et des bénéfices des procédures requises afin de pouvoir extraires les éléments et de les transplanter chez le(s) receveur(s).

Les exigeances d’information de l’Annexe III sont le stricte minimum et ne constituent pas une réelle base satisfaisante pour la sauvegarde dans toute l’Europe.Le code des ‘Advance Directives’ contenu dans le récent Projet de loi de l’Incapacité Mentale du Royaume Uni devrait être plus efficace.

4. Le caractère ‘volontaire’ du don n’est pas déterminé par le fait que le donneur potentiel soit dans un état de vulnérabilité émotionnelle, psychologique ou tout autre état vulnérable . Exemples : les personnes assez âgées, celles qui sont handicapées, les couples recherchant un tratement de fertilité etc.

On devrait limité l’âge des donneurs à 60 ans afin d’éviter la pression subie par les personnes assez âgées pour qu’elles acceptent une Advance Directive ou un don de tissus.

5. Le caractère ‘volontaire’ du don n’est pas déterminé par l’autorisation d’utiliser des éléments provenant des hommes avant leur naissance qui ne sont donc pas capable d’accepter de manière sensée, ce genre d’opérations.

L’Article 3/c déclare que le terme ‘donneur’ pour les raisons de cette Directive, inclut aussi comme sources de cellules et tissus humains, les fœtus avant leur naissance. De telles sources ne peuvent pas observer le principe de solidarité volontaire.

6. La nature ‘altruiste’ du don est protégée par l’anonimat du donneur et du receveur – à l’exception du don de gamète et ce, pour les raisons exposées ci-dessous.

Nous trouvons qu’il devrait il y avoir une exception au règlement de l’anonimat du donneur dans le cas de don de gamètes ( sperme et ovule)  pour une reproduction artificielle. Dans un certain nombre d’Etats Membres, les enfants adoptés ont maintenant le droit de découvrir l’identité de leurs parents biologiques dès qu’ils ont atteints la majorité. Cela est considéré comme une part tellement indispensable à la connaissance de ‘qui ils sont’
que cela ne devrait pas leur être refusé.Des etudes ont soutenu défendu ce besoin  après avoir relevé des conséquences psychologiques défavorables  suite au refus de ce droit. Nous ne considérons pas qu’il y ait un argument pour ne pas étendre ce droit aux enfants conçus par les méthodes de reproduction artificielle. En ce qui concerne les dons, on a rapporté les effets négatifs possibles lorsque l’anonimat du donneur est levé mais cela n’a pas été introduit dans les juridictions où on a reconnu le droit des enfants conçus artificiellement de connaître leurs parents biologiques. (4)

Dans le cas où le donneur est décédé ou en incapacité, nous attendons que ces mêmes critères soient appliqués aux  personnes à contacter en cas de décès  sur base de ce qu’ils savent sur les intentions du donneur ainsi que sur leur perspective avant qu’ils ne tombent dans l’incapacité. Cependant nous n’acceptons pas le fait qu’il y ait des personnes responsables pour des embryons /fœtus qui n’ont, eux, pas la possibilité d’exprimer leurs souhaits/intentions. Nous soutenons aussi l’extension de cette protection des donneurs aux tissus prélevés à des fins de recherche.

CONCLUSIONS
La Directive dans sa forme actuelle n’est même pas ménée entre les intérêts  des donneurs et ceux des receveurs des tissus humains. Une législation obligatoire est proposée dans le but de respecter les intérêts des receveurs par le contrôle qualité des tests, du traitement et du stockage des éléments donnés. Cependant, la promotion des standards éthiques pour le processus de don induit les principes contenus dans les Préambules- spécifiquement que le don devrait être purement volontaire, absé sur un consentement après une bonne information et lié à l’assurance du donneur que les éléments donnés  ne sseront pas utilisés ultérieurement à des fins commerciales- est entièrement laissée aux Etats Membres qui sont simplement encouragés à garder ces principes en tête lorsqu’ils forment leur propre législation.

Une défendons une correction de ce déséquilibre en faisant des intérêts des deux parties l’objet d’une législation communautaire obligatoire. N’oubliant pas que ces intérêts sont dans tous les cas liés au fait que les contôles qualité sont compromis si les finances accordées pour sécurisés les dons sont insuffisantes.
SOURCES D’ INFORMATIONS
Références

(1) Voir ‘Moore v Regents of University California ( dans Legislating for the New Predective Genetics, Galton and O’Donovan, Human Reproduction and Ethics, vol.6, no.2, 2000) où il a été dit que ‘le fait de ne pas pouvoir informer le patient qu’une lignée de cellules  a été transformée en un produit pharmaceutique et breveté, est une violation du droit fiduciaire affectant ainsi son consentement, ou il n’y a eu aucun consentement.’

(2) La phrase ‘prendre les principes en considération’ est une expression qui en termes juridiques, n’a pas de sens. Dans Ishak v Thowfeek ([1968] 1 WLR 1718, PC) en présence le Conseil Privé du Royaume –Uni, on a soutenu qu’on pouvait prendre un principe en considération et rapidement l’ignorer ensuite- mais techniquement, il a toujours été pris en compte à des fins juridiques.

(3) Si le directive n’arrive pas à imposer une législation communautaire obligatoire dans cette matière, il est préférable que cela soit traité par la Cour Européenne de Justice dans le cadre du commerce intra-communautaire. (voir Advocate Genaral Van Gerven besoin de réglementer les conditions dans lesquelles les tissus humains circulent sur le marché Européen’. Il y a un marché unique. Ce marché ne pourra donc pas tolérer indéfiniment la distorsion générée par les différents régimes d’obtention  de ces cellules et tissus. Cela semble être particulièrement le cas ( comme en l’absence de réglementation in Case C-159/90 SPUC v Grogab [1991] ECR 53  au paragraphe 31.)
Le rapport du GEE se réfère au ‘communautaire) lorsqu’il y a une grande divergence dans la manière de traiter les considérations ‘commerciales`. Les donneurs rattaches a la stricte interpretation du volontariat, peuvent-ils etre assures que leur don ne deviendra pas par la suite un moyen de gagner de l`argent dans un Etat Membre ou l`interpretation est plus liberale ? Sur cette base, toute prohibition d`export ne serait-elle pas consideree comme une barriere au commerce ? Quand il y a importation de materiel provenant d`un pays tiers, il est suppose y avoir un contrôle dans le but de s`assurer que les methodes d`obtention respectent les normes Europeennes. Mais ces normes Europeennes semblent etre celles du plus petit denominateur commun a savoir les Etats Membres dont l`interpretation  de ces provisions est la plus liberale.

       (4) En Suede, de nombreux donneurs s`etaient resignes suite a la legislation levant l`anonimat des donneurs MAIS par la suite, ils sont revenus sur leur deci Vsion et cette tendance, s`est graduellement inversee . « Le cas de la Suede et de la Nouvelle Zelande montre que ne pas rapporter un declin est exagere, mais il est aussi possible pour les fourniseurs, de maintenir viables les services DI utilisant uniquement des donneurs identifiables. » ( Sharing Genetic Origins Information in Third Party Assisted Conception : A Case for Victorian Family Values? Blyth, Children and Society, vol. 14, no. 1, 2000).Une legislation similaire a aussi ete adoptee en Autriche et en Australie. Dans le dernier cas, la legislation permet aussi au donneur d`obtenir la non identification de l`origine du don. 
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