COUNCIL OF EUROPE

Parliamentary Assembly

Assemblée parlementaire s
JUSSSSSN
=2
= — CONSEIL DE LEUROPE

Déclassifié"

AS/Soc (2017) PV 01 add
27 mars 2017
FsocpvOladd 2017

Commission des questions sociales, de la santé
et du développement durable

Proces-verbal

de l'audition sur « Le recours aux nouvelles technologies génétiques
chez les étres humains », tenue a Strasbourg le mardi 24 janvier 2017, de
14h15 & 15h30

La commission tient une audition a laquelle participent :

- Mme Mair Crouch, Généticienne et professeur de droit de I'Université de Glasgow, Royaume-Uni ;

- Mme Anne Forus, Représentante du Comité de Bioéthique du Conseil de I'Europe (DH-BIO) ;

- M. Cor Oosterwijk, Secrétaire Général du Réseau de patients pour la recherche médicale et la
santé (EGAN).

Mme Kyriakides, présidente, déclare I'audition ouverte et souhaite la bienvenue aux membres, experts et
invités.

Mme De Sutter, rapporteure, note que le domaine de la génétique connait un développement exponentiel
depuis quelgues années. En particulier, la technologie CRISPR-Cas9 permet de modifier ’'ADN plus vite, a
un coldt moindre et de maniere plus précise, ce qui ouvre des perspectives nouvelles en termes de
prévention des maladies génétiques. De plus, la thérapie par remplacement des mitochondries donne aux
parents la possibilité d’éviter de transmettre leur maladie mitochondriale & leurs enfants.

Si ces nouvelles technologies peuvent conduire a des progrés considérables dans le domaine de la santé,
elles soulevent néanmoins des questions difficiles en matiére de droits humains et d’éthique, en raison de
leurs répercussions éventuelles. En dépit du moratoire sur les modifications transmissibles du génome
humain instauré par les scientifiques eux-mémes, et en dépit de la Convention sur les droits de 'homme et
la biomédecine (Convention d’Oviedo), qui interdit les interventions ayant pour but de modifier le génome de
la descendance, il y a déja eu des applications cliniques de la technologie CRISPR-Cas9 sur des embryons
humains non viables en Chine. En outre, les premiers bébés porteurs de génes issus d'un transfert
pronucléaire (technique des trois parents) sont nés récemment au Mexique et en Ukraine. Dans le dernier
cas, la technique visait & « rajeunir » I'ovocyte d’une femme stérile. Ces questions requiérent d’urgence un
débat politique destiné a déterminer ce qui est acceptable et ce qui ne I'est pas.

La rapporteure pose ensuite a Mme Crouch la question suivante :

« Vous avez publié récemment un article sur la thérapie par remplacement des mitochondries (c'est-
a-dire la technique des trois parents) et sur le bien-étre de I'enfant. Pourriez-vous, s'il vous plait,
nous expliquer comment le recours a cette technologie génétique peut influer sur le bien-étre de
'enfant ? »

! Le projet de procés-verbal a été approuvé et déclassifié par la commission des questions sociales, de la santé et du
développement durable lors de sa réunion du 24 mars 2017 a Paris.
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L'on trouvera a I'annexe | le texte complet de la déclaration faite par Mme Crouch en réponse a cette
guestion.

La rapporteure pose ensuite a Mme Forus la question suivante :

« Vous avez présidé le Comité de Bioéthique du Conseil de I'Europe, vous en étes toujours membre et
vous étes une spécialiste des technologies génétiques. Pourriez-vous, s'’il vous plait, nous expliquer la
position du Comité de Bioéthique du Conseil de I'Europe sur l'utilisation de ces technologies génétiques
chez les étres humains ? En particulier, pourriez-vous nous en dire plus sur la déclaration récente du
Comité au sujet de l'article 13 de la Convention d’Oviedo, selon lequel (je cite) « une intervention ayant
pour objet de modifier le génome humain ne peut étre entreprise que pour des raisons préventives,
diagnostiques ou thérapeutiques et seulement si elle n'a pas pour but d'introduire une modification dans
le génome de la descendance » ? »
Mme Forus présente brievement la Convention d’Oviedo, en rappelant qu'elle vise a protéger les droits
humains et la dignité de I'étre humain a I'égard des applications de la biologie et de la médecine. L’article 13
interdit les modifications délibérées qui peuvent étre transmissibles aux descendants (l'interdiction ne
s'applique donc pas aux modifications qui peuvent résulter d'interventions comme la chimiothérapie ou la
radiothérapie). Malgré l'intérét considérable qu’elles peuvent présenter pour la santé humaine, les nouvelles
technologies de modification du génome suscitent des inquiétudes a cause du risque d'utilisation abusive (a
des fins d’amélioration de la performance, par exemple), ainsi que sur le plan de la sécurité (compte tenu des
risques inconnus inhérents a lintroduction, dans le génome, d'une modification qui sera transmise a la
descendance). Le DH-BIO a mis ces aspects en évidence dans une déclaration adoptée en décembre 2015. Il
y a rappelé la nécessité d'un débat sur les questions soulevées par les nouvelles technologies et indiqué que la
Convention d’Oviedo énonce des principes qui peuvent étre des références pour ce débat. Mme Forus conclut
en se rejouissant que I’Assemblée s'intéresse a ce theme important.

[La présentation PowerPoint de Mme Forus peut étre consultée sur la page extranet de la commission.]
Enfin, la rapporteure pose a M. Oosterwijk la question suivante :

« Pourriez-vous, s'il vous plait, nous expliquer la position du réseau de patients que vous représentez sur
le recours aux technologies génétiques chez les étres humains ? En particulier, étes-vous favorable a
l'introduction, dans la lignée germinale humaine, de modifications destinées a éviter que la génération
suivante ne naisse avec une maladie génétique héréditaire ? »

L'on trouvera a I'annexe Il le texte intégral de la déclaration faite par M. Oosterwijk en réponse a cette
question.

La présidente remercie les experts, et en particulier M. Oosterwijk, qui a évoqué son histoire personnelle
devant les membres de la commission et leur a ainsi permis de faire le lien entre ce sujet technique et la
réalité vécue.

M. Davies remercie les experts pour leurs exposés éclairants. Il en retient notamment qu’l y a une
différence entre la suppression et la réduction des risques, que certains des risques associés aux nouvelles
technologies sont connus et que d’autres sont inconnus, et qu’il importe que les patients puissent choisir
librement. L'orateur ajoute qu’il y a aussi une différence entre le fait de causer la mort et de sauver une vie. Il
se réjouit qu'un débat soit consacré a ce sujet important et reconnait la nécessité d'une régulation, qui a été
soulignée par la rapporteure.

Baroness Massey reconnait elle aussi la nécessité de réguler I'utilisation de ces nouvelles technologies.
Elle se demande comment réduire le risque associé aux nouvelles technologies et s'étonne de I'absence
d’'obligation juridique de suivre les enfants nés de I'application de la technique des trois parents.

M. Mullen s’interroge sur les implications de la modification de la lignée germinale pour I'embryon. Il se
demande également si la Convention d’Oviedo constitue un obstacle immédiat aux technologies de
modification du génome. Il conteste le principe de la liberté de choix, dans la mesure ou ce choix peut avoir
des conséquences pour d’autres étres humains. A titre d’exemple, il mentionne un article selon lequel il n’y
aura plus d’enfants atteints du syndrome de Down au Danemark d’ici & 2030 ; il demande a M. Oosterwijk ce
gu’il en pense.

Mme Bonet demande s'il y a des exemples de transmission du géne modifié a la descendance.
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M. Essl juge impossible de garantir que les nouvelles technologies soient utilisées uniquement a des fins
thérapeutiques. Ces technologies finiront par étre utilisées pour créer « I'enfant parfait ».

Mme Crouch s’attend a ce que la Iégalisation de la technique des trois parents au Royaume-Uni génére un
important « tourisme de la santé ». Dans la pratique, il sera donc impossible de suivre tous les enfants nés
de I'application de cette technique pour évaluer ses risques. L'on ignore encore beaucoup de choses sur les
résultats de cette technique ; par exemple, I'on ne sait pas si elle permet de « libérer » véritablement la
descendance de la maladie en question.

Mme Forus déclare que I'un des principaux enjeux est I'impact sur les générations futures, d’ou I'importance
d’établir un cadre réglementaire.

M. Oosterwijk est convaincu que les scientifiques ceuvrent pour améliorer la vie humaine. La société doit
avoir confiance dans sa capacité a empécher une utilisation abusive des nouvelles technologies. Avec une
bonne réglementation et une bonne gouvernance, il est possible de prévenir ces abus. En réponse a la
guestion de M. Mullen, I'expert souligne que, par « choix libre et éclairé », il faut entendre un choix qui n'est
pas directif et que le patient ne regrettera pas plus tard. Aprés avoir rappelé que le Danemark est doté d’'une
réglementation non directive, M. Oosterwijk indique que seules 50 % des femmes choisissent d’avorter pour
des raisons liées a la santé de I'enfant a naitre.

Mme De Sutter constate des tensions entre I'autonomie en matiére de procréation, le bien-étre de I'enfant et
les risques associés aux nouvelles technologies. La Convention d'Oviedo met l'accent sur I'élément
d’intention (en précisant que le but ne doit pas étre d'introduire des modifications dans le génome de la
descendance). En conséquence, I'on ne voit pas bien si l'interdiction énoncée dans la Convention s’applique
aux interventions qui visent a guérir ou prévenir une maladie génétique, méme si elles devaient impliquer
une modification du génome de la descendance.
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Liste des décisions

La commission des questions sociales, de la santé et du développement durable, réunie a Strasbourg
le 24 janvier 2017, sous la présidence de Mme Stella Kyriakides (Chypre, PPE/DC), Présidente, en ce qui
concerne:

- Lerecours aux nouvelles technologies génétiques chez les étres humains (Rapporteure: Mme
Petra De Sutter, Belgique, SOC): a tenu une audition avec la participation de:

- Mme Mair Crouch, Généticienne et professeur de droit de I'Université de Glasgow,
Royaume-Uni ;

- Mme Anne Forus, Représentante du Comité de Bioéthique du Conseil de I'Europe
(DH-BIO) ;

- M. Cor Oosterwijk, Secrétaire Général du Réseau de patients pour la recherche médicale et
la santé (EGAN).
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Annexe |

Déclaration de Mme Mair Crouch, Généticienne et professeure de droit de I'Université de Glasgow,
Royaume-Uni

Certaines familles sont atteintes d’une maladie génétique causée par la mutation de I’ADN mitochondrial de
la mére. Comme vous le savez, le Royaume-Uni a adopté une loi qui permet de recourir a la technique du
remplacement de mitochondries comme traitement destiné a éviter qu'un enfant naisse avec un ADN
mitochondrial porteur d’une (de) mutation(s).

La plupart des débats ayant conduit le Royaume-Uni a prendre cette décision insistaient davantage sur les
besoins des parents que sur ceux de I'enfant & naitre.

Les clinigues britanniques proposant des traitements de FIV sont tenues de prendre en considération
l'intérét de I'enfant a naitre. C’est ce que stipule I'article 13(5) de la loi de 1990 relative a la fécondation et &
'embryologie humaines (telle que modifiée en 2008).

Article 13(5) : Une femme n’aura accés a des services de traitement que si le bien-étre de tout
enfant qui pourrait naitre grace au traitement (dont le besoin d’'un soutien parental) et de tout autre
enfant qui pourrait étre concerné par la naissance, a été pris en considération.

Article 2 (1) (...) Les services de traitement sont les services médicaux, chirurgicaux ou obstétriques
offerts au public ou a une partie du public dans le but d’aider les femmes a porter un enfant.

L’Autorité pour la fécondation et I'embryologie humaines (HFEA), organisme de surveillance du traitement
des problemes de fertilité et de la recherche dans ce domaine dont j'ai été membre de 2008 a 2013, fournit
aux cliniques un Code de conduite ainsi que des orientations a suivre en cas de besoin.

L’article 8 du Code de conduite énumeére les facteurs a prendre en compte lors de la procédure d’évaluation
de I'exigence impérative de prendre en considération le bien-étre de I'enfant :

8.10 Le centre doit tenir compte des facteurs susceptibles de comporter un risque de préjudice ou
de négligence graves pour tout enfant a naitre ou tout enfant de la famille déja né. Ces facteurs
englobent tous les éléments pertinents relatifs au patient ou (le cas échéant) a son partenaire :

b) Des circonstances passées ou actuelles susceptibles d’entrainer une incapacité a s'occuper
durant toute son enfance d’'un enfant qui pourrait naitre, ou qui compromettent déja gravement les
soins apportés a un enfant de la famille, par exemple : [ceci souléve un autre probléme quant a la
santé de la meére porteuse de la mutation. En effet, si son état de santé se dégrade en raison d'une
expansion des mitochondries avec 'ADN mitochondrial porteur d'une (de) mutation(s), elle pourra
avoir des difficultés a assumer ses responsabilités parentales].

i) Etat mental ou physique

i) Les antécédents médicaux, si ceux-ci révelent que tout enfant qui pourrait naitre risque
de souffrir d’'une maladie grave [ce qui pourrait bien sir conduire & préconiser d’appliquer la
technique envisagée], ou

iv) Des circonstances que le centre considére comme susceptibles de porter un grave
préjudice a tout enfant susmentionné.

La HFEA a recommandé gu’'une technique de traitement puisse étre employée a condition « qu’elle soit
suffisamment s(re pour étre proposée dans le cadre d’'un traitement et que cela se fasse dans le cadre
réglementaire (...) les arguments en faveur d’'un remplacement de mitochondries I'emportent sur les
préoccupations éthiques »

Cependant, les risques pour l'enfant suscitent des craintes et il faut prendre en considération le
bien-étre de ce dernier. Ainsi, le rapport intitulé: Techniques de remplacement mitochondrial :
considérations de nature éthique, sociale et politique, rédigé aux Etats-Unis par I'Institut de Médecine,
accorde une importance capitale a la sécurité de I'enfant (février 2016).

Des réglementations ont été adoptées pour éliminer les risques. La loi reconnait effectivement que des
organites présents dans le cytoplasme peuvent étre entrainés lors du transfert de pronuclei. Si ce produit
transporté depuis le cytoplasme contient des mitochondries a I'’'ADN porteur d’'une (de) mutation(s) et les
transfere dans le nouvel embryon créé€, alors on parle de réduction des risques.
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Au Royaume-Uni, le principal élément moteur a été le Professeur Sir Doug Turnbull, assisté de son équipe,
du Centre pour la vie de Newcastle. Dans une étude remarquable publiée dans la revue « Nature » en juin
dernier, il a été confirmé que les mitochondries a I'’ADN porteur d’une(de) mutation(s) sont entrainées durant
le transfert de pronuclei.

Plus de 500 ovules donnés ont été utilisés et les résultats sont troublants : en effet, plusieurs embryons
créés contenaient des mitochondries porteuses de la mutation génétique provenant de I'ovule maternel.

Dans certaines lignées de cellules souches embryonnaires, on a découvert une expansion des
mitochondries porteuses d’'une (de) mutation(s). Il semblerait donc a présent que la technique proposée
permette au mieux de réduire les risques. Ceci suggére qu’il sera nécessaire d'effectuer un dépistage
prénatal chez tout enfant & naitre afin d’évaluer le niveau de mitochondries mutantes dans certains des
tissus, pour gu'il soit éventuellement suivi sur un plan sanitaire tout au long de sa vie et, s'il s'agit d’une fille,
afin que celle-ci soit avertie que ses futurs enfants risqueront de souffrir de la méme maladie. Ceci signifie
dans un tel cas, que la technique de remplacement mitochondrial devra également étre appliquée a la
prochaine génération.

La technique comporte d'autres risques. 1500 génes contenus dans I'’ADN nucléaire sont associés aux
mitochondries. Les relations complexes entre 'ADN mitochondrial et ’ADN nucléaire sont mal connues et les
recherches en la matiére ne font que débuter. Il semblerait qu’il y ait un risque d’'incompatibilité entre
I'haploidie des mitochondries issues de dons et celles de 'embryon maternel.

De plus en plus d'indices suggerent que les mitochondries ne se contentent pas de produire de I'énergie,
mais influent également sur un large éventail de processus cellulaires, de la mort cellulaire aux réactions
immunitaires, et que les variations dans les organites sont trés importantes. Un lien a désormais été établi
entre les variances dans I’ADN mitochondrial et de nombreuses maladies humaines courantes, dont les
maladies neurodégénératives, les cancers, le vieilissement, etc. Les effets de ces variances peuvent se
manifester a travers le long partenariat évolutif d’'un organite avec un génome nucléaire beaucoup plus
grand. Les éléments de preuve devraient soulever des questions quant a la sdreté d'une procédure bientot

appliquée aux étres humains.

De plus, la structure de I'embryon peut étre endommagée au cours de la procédure ; il y a des risques posés
par les réactifs, par I'obligation d’utiliser un virus durant la procédure, ainsi que par la congélation de I'ovule
maternel pour qu'il soit en phase avec I'ovule de la donneuse.

Le Royaume-Uni a également proposé que le don de mitochondries soit assimilé & une transplantation
d’'organes ou de tissus. C’est la une position insolite, les mitochondries ayant une identité génétique les
reliant a la famille biologique élargie, que ce soit dans le passé, le présent ou le futur.

Il a également été décidé que I'enfant ne pourrait pas connaitre I'identité de la donneuse. Cela pourrait
entrainer des dommages psychologiques.

Lors du débat au parlement, il a été proposé de n’'instaurer de réglementations qu’une fois la sécurité de la
(les) technique(s) établie. Cette technique a néanmoins été avalisée par le droit britannique avant que sa
sécurité soit évaluée.

La technologie de remplacement mitochondrial en est au stade expérimental et I'on dispose de trés peu
d’informations sur sa sécurité et son efficacité. Comme pour toute intervention sur la lignée germinale, la
santé et le bien-étre des enfants a naitre, ainsi que les préjudices éventuels a court et long terme pour eux-
mémes ou leur progéniture, suscitent des inquiétudes profondes et Iégitimes.

Les techniques proposées au Royaume-Uni sont interdites dans de nombreuses lois internationales. La
raison en est que la modification de la lignée germinale de futurs enfants pose des questions graves sur le
plan de la sécurité et de I'éthique. Elle pourrait en effet avoir des conséquences imprévisibles en termes de
transmission aux générations suivantes et d'intégration irréversible dans leur génome. On redoute
sérieusement que ceci crée un précédent ouvrant la voie a de nouvelles modifications génétiques de I'étre
humain.

On se demande depuis longtemps s'il a été judicieux d’'inclure le bien-étre de I'enfant dans la loi de 1990
relative a la fécondation et a 'embryologie humaines et s'il n'aurait pas €té mieux d’avoir laissé ce point étre
régi par l'article 1* de la loi britannique relative a I'enfance et I'article 14 de la loi sur les enfants (Ecosse).
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Il est néanmoins important de revenir aux débats antérieurs a I'entrée en vigueur de la loi de 1990, le critére
le plus important débattu alors — qui a conduit & intégrer la prise en considération du bien-étre de I'enfant —
était le risque encouru par une nouvelle technologie. Ceci vaut encore aujourd’hui lorsque nous étudions les
incidences des nouvelles technologies de modification génétique sur I'embryon humain.
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Annexe |

Déclaration de M. Cor Oosterwijk, Secrétaire Général du Réseau de patients pour la recherche médicale et
la santé (EGAN)

Le point de vue des patients sur la modification génétique de la lignée germinale humaine.

Outre ma fonction de secrétaire général du réseau EGAN, je gére une Alliance nationale néerlandaise de
patients atteints de maladies génétiques et rares appelée VSOP. A ce titre, je suis membre d'une
commission créée par le gouvernement qui se prononce sur les indications médicales pour lesquelles un
diagnostic génétique préimplantatoire peut étre fait aux Pays-Bas. En outre, jai un fils, Martijn, agé de 25
ans, qui a le syndrome de Down. Nous avons été informés de son état dés le début de la grossesse, ce qui
m’a convaincu alors de l'intérét de pouvoir véritablement faire un « choix éclairé en matiére de procréation ».
C’est la ce que j'ai a dire avant tout.

Les patients européens soutiennent pleinement l'utilisation des techniques de modification du génome dans
la recherche médicale somatique de base et translationnelle. Lorsqu’on passe a I'application a I'homme, la
sécurité est naturellement une question importante, car les patients tiennent eux aussi a ce que les
interventions médicales soient sans danger, que cela les concerne eux-mémes ou leur progéniture.
Cependant, la sécurité ne peut pas non plus étre absolue. Comme dans toute intervention médicale, le
rapport risque-bénéfice conditionne la décision de pratiquer ou non une intervention.

Les codes internationaux en vigueur, la législation et la réglementation nationales et européennes et la
pratique médicale couvrent largement la prise en considération du rapport risque-bénéfice des interventions
médicales. La modification génétique de la lignée germinale pour des raisons médicales est régie par lesdits
codes, législation et réglementation. C’est pourquoi, dans le débat concernant les applications qui modifient
la lignée germinale humaine, il importe de distinguer les arguments concernant d’'une part les risques
éventuels en matiere de sécurité ou de résultats négatifs et d'autre part une opposition fondée sur des
principes moraux, éthiques ou religieux.

Si les moratoires sur la modification génétique de la lignée germinale étaient fondés uniquement sur des
préoccupations liées a la sécurité, on pourrait faire valoir qu'’ils sont en fait superflus, car ces questions sont
largement couvertes par la Iégislation et la reglementation en vigueur. A supposer que du fait des récentes
innovations, la modification génétique de la lignée germinale humaine puisse un jour étre pratiquée selon un
rapport risque-bénéfice acceptable, seules d’autres considérations éthiques restent en jeu dans le débat qui
est le nbtre, et il convient de s’interroger sur leur validité.

Il n'y a pas de reméde, ni de traitement efficace pour la quasi-totalité des 6.000 maladies monogéniques
reconnues, qui touchent 5% de la population européenne. Outre le fardeau physique véritable lié a la
maladie, pour eux-mémes et pour leur progéniture existante, les patients souffrent beaucoup de I'idée de
transmettre leur maladie a leurs enfants et aux générations futures. Cela porte atteinte a leur dignité. lls ne
considérent manifestement pas la maladie génétique ou le fait qu’ils soient porteurs du gene affecté comme
faisant partie de leur identité.

Je me demande si tous ceux qui participent au débat éthique et politique sur cette question sont
suffisamment conscients de ce lourd fardeau physique et psychologique que subissent des millions de
personnes et de patients en Europe. Si rien n’est fait, la souffrance et la transmission des maladies aux
générations suivantes se poursuivront. Si rien n’est fait, alors qu’il est possible d’intervenir grace aux récents
progrés des techniques de modification de I’ADN, on devient responsable. « La nature » ou la « faute a pas
de chance » ne pourront plus étre invoquées. La société devient responsable. Nous devenons responsables.
Lorsqu’elle n'est pas fondée sur de réels arguments liés & la sécurité ou des considérations éthiques,
l'interdiction de la modification génétique de la lignée germinale donne a penser que les pouvoirs publics et
la société n'ont pas suffisamment confiance en eux-mémes pour pouvoir établir une gouvernance appropriée
afin de réglementer la modification génétique de la lignée germinale suivant de principes éthiques
rationnelles.

Le débat sur ce théme devrait éviter des expressions telles que « eugénisme » ou « chercheurs se prenant
pour Dieu ». En effet, on ne devrait pas permettre que des tiers, chercheurs ou pouvoirs publics, décident de
la maniere dont les patients affectés doivent se comporter ou limitent inutilement leurs possibilités
reproductives. Souhaitons-nous donner aux patients la possibilité de faire des choix fondés sur leurs propres
valeurs morales ? Etant donné que tout parent attentionné cherche a donner un avenir aussi sain que
possible a son futur enfant, le débat et la communication sur ce théme devraient étre fondés sur le respect



AS/Soc (2017) PV 01 add

du droit humain a une prise de décision autonome et éclairée sur les questions de procréation. Si I'embryon
mérite d’étre protégé, dans quelle mesure ne devrait-il pas étre protégé contre les anomalies génétiques qui
affectent son développement au cours de la grossesse ou au cours de sa vie ? Dans le méme temps, pour
permettre un choix réel en matiére de procréation, la société devrait accepter et respecter tout enfant et
toute personne, quel que soit leur maladie génétique ou leur handicap, en offrant une prise en charge
médicale et sociale optimale aux patients et aux familles concernés.

Sur le plan individuel, il ne faudrait pas imposer ses propres convictions éthiques aux autres. De méme, ni
I'Union européenne, ni les différents Etats membres ne devraient limiter la liberté de choix des autres Etats
membres en imposant une interdiction générale de la modification génétique de la lignée germinale. Il
conviendrait au moins d’'appliquer le principe de subsidiarité. Le diagnostic génétique préimplantatoire
souléve les mémes questions éthiques que la modification génétique de la lignée germinale. Or, il a été
laissé a la discrétion des Etats membres, ce qui conduit a un paysage réglementaire treés diversifié au niveau
de 'UE.

Enfin, le débat sur la modification génétique de la lignée germinale pourrait éloigner notre attention d’'une
plus grande responsabilité encore. Il est urgent de mettre en ceuvre des programmes de préconception dans
le cadre des systéemes nationaux de santé en Europe pour permettre de faire un choix éclairé en matiére de
procréation. En fait, cela a bien plus d'importance que la modification de génétique de la lignée germinale
pour empécher des maladies génétiques, car cela favorise des grossesses en santé, et cela permet de
réduire la morbidité et la mortalité maternelles et infantiles. Si telle est notre véritable préoccupation, alors
nous reconnaitrons qu'’il est urgent de mener une action politique dans le domaine plus large des soins
prodigués avant la conception et au stade périnatal.
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