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Proces-verbal

de l'audition sur le “Don anonyme de sperme et d’ovocytes : trouver un
équilibre entre les droits des parents, des donneurs et des enfants” tenue
a Lisbonne, Portugal, le lundi 17 septembre 2018, de 15h a 17h30

Dans le cadre du rapport en cours d'élaboration sur le theme « Don anonyme de sperme et d'ovocytes :
trouver un équilibre entre les droits des parents, des donneurs et des enfants » (rapporteure : Mme Petra De
Sutter, Belgique, SOC), la commission tient une audition publique & laquelle participent :

- Mme Carla Maria Pinho Rodrigues, Présidente du Conseil national de la procréation
médicalement assistée du Portugal ;

- M. Miguel Oliveira Da Silva, membre du Comité de Bioéthique du Conseil de I'Europe (DH-BIO),
Portugal ;

- Mme Joanna Rose et M. Christophe Masle, personnes congues par donneurs ;

- et par téléphone, en vue de préserver son anonymat, N.N., donneur.

Le président déclare I'audition ouverte et souhaite la bienvenue aux experts.

La rapporteure Mme De Sutter rappelle que la Iégislation relative au don de sperme et d’ovocytes pour les
traitements faisant appel aux techniques d’aide & la procréation est différente selon les Etats membres du
Conseil de I'Europe. Alors que dans certains pays I'anonymat du donneur n'est pas de mise, dans d’'autres il
constitue la régle. Du point de vue des droits de I'homme, il importe de trouver un équilibre entre les droits de
toutes les parties concernées, a savoir les donneurs, les enfants/personnes nés d'un don de gametes et les
parents juridiques. Elle fait observer que compte tenu des évolutions actuelles, notamment dans le domaine
de la technologie génétique, 'anonymat pourrait bientdt n'étre plus qu’un leurre.

Mme Rodrigues décrit la situation au Portugal depuis la décision rendue en avril 2018 par la Cour
constitutionnelle établissant le droit, pour les personnes nées d’'un don de gametes, de connaitre leur identité
génétique et le donneur de gameétes®. Avant cette décision, la loi portugaise de 2006 garantissait I'anonymat
(quasi) absolu des donneurs, celui-ci ne pouvant étre levé qu’en cas de risque de consanguinité. Le parlement
devra gérer la transition entre I'ancien et le nouveau systéme, en s’attelant a un certain nombre de questions
délicates, parmi lesquelles le sort des gameétes cryoconservés (et des embryons créés) avant la décision de la
Cour constitutionnelle et la levée rétroactive ou non de I'anonymat. Les donneurs qui relevent de I'ancien
régime ont déja la possibilité de choisir, soit d'autoriser la divulgation de leur identité, soit « d’invalider » leur
don. Au moment de |égiférer, le parlement devra trouver une solution ménageant un équilibre entre les droits
de chacune des parties concernées.

!Le proces-verbal a été approuvé et déclassifié par la commission des questions sociales, de la santé et du
développement durable lors de sa réunion du 11 octobre 2018 a Strasbourg.

2 La Cour constitutionnelle du Portugal a jugé que les dons anonymes de gameétes étaient anticonstitutionnels, faisant ainsi
évoluer le cadre juridique régissant les dons au Portugal.
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M. Da Silva donne son avis personnel sur les développements intervenus au Portugal depuis la décision
rendue par la Cour constitutionnelle, qui établit que le droit d'une personne de connaitre son identité
génétique et le donneur de gameétes prime sur le droit des donneurs a 'anonymat et le droit des parents a la
« paix familiale ». Indépendamment de la décision de la Cour constitutionnelle, la fin de I'anonymat est
inévitable puisqu’il est désormais possible, grace aux tests génétiques, de découvrir ses origines. Des études
ont montré qu’une grande majorité d’enfants voudront au moins avoir le droit de savoir qu'’ils ont été congus
grace a un don de gameétes. M. Da Silva fait observer que la décision de la Cour constitutionnelle n’a eu
aucune incidence sur le recrutement des donneurs: cela peut en partie s’expliquer par le montant de
lindemnisation qui leur est versée (843 euros par don), aspect qui, pour certains donneurs, peut constituer
une forte incitation. Un débat public éclairé et de grande ampleur est nécessaire, notamment sur les questions
telles que la rémunération des donneurs et le nombre maximum d’enfants congus a partir d’'un don de
gameétes autorisé pour chaque donneur. M. Da Silva souligne également que les instances décisionnelles
concernées devraient étre libres de tout conflit d’intéréts.

[La présentation PowerPoint de M. Da Silva est disponible sur le site extranet de I'APCE.]

M. Masle (France), fondateur d'une association de personnes nées d’'un don de gameétes qui entend proposer
une troisieme voie en matiére d’accés aux informations non identifiantes, n'est pas favorable a une levée de
'anonymat. Selon lui, il est plus important d’assurer la sécurité émotionnelle et physique d’'un enfant que de
transmettre son matériel génétique. Il n’est dés lors pas a l'aise avec les concepts de « pére biologique », de
demi-frere ou demi-sceur. M. Masle souligne que pour engager un véritable débat autour de I'anonymat, il
importe tout d’'abord qu’au moins une majorité de personnes nées d’'un don de gameétes sachent qu’elles ont
été congues de cette maniére. |l fait observer a ce titre que parmi les 70 000 enfants nés d’'un don en France,
seul un petit nombre a connaissance de son mode de conception. Parmi eux, seule une minorité vivait
'anonymat du donneur comme un traumatisme émotionnel. Revenant plus en détail sur les informations non
identifiantes a divulguer, il releve que ces données pourraient comprendre, notamment, les motivations ayant
poussé le donneur a réaliser un don, I'age, le milieu social et professionnel du donneur.

Mme Rose (Royaume-Uni) est favorable a la levée de I'anonymat du donneur, qui entraine inévitablement un
contrecoup émotionnel chez la personne née d'un don. Evoquant la loi Narelle en vigueur en Australie (du
nom de Narelle Grech qui quinze ans durant a cherché a connaitre son pére biologique et est décédée d’'un
cancer d'origine génétique peu de temps aprés l'avoir retrouvé) qui a levé 'anonymat de maniére rétroactive,
elle attire I'attention sur le fait que I'accés a l'identité du donneur est un aspect essentiel de la construction
identitaire de I'enfant, répond a des impératifs de santé et permet d'éviter la consanguinité. Les actes de
naissance des enfants nés d’'un don de gamétes constituent un probléme dans la mesure ou ils induisent
intentionnellement en erreur les enfants concernés en reconnaissant leurs parents sociaux comme leur pére
et/ou leur mére. Mme Rose souléve la question du conflit d’intéréts et déplore la présence de représentants
de l'industrie de l'infertilité au sein des commissions/organismes chargés de prendre position sur la question
de l'anonymat alors que les personnes nées d'un don n'y sont pas représentées. Un changement de
paradigme est nécessaire dans le secteur de la procréation médicalement assistée, qui ne doit plus étre un
« traitement » centré sur I'adulte, mais étre encadré par des regles normatives pour protéger l'intérét supérieur
de l'enfant.

[La présentation PowerPoint de Mme Rose est disponible sur le site extranet de 'APCE.]

En réponse a la question de Mme De Temmerman au sujet des contacts qu'il entretient avec les enfants
concgus a partir de son sperme, un donneur anonyme (originaire de France) explique que I'un de ses enfants
biologiques est parvenu a entrer en contact avec lui. lls entretiennent des contacts réguliers et se sont
également rencontrés physiqguement, expérience qu’il décrit comme extrémement forte sur le plan émotionnel.
Il ne regrette en aucune maniére que son anonymat ait été levé et encourage le Conseil de I'Europe a vivre
avec son temps et a laisser les personnes concernées libres de choisir.

En raison de la mauvaise liaison téléphonique, le donneur anonyme n’est pas en mesure de répondre a la
guestion de Mme De Sutter lui demandant s'il aurait choisi de faire un don en sachant que son anonymat ne
pouvait étre garanti.

M. Mullen souligne la complexité du probléme et se demande si les choix des enfants doivent primer sur
d’'autres considérations. Le cas échéant, le droit d'une personne d'étre informée de son mode de conception
existe-t-il, en sachant que ces informations peuvent avoir des répercussions négatives sur I'enfant ? Il importe
en outre de tenir compte de considérations éthiques au moment de décider du sort des gamétes donnés.
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Mme Estrela n'a pas d’avis clairement tranché sur la question de I'anonymat. Elle se demande de quelle
maniére la législation peut concilier des intéréts contradictoires et s'il serait possible d'autoriser les dons de
personnes en bonne santé uniquement pour limiter les répercussions sanitaires des dons anonymes.

Mme de Courson pose la question de savoir si les parents d’enfants nés d’un don de gameétes devraient étre
dans I'obligation d’'informer ceux-ci de leur mode de conception.

M. Essl demande a partir de quel moment I'enfant a des droits.

Mme Mergen demande si, au Portugal, 'anonymat des donneurs qui ont effectué un don avant la décision de
la Cour constitutionnelle reste garanti. Si, selon elle, les parents devraient informer les enfants de la maniére
dont ils ont été congus, elle ne sait en revanche pas a quel moment il serait le plus opportun de I'annoncer.

Mme Frith, du département de la recherche sur les services de santé de I'Université de Liverpool, explique
gue I'anonymat a été levé au Royaume-Uni, mais que cette décision n’a pas d’effet rétroactif comme ce fut en
revanche le cas dans I'Etat de Victoria en Australie. Selon elle, cette question est aujourd’hui moins taboue et
la procréation par don de gamétes commence a étre envisagée comme une autre fagcon de fonder une famille.

M. Masle juge important de veiller a ce que le débat s’appuie sur des faits : les arguments ne devraient pas se
fonder sur des mythes autour des risques de maladies génétiques ou de mariages consanguins. En réalité, la
moitié des donneurs potentiels sont refusés en raison de leurs antécédents médicaux. Ses problemes de
santé lui viennent de sa mére et le dossier médical de son donneur était entiérement vierge. Il souligne que le
risque génétique est inhérent a la conception. Il importe de faire clairement la différence entre les enfants
adoptés et les enfants abandonnés a la naissance (méres accouchant anonymement en France
(accouchement sous X)) et les enfants nés d'un don, puisque dans ce cas précis, il n'y a aucune notion
« d’abandon ». Concernant la consanguinité, il fait observer qu’en France 3 a 4% des enfants sont adultérins.
Aussi, en tant qu’enfant issu d'un don (sur les 70 000 que compte la France), le risque qu’il se marie avec sa
demi-sceur est moindre pour lui par rapport aux autres enfants. Il réfute également les allégations selon
lesquelles la plupart des personnes nées d'un don seraient favorables a la levée de I'anonymat, si elles
savaient comment elles ont été congcues. Dans son association, seules trois personnes sont favorables a la
levée de I'anonymat et, dans les trois cas, la figure paternelle est absente.

Mme Rodrigues précise que la loi portugaise n'a engendré aucun probleme de maladies d’'origine génétique
ou de consanguinité dans la mesure ou elle autorise la divulgation de l'identité génétique des lors qu’il existe
un risque sanitaire ou de consanguinité. Les difficultés actuelles sont liées a la transition qu’opére le pays,
passant d’'un systéme d’anonymat quasi total a celui d’'une pleine transparence. S’agissant des dons réalisés
avant la décision de la Cour, se posent notamment les questions de savoir qui aura acces aux informations du
donneur et a quel moment, si les personnes pourront prendre contact avec leur donneur et/ou leur famille, etc.
Il est nécessaire de faire évoluer les mentalités, car ces questions sont encore taboues dans la société
portugaise. L'organisation d’un colloque public réunissant les différentes parties prenantes est envisagée afin
gue ces questions puissent étre abordées.

M. Da Silva considére que la volonté des enfants nés d’'un don devrait prévaloir. La plupart des études font
ressortir que la majorité des enfants veulent avoir le droit de savoir. Il n’existe pas de moment véritablement
propice pour aborder le sujet puisque des enfants du méme &age peuvent avoir des niveaux de maturité
intellectuelle et affective trés différents. Il fait également remarquer que si les donneurs sont effectivement

soumis a des tests médicaux, il reste impossible de garantir absolument leur état de santé puisque le
dépistage effectué repose sur les connaissances médicales actuelles.

Mme De Sutter, la rapporteure, se félicite de cette audition longue et intense, qui témoigne du vif intérét que
les membres portent a cette question. Elle s’engage a tenir compte des arguments avancés par les uns et les
autres dans la préparation de son rapport.

Le président remercie les experts et les membres de leurs contributions et clét I'audition.
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