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EDITORIAL / EDITORIAL

Anonymat et don : un projet de loi sans vraies réponses,
mais avec de trop nombreuses questions

Donor anonymity: a parliamentary bill with too many questions and no real answers

L. Bujan

© SALF et Springer-Verlag France 2010

Le projet de loi de bioéthique présenté trés récemment au
Conseil des ministres revient sur I’un des principes essentiels
de la procréation avec tiers donneur en France : I’anonymat.

Le projet prévoit en effet « la possibilité pour tout enfant
congu a partir des gamétes d’un tiers donneur de demander, a
sa majorité, d’accéder a certaines données non identifiantes
relatives au donneur et, sous réserve du consentement expres
de celui-ci, a son identité ».

Notre ministre avait déja dit, il y a deux ou trois ans,
qu’elle était favorable a une levée de I’anonymat dans le
don de gamétes, et elle le réaffirme aujourd’hui, malgré les
conclusions du débat démocratique qui a eu lieu entre-temps.
En effet, les états généraux de la bioéthique, voulus par le
président de la République pour que « les Frangais puissent
faire connaitre leur avis sur des sujets qui engagent la condi-
tion humaine et les valeurs essentielles sur lesquelles est
bdtie notre société », et notamment le forum de Rennes
[1], consacré a I’assistance médicale a la procréation, n’ont
pas jugé utile de préconiser une levée totale de ’anonymat,
privilégiant ainsi I’histoire parentale par rapport a la bio-
logie. Dans le méme sens, la mission parlementaire sur la
loi de bioéthique, apres avoir auditionné de trés nombreuses
personnes ayant différents points de vue, concluait a la
nécessité du maintien de ’anonymat du don de gamétes [2].

Dés lors, plusieurs questions nous sont posées : pourquoi
une telle volonté de faire disparaitre I’anonymat, comment et
quelles peuvent en étre les conséquences ?
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Pourquoi ?

La levée de I’anonymat est demandée par un petit groupe
d’adultes souffrant de ne pas pouvoir connaitre ’identité
du donneur et disant par 1a « étre amputé d’une partie de
leur étre », adultes regroupés dans une association militant
pour la suppression de I’anonymat (Procréation médicale-
ment anonyme [PMA]). 1l est hors de question de nier ce
mal-étre qui mérite d’étre écouté et accompagné. Ce mal-
étre a-t-il pour origine la conception par don elle-méme ou
le fait que ces personnes ont appris soit tres tard, soit trés mal
comment elles ont été congues [3] ?

Cependant, force est de reconnaitre qu’environ 50 000
enfants sont nés grace a une procréation avec gametes d’un
donneur en France et que la trés grande majorité d’entre eux
ne portent absolument pas une telle demande, méme si I’on
estime que tous ne sont pas informés de leur mode de
conception. Dans ce sens, I’ Association des enfants du don
(ADEDD) ne milite pas pour la suppression de I’anonymat,
mais pour un accompagnement des couples et de leurs
enfants qui le souhaitent.

Nous n’osons pas penser que la médiatisation aisée des
militants pour la levée de I’anonymat, ces derniéres années,
ait été a ’origine de la proposition de levée de I’anonymat, ni
que le fait que cette proposition, étant la seule modification
importante de révision de la loi, justifie son maintien.

Plusieurs pays en Europe ayant fait évoluer leur l1égisla-
tion en faveur d’une possible levée de 1’anonymat, serait-il
naturel que la France aille dans le méme sens ? Pour certains,
la levée de I’anonymat s’inscrit parfaitement dans I’article 7
de la convention des Nations unies sur les droits de 1’enfant
(1989) : « L’enfant a le droit a un nom et dans la mesure du
possible, le droit de connaitre ses parents et d’étre élevé par
eux ». Il semble pertinent de préciser que ce texte important a
été rédigé en réponse a des situations trés particulicres, par-
lant des parents et non du mode de conception particulier que
constitue la procréation avec 1’aide d’un don de gamétes,
sauf a considérer que le donneur est un parent. Reconnaitre
le donneur ou la donneuse comme parent, ¢c’est méconnaitre
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la réalité des donneurs et donneuses qui en France sont a
80 % pour le maintien de ’anonymat [4].

Enfin, les adultes nés grace a un don qui revendiquent
I’acceés a I’identité des donneurs demandent a connaitre
leur origine biologique arguant du fait que 1’absence de
cette connaissance les prive de chances au niveau médical.
Pour répondre a cette interrogation, de I’ADN du donneur
pourrait étre conservé et uniquement analysé si une question
médicale venait a se poser, mais il faut souligner ici le trés
faible nombre de cas ou cela serait utile, sauf a croire que
I’ADN est a I’origine de I’ensemble de nos maladies. La vie
ne se réduit pas a une séquence d’ADN, mais témoigne
d’une complexité importante, et ce, d’autant plus que nous
sommes dans 1’espéce humaine. Le tout génétique, le désir
de vouloir tout connaitre, reléve du fantasme de toute-
puissance qui est hors de portée de tout humain normalement
constitué [5].

Comment ?

Notre ministre semble étre revenue sur la possible rétroacti-
vité de la loi, qui bafouait les engagements pris avec les
donneurs au cours du colloque singulier médecin—donneur
et probablement le secret médical et le code de déontologie,
mais cela reste a confirmer aprés mise en place des textes
d’application.

La proposition de loi prévoit de recueillir des informa-
tions sur 1’dge du donneur, son état de santé, ses caractéris-
tiques physiques et, si le donneur donne son accord, sa
situation familiale et sa catégorie socioprofessionnelle, sa
nationalité et ses motivations (Art. L2143-3). Une commis-
sion d’accés aux données non identifiantes et a ’identité du
donneur de gamétes sera mise en place. Il est prévu que « les
organismes de sécurité sociale et les organismes qui assu-
rent la gestion des prestations sociales sont tenus de réunir
et de communiquer a la commission sur sa demande les
renseignements dont ils disposent permettant de déterminer
l"adresse du donneur de gamétes » (Art. L2143-9).

1l apparait dés lors que I’information qui pourra étre don-
née dépendra de la volonté du donneur, a I’exception de son
age, son état de santé et ses caractéristiques physiques qui
seront disponibles sans qu’il puisse s’y opposer.

Pourquoi ces éléments et pas d’autres notions de ’histoire
du donneur, comme par exemple ses passions, ses habitudes
alimentaires, sa religion, ses convictions ? En quoi I’histoire,
le vécu du donneur sont-ils des aspects déterminants pour
I’enfant issu du don ?

En quoi cet historique va-t-il modifier I’histoire person-
nelle de la personne issue du don, dont il est bon de rappeler
que son origine est dans 1’¢laboration psychique du couple
qui I’a congue ? N’est-ce point entretenir I’image d’un tiers
au sein de la structure familiale jusqu’a la majorité de
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I’enfant ? Pourquoi attendre la majorité et donc laisser planer
I’ombre du donneur au sein de la structure familiale durant
18 ans ? Quelles vont étre les répercussions sur cette
structure familiale ?

Le systétme mis en place pour retrouver I’adresse du
donneur 18 ans apres va a I’encontre de la liberté indivi-
duelle, notamment de celle du donneur qui vient faire un
don généreux et altruiste. Paralléle a 1’évolution vers le
tout génétique, cela peut paraitre plus qu’inquiétant.

La diffusion de I’identit¢é du donneur et d’une partic
d’informations le concernant a 1’adulte né grace a I’aide
de don de gameétes ne peut se faire que si le donneur est
d’accord. Pour autant, est-il envisagé de demander 1’accord
de la conjointe du donneur ou de ses enfants qui peuvent étre
également concernés ?

Cette loi apparait des lors inégalitaire et ne répond pas a la
demande d’un petit nombre d’adultes congus avec 1’aide
d’un don. En effet, connaitre une partie des informations
non identifiantes du donneur et son identité ne dépendra
que du choix de ce dernier. Ainsi, dans une famille ou
deux a trois enfants ont été concus avec I’aide d’un don a
quelques années d’intervalle, un enfant pourra savoir, les
autres non. Comment gérer une telle situation ?

Conséquences

Une des conséquences attendues est une diminution dras-
tique du nombre de donneurs, dont on connait I’insuffisance
actuellement en France tant est difficile le recrutement des
donneuses d’ovocytes ou des donneurs de sperme. Proposer
la levée de I’anonymat c’est mettre en danger I’activité des
centres impliqués dans le don et allonger notablement les
listes d’attente des couples faisant appel au don de gamétes.

L’expérience de 1’Angleterre est riche d’enseignements.
En 2005, la levée de I’anonymat est rendue possible, par la
loi, pour les enfants, lorsqu’ils auront atteint la majorité,
mais, semble-t-il, sans effet rétroactif. Il semble que I’évolu-
tion du nombre de donneurs pose probléme, alors que le
recours a des donneurs par Internet, en dehors de toute
regle de sécurité sanitaire, ou le recours a des banques étran-
geéres, en faisant commerce, a augmenté (un exemple de
dérégulation : http://www.Co-parentmatch.com/ site créé
apres le changement de loi en Angleterre). Inquicte de I’aug-
mentation importante du tourisme procréatif et pour réduire
les délais d’attente anormalement élevés, I’ Agence nationale
gérant les régles de I’AMP (HFEA : Human Fertilization and
Embryology Agency) discute actuellement, d’une part,
d’une augmentation du nombre de couples bénéficiaires
pour un donneur (passage de 10 a 20) et, d’autre part,
du paiement de I’acte du don [6,7]. La gratuité du don
sera-t-elle remise en cause dans les suites de I’abolition de
I’anonymat en France ? La diminution drastique du nombre



Androl. (2010) 20:239-242

241

de donneurs aurait pour conséquences, d’aprés I’expérience
anglaise, une augmentation du tourisme procréatif ainsi
que des dérives dans la procédure de don, entrainant une
inégalité des couples éthiquement contestable et un risque
concernant la sécurité sanitaire.

Une autre conséquence est a redouter : le secret du mode
de conception. La levée du secret du mode de conception
semble essentielle a une construction familiale sereine. En
premier lieu, I’homme ou la femme stérile capable de dire
a leurs trés jeunes enfants « papa n’avait pas de petite
graine, il est allé en chercher a I’hdpital et c’est comme
cela que nous t’avons con¢u » est un individu qui a accepté
le fait d’étre stérile (ce qui n’est jamais facile et rapide) et qui
peut donc prendre sa réelle place de peére ou de mére. En
deuxiéme lieu, tous les psychologues s’accordent pour dire
que les secrets de cette importance sont pathogénes. Enfin,
le secret peut étre révélé a tout moment, et I’ensemble des
cliniciens connait le traumatisme d’une révélation tardive.
Le travail effectué dans les CECOS aborde toutes ces ques-
tions, la levée du secret étant d’autant plus envisagée que
I’anonymat est la régle [8]. Face a la possible connaissance
de I’identité du donneur, irruption symbolique et éventuelle-
ment réelle du donneur dans la famille, les parents vont-ils
pouvoir parler du mode de conception a I’enfant ? L’expé-
rience de la Suéde est également riche d’enseignements :
I’anonymat du don a été supprimé dans les années 1980.
Outre le fait qu’un certain nombre de couples ait préféré se
rendre dans les pays limitrophes ou I’anonymat n’avait pas
été supprimé, les couples semblent rester dans le secret.
I semble qu’aucun adulte n’ait demandé a connaitre
I’identit¢ du donneur dont les gamétes ont permis sa
conception [2].

Ainsi, la suppression de I’anonymat pourrait inciter a gar-
der le secret et irait a I’encontre de la possibilité de connaitre
I’identité du donneur, I’enfant étant dans 1’ignorance de son
mode de conception.

La conception par don : un travail
d’élaboration psychique majeur avec I’aide
des équipes pluridisciplinaires des CECOS

La procréation par don est un mode de procréation particu-
lier qui permet a de nombreux couples de fonder une famille
et de devenir parents. Les équipes pluridisciplinaires qui
s’occupent de ce mode de conception sont conscientes des
risques inhérents a cette conception, et ce, d’autant plus que
la préparation des couples, en amont de I’acte médical fai-
sant intervenir les gameétes d’un donneur, n’a pas été bien
menée. La souffrance de quelques personnes recherchant
I’identité du donneur ne doit pas étre niée. Les équipes médi-
cales sont ouvertes pour accompagner ces personnes et les
aider a réfléchir autour de ces questions qui ont trait a la

parentalité, ’origine et sur ce que peut représenter la recher-
che de I’identité d’une personne abstraite. A I’époque ot tout
passe pour certains par I’ADN, les découvertes récentes en
génétique montrent que I’ADN n’est pas le seul vecteur de
I’information génétique, faisant de chacun d’entre nous des
étres différents y compris de nos parents. Notre expérience
clinique nous montre que le dialogue et ’accompagnement,
sauf exception, apaisent les adolescents/adultes concus avec
I’aide d’un gameéte de donneur.

Le défi qui nous est posé par ces questions est d’aider en
amont (avant la conception) et en aval (a distance de la nais-
sance) les couples a préparer leur parentalité dans ce mode
particulier de conception, cela passant bien entendu par
I’acceptation de la stérilité. La place du pére et de la mére
assumée alors sereinement, la question de I’identité du
donneur ne se pose pas pour I’enfant qui est informé trés
précocement de son mode de conception et fait sien son
origine telle qu’elle est, les parents étant reconnus a ’origine
de sa conception. Par la suite, les équipes pluridisciplinaires
des CECOS doivent se tenir a la disposition des parents,
mais également des enfants et adultes congus avec 1’aide
de gamétes d’un donneur pour un accompagnement notam-
ment a des moments particuliers de leur vie si besoin.

Un changement de la loi sur I’anonymat du don de gameé-
tes, répondant au coté émotionnel mis en avant dans les
médias, va a I’inverse du travail effectué aupres des couples
et des enfants en donnant I’illusion a I’extréme minorité qui
milite pour la disparition de I’anonymat qu’une fois celui-ci
disparu, les problémes autour de leur conception seront
réglés sans aucun travail psychique. Par ailleurs, il serait
tout aussi mensonger de faire croire a notre société que
I’histoire familiale et la fameuse « origine » d’un étre ne
sont qu’une partie de génétique, alors que nous savons tous
que la naissance de cet enfant n’est possible que grace au
projet amoureux de ses parents. Compte tenu des problémes
constatés dans d’autres pays et de notre pratique depuis plus
de 30 ans, il est de notre responsabilité de montrer que cette
mesure désorganisera totalement la prise en charge du don
en France et perturbera notablement 1I’ensemble des couples
dont I’un des membres est stérile ainsi que les enfants congus
dans I’amour grace a 1’aide de gamétes d’un donneur.

La revue Andrologie a participé, par un numéro spécial
[9], a la réflexion sur I’anonymat. Un ouvrage récent,
coordonné par Pierre Jouannet et le rédacteur en chef
d’Andrologie Roger Mieusset, a permis 1’expression des pro-
fessionnels, mais également de diverses personnes, y com-
pris les principaux acteurs, donneurs, couples faisant appel
au don, enfants concus par don pour et contre la levée de
I’anonymat [10]. Au début de la mise en place de I’'IAD,
les CECOS s’étaient interdits de réaliser des travaux de
recherche sur les enfants congus avec ce mode de procréa-
tion particulier afin de ne pas perturber ces familles. Face
aux multiples questions, des travaux de recherche clinique,
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encore peu nombreux, se sont mis en place ces dernicres
années autour de la question de I’AMP avec tiers donneur
et de I’anonymat [4,11-15]. Souhaitons que la réflexion sur
ce sujet soit poursuivie, que des travaux de recherche soient
menés afin d’explorer ce qui se joue dans le mode de
procréation particulier qu’est la procréation avec tiers don-
neur. Ce projet de loi qui ne semble pas tenir compte de cette
riche réflexion, qui ne résout en rien les questions posées et
aboutit a créer une inégalité pour les enfants issus du don,
remet pourtant en cause 1’un des grands principes du don :
I’anonymat.

Il est souhaitable en conclusion de rappeler le geste
altruiste et généreux du donneur et de la donneuse de game-
tes. Il est également souhaitable d’appeler au développement
d’une véritable culture du don en France. Cela passe par un
débat d’idées et une information récurrente sur le don aupres
du public. Par ailleurs, n’oublions pas que chaque étre
humain est différent et qu’une grande marge d’incertitude
préside a notre naissance et a notre devenir, contrairement
a ce que veulent nous faire croire les tenants du tout
génétique.

C’est bien ici de ’homme dont il s’agit...

Et ce n’est que dans la tradition humaniste que peut
exister la procréation par don.

Conflit d’intérét : aucun.
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