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MissioŶ d’iŶfoƌŵatioŶ suƌ la ƌévisioŶ de la loi de bioéthiƋue 

 

Audition de Jean-Marie Le Méné, président de la Fondation Jérôme Lejeune 

 

La FoŶdatioŶ JĠƌôŵe LejeuŶe est uŶe foŶdatioŶ sĐieŶtifiƋue et ŵĠdiĐale ƌeĐoŶŶue d’utilitĠ puďliƋue. 
Elle a créé et elle finaŶĐe l’IŶstitut JĠƌôŵe LejeuŶe Ƌui est uŶ centre de consultations médicales 

spĠĐialisĠes daŶs les dĠfiĐieŶĐes iŶtelleĐtuelles d’oƌigine génétique. La Fondation est aussi un des 

principaux financeurs de la recherche sur la trisomie 21. Depuis près de 25 ans, elle a financé 700 

appels à projets, partout dans le monde, qui ont donné lieu à des publications internationales. Tout 

notre tƌavail est oƌieŶtĠ suƌ le patieŶt. La ĐoŶsultatioŶ aĐĐueille aujouƌd’hui pƌğs de ϭϬ 000 patients 

doŶt ϳϬ % soŶt atteiŶts de tƌisoŵie et ϯϬ % d’autƌes pathologies eŶtƌaîŶaŶt uŶ ƌetaƌd ŵeŶtal. Elle 
reçoit chaque année plus de 500 nouveaux patients, avec leurs familles, de tous horizons, âges et 

conditions dont beaucoup nous soŶt eŶvoǇĠs paƌ l’hôpital puďliĐ. 

A court terme, Ŷous dĠveloppoŶs uŶe ƌeĐheƌĐhe ĐliŶiƋue à leuƌ pƌofit. A titƌe d’eǆeŵple, Ŷous avoŶs 
un protocole avec l’hôpital NeĐkeƌ suƌ l’apŶĠe du sommeil des enfants trisomiques. Nous en avons 

un autre avec l’hôpital Trousseau sur l’iŶflueŶĐe de la capacité respiratoire dans leur développement. 

Nous avons innové avec une activité de gériatrie spécifique car la société est confrontée au 

vieillissement des personnes handicapées mentales qui, désormais, survivent à leurs parents. A cet 

égard, la ƌeĐheƌĐhe de ďioŵaƌƋueuƌs d’ĠvaluatioŶ pouƌ des Ġtudes ĐliŶiƋues daŶs l’Alzheiŵeƌ 
précoce est un axe que nous suivons dans un cadre européen. A moyen terme, nous conduisons une 

recherche translationnelle pour trouver des inhibiteurs ciblés de gènes impliqués dans la cognition. Il 

existe des lieŶs eŶtƌe la tƌisoŵie et d’autƌes pathologies : Alzheimer, mais aussi cancer et autisme. 

Nous attendons de ces recherches croisées des bénéfices réciproques. Nous travaillons avec des 

laďoƌatoiƌes de l’INSERM, du CNRS et des uŶiveƌsitĠs ;Đ’est euǆ Ƌui soŶt destiŶataiƌes de ϴϬ % de Ŷos 
subventions) mais aussi des institutions académiques à l’iŶteƌŶatioŶal. A plus long terme, nous 

pensons que des perspectives thérapeutiques sont accessibles. Nous soutenons notamment des 

programmes innovants qui utilisent des cellules iPS. Ainsi, nous sommes intéressés par des 

ƌeĐheƌĐhes Đoŵŵe Đelles d’uŶe équipe de Boston qui a réussi à mettre au silence le chromosome 21 

dans une cellule iPS trisomique. Cette présentation montre que la Fondation est attentive à 

l’ĠvolutioŶ des lois de ďioĠthiƋue daŶs deuǆ doŵaiŶes : la recherche sur les cellules souches et le 

dépistage anténatal. 

La recherche sur l’eŵďrǇoŶ huŵaiŶ 

La libéralisation 

Au détriment d’autres voies existantes, plus efficaces, et qui posent moins de problèmes éthiques, la 

loi Ġvolue veƌs uŶe liďĠƌalisatioŶ du ƌĠgiŵe de la ƌeĐheƌĐhe suƌ l’eŵďƌǇoŶ humain. En 2013, un 

changement est intervenu qui a remplacé le couple « interdiction + dérogations » par le couple 

« autorisation + encadrement ». Le ƌespeĐt de l’eŵďƌǇoŶ est deveŶu uŶe eǆĐeptioŶ au Ŷouveau 
principe de son non-respect. Puis en 2016, un second régime de recherche a été adopté qui prévoit 

Ƌue des ƌeĐheƌĐhes iŶteƌveŶtioŶŶelles suƌ l’eŵďƌǇoŶ in vitro peuvent être menées avant ou après 

son transfert in utero. Cette disposition conduit à fabriquer des hommes « à l’essai ». Ces 
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modifications substantielles ont été votées sans avoir été débattues dans le cadre des états-généraux 

obligatoire depuis 2011. 

Une question de stratégie  

DaŶs l’espƌit du lĠgislateuƌ de 2004 et 2011, le recours à l’utilisatioŶ de l’eŵďƌǇoŶ huŵaiŶ ;et doŶĐ sa 
destruction) Ŷ’Ġtait Ƌue suďsidiaiƌe, les autƌes voies de recherche, non transgressives, devant être 

privilégiées. Ce ĐhaŶgeŵeŶt d’oƌieŶtatioŶ est regrettable. L’eŵďƌǇoŶ huŵaiŶ est la forme la plus 

jeuŶe de l’ġtƌe huŵaiŶ. Il requiert une protection adéquate Ƌui doit s’étendre aux lignées cellulaires 

issues de l’embryon ;oŶ Ŷe peut pas pƌotĠgeƌ les ĠlĠphaŶts et autoƌiseƌ l’eǆploitatioŶ de l’ivoiƌeͿ. 

Il faut ďieŶ ĐoŵpƌeŶdƌe Ƌu’il Ǉ a deuǆ doŵaiŶes d’utilisation des Đellules souĐhes. D’uŶe paƌt un 

usage pharmacologique qui consiste à modéliser des pathologies et cribler des molécules. Cette 

aŵĠlioƌatioŶ de la ĐoŶŶaissaŶĐe Ŷ’est pas uŶe appliĐatioŶ au patieŶt. D’autƌe paƌt, la thérapie 

cellulaire qui vise à réparer des tissus ou reconstituer des organes en greffant des cellules souches 

aux malades. 

S’agissaŶt de la ŵodĠlisatioŶ et du screening moléculaire, les iPS constituent une alternative 

désormais reconnue aux cellules souches embryonnaires. Il Ŷ’Ǉ a plus de dĠďat. Le CoŶseil d’Etat en 

2014 a considéré que « les recherches concernant les cellules iPS sont suffisamment avancées pour 

apprécier la possibilité de poursuivre sur ce type de cellules, avec une efficacité comparable ». La 

modélisation par iPS est en effet sans limite et plus accessible. 

En ce qui concerne la thérapie cellulaire, il y tƌğs peu d’essais cliniques en cours utilisant des cellules 

souches embryonnaires et cette voie Ŷ’est pas plus avancée que celle utilisant des cellules iPS. Elles 

Ŷ’oŶt pas entrainé de pƌogƌğs puisƋu’auĐuŶe appliĐatioŶ thĠƌapeutiƋue Ŷ’a ĠtĠ prouvée effective à 

ce jour, en dehors d'un succès relatif obtenu sur la dégénérescence maculaire, succès qui a été aussi 

obtenu, et de façon peut-être plus significative, avec les cellules souches pluripotentes induites.  Dire 

Ƌu’oŶ est ƌetaƌd Ŷ’a pas grand sens. 

La focalisation sur la recherche embryonnaire tient à un effet de mode, à l’oppoƌtuŶitĠ de 
moderniser des laboratoires au moyen de subventions, à l’eǆisteŶĐe d’uŶe filiğƌe à eŶtƌeteŶiƌ. Les 

citoyens interrogés (84,4 %) Ŷ’Ǉ soŶt d’ailleuƌs pas favoƌaďles. 

Pourquoi ne pas investir, comme les Japonais, dans la création d’uŶe banque de lignées d’iPS de 
grade clinique à paƌtiƌ d’uŶ Ŷoŵďƌe liŵitĠ de doŶŶeuƌs sĠleĐtioŶŶĠs suƌ leuƌs gƌoupes HLA pouƌ 
correspondre majoritairement à la diversité de la population (75 lignées permettraient de couvrir 80 

% de la population japonaise) ?  

Les cellules souches embryonnaires ont été découvertes en 1998 et les iPS en 2007. Les iPS sont déjà 

exploitées dans un contexte clinique, ce qui souligne leur potentiel et notre retard. 

La régulation illusoire 

Alors que nous sommes en retard dans le domaine des iPS, on assiste à des surenchères dans la 

ƌeĐheƌĐhe suƌ l’eŵďƌǇoŶ qui montrent Ƌue l’eŶĐadƌeŵeŶt de la loi s’est affaiďli. 

En 2013, l’ABM a autorisé un protocole permettant de stimuler la fécondation des gamètes dans le 

Đadƌe d’uŶe FIV eŶ iŶtƌoduisaŶt daŶs le ŵilieu de Đultuƌe uŶe ŵolĠĐule sǇŶthĠtiƋue dont on ignorait 

l’effet suƌ l’eŵďƌǇoŶ à ƌĠiŵplaŶteƌ. Or ce travail ne pouvait pas être une étude car elle ne devait pas 

poƌteƌ atteiŶte à l’eŵďƌǇoŶ, aucune preuve sérieuse Ŷ’ĠtaŶt apportée quant à la toxicité de la 

molécule utilisée. Il Ŷe pouvait pas ŶoŶ plus s’agiƌ d’uŶe ƌeĐheƌĐhe parce que celle-ci ne peut pas 

ĐoŶduiƌe à l’iŵplaŶtatioŶ de l’eŵďƌǇoŶ. Cette autoƌisatioŶ Ŷ’Ġtait doŶĐ pas ĐoŶfoƌŵe à la loi. 
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La FIV à trois parents, présentée avantageusement par ses promoteurs comme un « don de 

mitochondries », est à ce jour illégale en France. Et pour cause, cette technique aboutit à la création 

intentionnelle, par transfert de noyau, d’uŶ eŵďƌǇoŶ gĠŶĠtiƋueŵeŶt ŵodifiĠ doŶt les ĐoƌƌeĐtioŶs 
induites seront transmises aux générations suivantes. Malgré la triple illégalité manifeste de cette 

technique ;ĐloŶage, tƌaŶsgĠŶğse, ĐƌĠatioŶ d’uŶ eŵďƌǇoŶ pouƌ la ƌeĐherche), l’ABM a autorisé, en 

2016, des chercheurs français à investiguer la technique de la FIV à trois parents. 

En 2017, une société privée a ĠtĠ autoƌisĠe paƌ l’ABM à développer et valider une chaîne de 

production automatisée de cellules souches embryonnaires humaines daŶs le ďut d’assuƌeƌ leuƌ 
dispoŶiďilitĠ au Đas où les essais ĐliŶiƋues s’avğƌeƌaieŶt ĐoŶĐluaŶts. Mais cette finalité industrielle et 

commerciale est contraire au principe de non patrimonialité du Đoƌps huŵaiŶ. EŶsuite l’ABM aŶtiĐipe 
les résultats d’essais ĐliŶiƋues Ƌui Ŷe soŶt pas laŶĐĠs. La peƌtiŶeŶĐe sĐieŶtifiƋue du pƌojet Ŷ’est doŶĐ 
pas établie.  

Ces cas illustrent le mécanisme des « illégalités fécondes » qui contribue à façonner les lois de 

ďioĠthiƋue. D’aďoƌd la transgression de la loi de bioéthique est assumée (certains viennent même le 

dire devant le législateur), puis elle est médiatisée et enfin la loi est modifiée. Comment faire pour 

que la démocratie ne donne pas l’iŵpƌessioŶ de valider ce qui Ŷe vieŶt pas d’elle ? 

C’est pouƌƋuoi, paƌ ƌappoƌt auǆ pƌopositioŶs du CoŶseil d’Etat et du CCNE, et pour limiter cette 

surenchère dénuée de finalité claire, la fondation recommande de : 

- de ne pas autoriser la ĐƌĠatioŶ d’eŵďƌǇoŶs ĐhiŵĠƌiƋues et/ou tƌaŶsgĠŶiƋues ; 

- de ne pas étendre la culture de l’eŵďƌǇoŶ iŶ vitƌo à ϭϰ jouƌs ;ĐoŶtƌe ϳ jouƌs aujouƌd’huiͿ ; 
- de ne pas soustraire les recherches sur les cellules embryonnaires aux règles applicables à la 

ƌeĐheƌĐhe suƌ l’eŵďƌǇoŶ, distinction qui serait contraire à la jurisprudence 

Brüstle/Greenpeace de la CJUE (2011). 

Le dépistage anténatal 

UŶ ĐoŶseŶsus autour de l’eǆĐeptioŶ « trisomie 21 » 

Depuis 20 ans, un Ŷoŵďƌe iŶĐalĐulaďle de peƌsoŶŶes s’eǆpƌiŵeŶt suƌ le dĠpistage prénatal de la 

trisomie 21 à des titres divers. Pas un jour sans un article sur le sujet. Le phĠŶoŵğŶe ƌĠĐeŶt Ƌue l’oŶ 
peut oďseƌveƌ est uŶe soƌte de ĐoŶseŶsus autouƌ de l’eǆĐeptioŶ « trisomie 21 ». Que l’oŶ soit pouƌ ou 
ĐoŶtƌe le DPN, utilisateuƌ ou pƌesĐƌipteuƌ, de gauĐhe ou de dƌoite, uŶe ƌĠalitĠ s’iŵpose, Đe tǇpe de 
DPN en population générale est dĠƌogatoiƌe auǆ ƌğgles haďituelles puisƋu’il Ŷ’Ǉ a pas de solutioŶ 
thérapeutique et que les Đhiffƌes d’IMG apƌğs diagŶostiĐ positif soŶt ŵassifs ;> ϵϬ %Ϳ. Il Ŷ’Ǉ a plus de 
contestation de ces faits. En revanche, il existe des divergences de qualification. Rares sont ceux qui 

oseŶt paƌleƌ de pƌophǇlaǆie, la pƌophǇlaǆie Ŷ’aǇaŶt jaŵais eu pouƌ ďut de suppƌiŵeƌ les ŵalades, 

faute de pouvoir supprimer la maladie. On trouve encore chez certains une réticence à user du terme 

d’eugĠŶisŵe Ƌui ƌavive uŶe doulouƌeuse ŵĠŵoiƌe. Cela peut se comprendre. Mais ce Ŷ’est pas le Đas 
de la plupaƌt des ĐoŵŵeŶtateuƌs Ƌui ĐoŶsidğƌeŶt, pouƌ s’eŶ alaƌŵeƌ ou s’eŶ ƌĠjouiƌ, Ƌu’uŶ eŶseŵďle 
de pratiques individuelles peut fort bien conduire à un eugénisme libéral qui peut devenir de masse. 

Dès lors que le système de santé finance des outils eugéniques, la frontière entre eugénisme libéral 

et eugénisme étatique devient floue. D’ailleuƌs ce sont les praticiens les plus favorables au DPN qui 

ont le moins de difficulté à assumer le terme d’eugénisme. EŶfiŶ, le doute Ŷ’est plus peƌŵis aveĐ le 

transhumanisme dont l’eugénisme revendiqué est l’une des clés qui permet de concrétiser le 

passage de l’hoŵŵe diŵiŶuĠ à l’hoŵŵe augŵeŶtĠ. 

Pourquoi est-ce si difficile de reprendre le contrôle ? 
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Quel que soit le terme utilisé, la réalité est bien là, nous sommes devant un phénomène de rupture 

dans la pratique médicale. Aujouƌd’hui la Ƌuasi-totalitĠ d’une population a été éliminée sur le 

fondement de disgrâces physiques et génétiques détectées par des machines et des algorithmes. 

C’est la pƌeŵiğƌe fois depuis ϮϰϬϬ aŶs ;HippoĐƌateͿ Ƌue la ŵĠdeĐiŶe ƌeŶd ŵoƌtelle uŶe ŵaladie Ƌui 
Ŷe l’est pas ;et ŵġŵe de ŵoiŶs eŶ ŵoiŶsͿ. Tel est le lot de la tƌisoŵie Ϯϭ aujouƌd’hui, ĐoďaǇe et 

précurseur de ce qui est annoncé pouƌ d’autƌes pathologies deŵaiŶ. Telles soŶt les pƌoŵesses de la 
technologie qui va produire des offres, du marché qui va susciter des demandes et du droit qui va 

créer une égalité d’aĐĐğs à tout ce qui sera techniquement possible. Ce constat est largement 

partagé. Quelles sont les raisons de ce qui ressemble à une perte de contrôle ? 

Dans un livre intitulé « Les premières victimes du transhumanisme », j’ai raconté comment une firme 

américaine s’Ġtait eŵpaƌĠe de la dĠĐouveƌte de l’ADN fœtale liďƌe ĐiƌĐulaŶt daŶs le saŶg ŵateƌŶel 
pour la transformer en application commercialisable à des fins lucratives qui allait devenir le 

diagnostic prénatal non invasif (DPNI). Le PDG de cette biotech affirmait en 2008 : 

« Stratégiquement, nous avons choisi le syndrome de Down parmi nos objectifs initiaux car cela 

représente un mal nécessaire et une importante opportunité de marché ». A l’ĠpoƋue le Đhiffƌe 
d’affaiƌes aŶŶoŶĐĠ s’Ġlevait à 10 Md $ dans le monde. Le CCNE l’Ġvaluait à ϭ Md€ pouƌ la FƌaŶĐe. Si 

aujouƌd’hui, les peƌsoŶŶes tƌisoŵiƋues soŶt les pƌeŵiğƌes viĐtiŵes de cette entreprise lucrative qui 

se présente comme le « Google du tri génétique », il Ǉ a d’oƌes et dĠjà des centaines d’autƌes gènes 

éligibles à ce nouveau test qui sont autant de parts de marché. Il suffit de bonnes campagnes 

marketing pour créer le besoin. Le dépistage anténatal sort de sa finalité. Le transhumanisme 

navigue sous pavillon de complaisance médicale et avec la seule boussole du profit. 

Changer de logiciel 

Si ce sont dorénavant les possibilités technologiques qui décident, dans le domaine du dépistage 

anténatal, à charge pour l’ĠĐoŶoŵie libérale de trouver une clientèle solvable, Đe Ŷ’est plus la peiŶe 
de parler de ďioĠthiƋue. Depuis des dizaiŶes d’aŶŶĠes, oŶ ƌĠpğte Đoŵŵe uŶ ŵaŶtƌa Ƌu’il faut 
changer de regard sur la personne handicapée. Comment voulez-vous que le regard change quand 

l’eugĠŶisŵe vis-à-vis de la trisomie se présente comme un « ordre établi » ? Si la trisomie apporte le 

désordre, alors l’ĠliŵiŶatioŶ du poƌteuƌ de dĠsoƌdƌe ƌĠtaďlit l’oƌdƌe. Quelle image valorisée des 

personnes trisomiques espère-t-on donner dans ce contexte ? Le comité onusien en charge du 

haŶdiĐap ĐoŶdaŵŶe d’ailleuƌs ƌĠguliğƌeŵeŶt les « formes modernes de discrimination comme la 

politique de dépistage prénatal visant à sélectionner les enfants à naître sur la base du handicap, 

politiƋue Ƌui va à l’encontƌe de la ƌeconnaissance de la valeuƌ égale de chaƋue peƌsonne ». 

Deux opportunités se présentent aujouƌd’hui pour changer de logiciel :  

- ne pas installer le diagnostic prénatal non invasif dans le paysage de la santé par un 

ƌeŵďouƌseŵeŶt de l’assuƌaŶĐe ŵaladie, paƌ le passage du seuil de ƌisƋue de ϭ/ϮϱϬ à ϭ/ϭϬϬϬ 
et par l’eǆteŶsioŶ eŶ populatioŶ gĠŶĠƌale Ƌui soŶt autaŶt de ŵeŶaĐes d’abandon du DPN à la 

robotisation ; 

- ne pas légaliser l’eǆteŶsioŶ du DPI aux maladies chromosomiques qui sont des maladies 

génétiques mais pas héréditaires ; une telle extension opportuniste ouvrirait le DPI à des 

critères arbitraires, impossibles à réguler. 

Les eŶfaŶts tƌisoŵiƋues Ŷ’ĠtaŶt pas « à dispositioŶ » du Đhoiǆ des adultes, de la ŵĠdeĐiŶe et du 
marché, la consultation de la fondation Lejeune ne choisit pas ses patients. Ce sont les rescapés de 

l’eugĠŶisŵe Ƌui fƌappeŶt à la poƌte de l’IŶstitut LejeuŶe. Nous serions très honorés, mesdames et 

messieurs les parlementaires si vous acceptiez notre invitation à venir visiter cette consultation. 


