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Introduction

On estime a plusieurs milliers les personnes congues par don de gameétes dans le monde, dont
certaines ne sont pas informées de leur mode de conception. En France, I'anonymat est aujourd’hui
un principe du don de gametes, aux cotés de la gratuité et du volontariat. Ce principe est actuellement
fragilisé en raison du développement des tests génétiques a visée récréative, facilement disponibles
sur Internet. Bien qu’interdits en France, ces tests lancent un réel défi a la pratique actuelle du don de
gametes. Le risque de découverte d’une discordance biologique de I'ADN par la personne née par don

est plus important qu’autrefois.

Quel état des lieux dresser alors sur I'avancée des tests génétiques et ses conséquences ? Pour
répondre a cette question, il nous faudra revenir sur la notion d’anonymat du don de gametes telle
gu’elle a été construite en France mais aussi a I’étranger. Nous nous interrogerons ensuite sur les
progres de la médecine et de la génétique depuis la fin du XIXéme siecle. Si I’évolution bio-technique
gue constituent les tests ADN peut étre utilisée a titre récréatif, elle oblige également a repenser la
guestion de I'anonymat et celle de 'accompagnement des personnes nées par don, des donneurs et

des parents.
1) Le don de gametes en France

Le don de gametes est anonyme au méme titre que le don de tout élément ou produit du corps
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humain. Ce principe est inscrit dans le Code civil et le Code de la santé publique, loi n° 94-653 du 29
juillet 1994 relative au respect du corps humain, loi n° 94-654 du 29 juillet 1994 relative au don et a
['utilisation des éléments et produits du corps humain, a I'assistance médicale a la procréation et au
diagnostic prénatal. Cette loi de Bioéthique a pris pour modele la prise en charge instaurée par les
Centres d’Etude et de Conservation des Eufs et du Sperme humains (CECOS). Sous I'impulsion du Pr
Georges David, le premier CECOS a été créé en 1973 au Kremlin-Bicétre. En prenant appui sur
I’'expérience acquise dans la transfusion sanguine (incompatibilités foeto-maternelles / exsanguino-
transfusions), il a été posé des l'origine trois grands principes éthiques : volontariat, gratuité et
anonymat. Le soutien du Ministre de la Santé de I'époque, Simone VEIL, a permis que le CECOS
devienne un acteur majeur et reconnu dans la réponse a l'infertilité masculine par les dons de sperme,
et qu’il travaille a la recherche des causes de la stérilité et a I'évaluation des pratiques. Au fil des
années, les CECOS, regroupés en fédération, ont développé le don d’ovocytes et I'accueil d’embryons.
Le fonctionnement des CECOS est en effet fondé sur un principe de solidarité. Le concept initial
consiste en ce qu’un couple ayant déja un enfant vient aider un autre couple a avoir a son tour un
enfant. Le mode de recrutement étant essentiellement relationnel, les couples stériles sensibilisent
leurs proches, famille ou amis. Du fait de leur démarche, ils permettent des dons de gameétes a la
Banque, ce qui facilite donc la prise en charge des couples inscrits avant eux. Si un couple conduit une
personne a devenir donneur ou donneuse pour le CECOS, il bénéficiera lui-méme plus rapidement d’un
don mais ce don ne viendra jamais de la personne qu’il a sollicitée, le don direct étant interdit. L'étude
de la motivation du don retrouve différents motifs. S’il peut étre spontané, le don fait souvent suite a
des campagnes de communication sur le sujet. Le donneur peut également étre adressé par un
médecin. Un cas particulier : les médecins envoient aux CECOS les patients qui réalisent une
autoconservation avant une vasectomie et ces derniers peuvent, s’ils le souhaitent, devenir donneurs.
Une partie importante des dons est par ailleurs motivée par I'altruisme et procede en particulier du
souhait d’aider un proche. Enfin, le don peut étre dit en réciprocité ou « contre-don » chez les couples
infertiles ayant déja bénéficié d’'un don de gametes. Ainsi dans un couple dont le conjoint présente
une azoospermie et qui bénéficie d’un don de sperme pour avoir un enfant, la conjointe, elle-méme
fertile, pourra a son tour donner ses ovocytes. Le couple a recu un don de sperme et en échange donne
ses ovocytes. L’adhésion des couples a ce systéme de réciprocité est d’autant plus acquise qu’ils ont
déja accepté psychologiquement la notion de don de gameétes pour eux-mémes. Ce systéme ne peut
cependant pas constituer une obligation, et tous les couples ne peuvent pas (pour des raisons
médicales) ou ne veulent pas, bien qu’ayant bénéficié d’'un don de gametes, contribuer a ce don en
miroir [1]. La France n'autorise que les dons de gameétes anonymes, ce qui n’est pas le cas dans d’autres
pays européens. Contrairement au Royaume-Uni ou a I’Australie, il n'existe en France aucun registre

central pour les donneurs de gameétes. Les couples receveurs ne recoivent aucune information sur
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leur(s) donneur(s) de gametes (spermatozoides ou ovocytes). De méme, les donneurs ne sont informés
ni du moment ni du lieu de l'utilisation de leurs gametes, pas plus que du nombre d’enfants nés de

leur don.
2) Anonymat du don de gamétes a I'étranger

En 1984, la Suede a été le premier pays a lever I'anonymat du don de gametes. Depuis,
plusieurs pays ont suivi la méme démarche: I'Autriche, la Finlande, la Norvege, I'lrlande, les Pays-Bas,
la Suisse, le Royaume-Uni, I’Allemagne, le Portugal, Malte et I’Australie [2]. Les personnes congues par
don de gameétes dans ces pays peuvent donc avoir acces a des informations permettant d’identifier

leur donneur.

Certains pays, comme le Danemark, autorisent les dons anonymes et non anonymes. La
législation belge autorise le don de gameétes strictement anonyme et le don direct. Toutefois, une
modification de la Iégislation a été proposée pour accorder aux personnes nées par don le droit de
demander, a partir de 18 ans, des informations d'identification sur leur donneur [3-4]. Celui-ci a aux
Etats-Unis le choix de divulguer ou non son identité. Certains pays ont mis en place une divulgation
obligatoire. C'est le cas en Irlande ol un registre national des personnes concues par don permet
d’informer ces derniéres de leur mode de conception lors d’'une demande de copie de leur acte de
naissance ; mais on peut s’interroger sur la stigmatisation que cette inscription sur I'état civil peut

représenter.
3) Progres des techniques d’analyses du génome et de la génétique des populations

Ce sont les travaux de Gregor Mendel sur le croisement de pois entre 1856 et 1863 qui ont
permis d’évoquer la notion d'hérédité génétique. En 1869, Friedrich Miescher, biologiste suisse
étudiant les globules blancs, décrit la nucléine. Cette substance non protéique et non lipidique mais
riche en phosphate dans le noyau des cellules sera caractérisée et nommeée acide désoxyribonucléique
(ADN). Rosalind Franklin utilise la diffraction des rayons X pour I'étude de matériaux biologiques dont
I'ADN et en 1952, elle met en évidence la structure en hélice de I'ADN. Le modeéle de |la double hélice
est publié en 1953 par Watson et Crick dans la revue Nature. Une méthode de “séquencage d'ADN
rapide” est développée par Frederick Sanger en 1977. Cette technologie, initialement fondée sur
I'utilisation d’'une enzyme polymérase et de nucléotides modifiés radioactifs, a été améliorée avec le
temps et largement utilisée. En 1990 débute un ambitieux programme de séquencage du génome
humain (Human Genome Project). Il s’agit d’un projet collaboratif international sur 15 ans, impliquant
20 groupes de chercheurs originaires des Etats-Unis, du Royaume-Uni, du Japon, de la France, de
I'Allemagne et de la Chine, sous la direction des National Institutes of Health et du US Department of

Energy pour un colt de 3 milliards de dollars [5]. L'objectif est de décoder le génome humain pour
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accélérer les progres en médecine et en génétique. En 2001, une société de biotechnologie privée,
CeleraGenomics, est également entrée dans la course pour séquencer le génome humain. Dirigée par
le Dr Craig Venter, Celera séquence le génome humain entier en trois ans en utilisant le séquencage
d'ADN a haut débit automatisé et une infrastructure de calcul permettant I'analyse d'énormes
guantités d'informations de séquence (27,3 millions de lectures de séquence ; 14,9 milliards de paires
de bases de séquence) [6]. En 2008, le séquencage du génome diploide d'un seul individu, James D.
Watson, a été achevé en deux mois pour un colt environ cent fois moindre que par les méthodes
d'électrophoreése capillaire traditionnelles. Dans cette étude, le séquencage du génome du Dr Watson
a couté moins d’1 million de dollars, tandis que le génome de la séquence Venter parla technique
Sanger co(tait environ 100 millions de dollars [7]. A I’heure actuelle, les nouvelles technologies de
séquencage a tres haut débit (Next-Generation high-throughput DNA Sequencing technologies ou
NGS) permettent I'analyse d’un génome pour quelques centaines d’euros. Le stockage et la
conservation d’'une grande masse de données sont possibles, de nombreux outils sont libres d'acces
et des analyses bio-informatiques complexes sont disponibles. Dés 2004, la mise au point par les deux
grands industriels du secteur des puces a ADN, Affymetrix et lllumina, de « puces » permettant
I’analyse de 500 000 polymorphismes mono nucléotidiques (Single Nucleotide Polymorphism ou SNP)
du génome d’une personne en une seule expérience d’hybridation et a un co(t acceptable permet la
réalisation d’études d’associations génétiques« génome entier » ou pan-génomiques (Genome-Wide
Association Study ou GWAS). Il devient possible d’analyser les variations génétiques chez de nombreux
individus, afin d'étudier leur corrélation avec des traits phénotypiques ou des caractéristiques
populationnelles [8]. Le projet HapMap réalisé par un consortium international analyse 1184
échantillons provenant de 11 populations différentes choisies afin d’obtenir un maximum de
variations. Les analyses portent sur les variations d’un seul nucléotide (SNP) mais également sur la
perte, le gain ou la duplication de séquences génomiques. Les groupes analysés comprennent des
populations trés variées : des Japonais, des Indiens Gujarati, ou bien encore des Masai au Kenya [9].
Le profil de la fréquence de distribution de certains haplotypes peut caractériser certaines populations
et toutes ces données sont disponibles gratuitement. Les différences de profils peuvent résulter soit
d’une migration suivie d’'une dérive génétique, soit d’une sélection positive sur les alléles dérivés. Ainsi,
par exemple, 'analyse de I'allele USP26 494T (ancestral) montre que cet alléle est présent avec des
fréquences significatives chez les populations sub-sahariennes (par exemple >20% chez les populations
pygmées). Cet alléle est retrouvé a des fréquences moindres chez les populations nord-africaines.
Cette séquence ancestrale est également présente dans les populations du Sud et Sud-Est Asiatique a
des fréquences significatives. Cette distribution des fréquences coincide avec la route migratoire qui
relate I'origine moderne de ’'homme [9]. Les profils de variation au niveau de plusieurs loci peuvent

ainsi apporter de nombreux renseignements sur I'histoire des grands mouvements des populations
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humaines. lls peuvent également nous renseigner sur I'importance de différents processus génétiques
(mutations, dérive génétique, sélection, recombinaison) et donc apporter des éléments concernant les
mécanismes de I’évolution humaine a I'échelle moléculaire. Un des défis actuels est de réaliser la
distinction entre sélection naturelle et processus neutres, c'est-a-dire processus démographiques
associés aux changements de taille, de distribution ou bien de structure des populations. Le plus
souvent, les processus de sélection et les processus démographiques produisent un profil identique
de variations de séquences a un locus donné. Ainsi, par exemple, un excés de mutations rares peut
aussi bien étre lié a une sélection ciblée qu’a un accroissement récent de population. Une des
approches permettant la distinction entre les effets démographiques neutres ou sélectifs est d’étudier
plusieurs loci indépendants : la sélection naturelle aura tendance a affecter les variations dans de
petites régions soumises a la sélection tandis que les processus démographiques vont plutét affecter
I’ensemble des loci du génome de fagon identique. Les variants plus rares sont distribués de facon plus
inégale entre les populations. Ceci permet une compréhension globale de la variation génétique chez
I'hnomme dans la mesure ou la théorie de I'évolution veut que les variants plus communs remontent
plus loin dans le temps, ayant eu plus de temps pour se répandre dans une population. Des études de
cohorte a grande échelle sont désormais déployées, tant au sein de la communauté scientifique que
dans la société en général, pour favoriser une plus grande ouverture sur les données génomiques. On
peut ainsi citer le Projet de Génome Personnel basé a Harvard, lancé en 2005 [10], le projet « 100 000
génomes », lancé en 2012 (soutenu personnellement par le Premier ministre britannique David
Cameron et financé a hauteur de 467 millions de dollars), séquencant les génomes des patients du
National Health Service (NHS) atteints de cancer et de maladies rares [11], ou encore le projet de UK
Biobank, quirelie les données génétiques aux dossiers de santé de plus d'un demi-million de personnes

[12].
4) Conséquences de ces développements technologiques a but récréatif

Les tests génétiques personnels a visée récréative (DTC : Direct-to-Consumer) sont en plein essor. Aux
Etats-Unis, les Nord-Américains sont particulierement intéressés par la recherche de leurs origines
génétiques et des éléments ainsi recueillis sur I’histoire de leurs ancétres et de leurs conditions de vie.
Grace a I'analyse des chromosomes autosomiques ou des haplogroupes, il devient possible de retracer
les mouvements migratoires de ses ancétres maternels et paternels. Actuellement interdits en France,
ces tests sont néanmoins réalisés par de nombreux Francais curieux de leur généalogie. Certaines
sociétés se permettent méme de faire de la publicité sur les chaines de la télévision (c’est le cas de
MyHeritage qui a produit des spots publicitaires, interdits de diffusion par I’Assemblée Nationale en
octobre 2019). Un service de tests et/ou d'association ADN est proposé par plusieurs sociétés

commerciales (Ancestry, 23andMe, FamilyTreeDNA, MyHeritage, LivingDNA, Igenea, 24genetics,
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Vitagene, etc.), auxquelles s'ajoutent deux sites de comparaison gratuits (GEDmatch et Geneanet). A
noter que les tests ADN étant toujours interdits en France, Geneanet a cherché un compromis en ne
commercialisant pas des tests mais en proposant des outils de comparaison de données génétiques.
Plusieurs millions de personnes dans le monde ont déja utilisé ces tests a la recherche d’informations
sur leur ascendance, et beaucoup consentent a partager leurs données personnelles dans des bases
de données internationales. La recherche d’apparentés consiste a analyser 500.000 a 700.000 SNP
dispersés a travers le génome. Les relations peuvent étre prédites en fonction de la quantité d'ADN
commun aux deux personnes mais également par la taille et le nombre de segments d'ADN partagés.
Les bases de données se sont développées rapidement a mesure que le co(t de certains tests a
diminué (autour de 100-200 euros), ce qui explique leur attractivité. Les tests génétiques sont associés
a la possibilité d’une mise en relation avec des personnes qui partagent des séquences communes
d’ADN, notamment a travers un systéme de transfert gratuit des données ADN brutes
(https://adnpartage.com/transferer-ses-resultats-dun-site-a-lautre/). Ces tests génétiques peuvent
étre commandés directement sur Internet sans l'intervention d'un clinicien. Pourtant, certains
proposent d’analyser des polymorphismes génétiques de susceptibilité a certaines maladies. Fondée
aux USA en 2006, 23andMe figure parmi les sociétés les plus importantes. Elle a déja vendu plus de 10
millions de kits et a réalisé le génotypage de plus de trois millions de clients dans le monde. Elle
propose au client d’explorer son lien génétique avec des personnages historiques célebres qui
pourraient partager un ancétre éloigné avec lui ou encore de remonter 40 000 ans en arriére en
analysant sa part d'ADN néandertalien. C'est la premiéere entreprise a avoir lancé un test d’analyse
d'ADN autosomique avec l'approbation de la FDA (Food and Drug Administration, agence américaine
des produits alimentaires et médicamenteux) des 2015. Forte de ses milliards de données, 23andMe
propose également a ses clients d’effectuer un test d’évaluation personnel de santé visant a éviter
certaines maladies, en adaptant son comportement, alimentaire par exemple. Cette entreprise
propose également a ses clients d’intégrer des cohortes de patients afin d’accélérer la recherche
médicale. La personne qui accepte de participer a la recherche peut ainsi contribuer a plus de 230
études scientifiques portant sur des maladies diverses (maladies neurodégénératives, lupus, diabéte,
asthme...) en répondant aux questionnaires en ligne et en permettant aux chercheurs de combiner ses
données génétiques avec des millions d’autres données. Subventionnée par le NIH (National Institutes
of Health des Etats-Unis) et collaborant avec des institutions prestigieuses comme I'Université de
Chicago, le MIT, Harvard ou I'université de Stanford mais également avec des firmes pharmaceutiques
et des associations de patients, 23andMe a identifié¢ des centaines de nouvelles associations
génétiques [13]. Pourtant, la cartographie du génome humain n'a pas été aussi contributive que I'on
espérait dans le domaine des maladies complexes et c’est I'épigénétique, explorant les influences

sociales sur I'expression des genes, qui a pris de I'ampleur.
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Il existe tout un marché de promesses alléchantes autour des caractéristiques génétiques des
individus. Ainsi, certains proposent méme de mesurer, a partir du typage HLA par exemple, la
compatibilité génétique entre deux individus et effectuent un pronostic précis de leurs chances d'une
relation amoureuse durable et solide (!). Cette « compatibilité génétique » augmenterait les chances

de vivre une histoire d'amour durable et d’un taux de fertilité plus élevé [14,15].

En France, solliciter 'examen de ses caractéristiques génétiques (ou de celles d’un tiers) est
interdit et puni d’'une amende de 3 750 euros, amende dont le Comité Consultatif National d’Ethique
(CNIL) dans son avis 129 met en doute I'application [16]. Les tests ADN ne sont autorisés, et la loi de
Bioéthique de 2011 le rappelle, que dans le cadre d’une enquéte judiciaire et d’une recherche médicale

ou scientifique. La CNIL interdit par ailleurs les données ethniques ainsi que les prédictions médicales.
6) Conséquences de ces développements technologiques sur le don de gametes

En novembre 2005, New Scientist a rapporté qu’un garcon de 15 ans avait retrouvé en 2004
son donneur grace a un test d’haplogroupes du chromosome Y (chromosome transmis de pere en fils),
test proposé par FamilyTreeDNA.com pour 289S. Il s’agit du premier cas rapporté d'une personne
congue par don ayant retrouvé son donneur par le biais de tests génétiques [17]. Les tests d'ADN
autosomique sont de plus en plus utilisés pour résoudre les cas de filiation inconnue. Des personnes
adoptées, accouchées sous X, congues dans le cadre d’un adultére ou par don de gameétes s’y
intéressent de pres également. Il devient possible de retrouver des demi-freres, voire des parents
biologiques. L'identification est également possible s'il y a une correspondance génétique avec un
autre parent tel qu'un cousin éloigné de deuxieme ou troisieme degré. Les informations généalogiques
fournies par les appariements peuvent étre utilisées en combinaison avec de nombreuses informations
publiques disponibles (documents d’état civil, nécrologie, réseaux sociaux qui permettent d’apporter
des informations sur ’age, les dates et lieux de naissance/mariage/déces, le lieu de résidence, le nom
de I'époux, etc.) qu’une personne congue par don ira chercher par elle-méme pour identifier les
individus appropriés, méme si la personne recherchée n'a pas fait de test (Figure 1). Il reste cependant
une exception pour les demi-fréres et les demi-sceurs congus également par don car ils sont

impossibles a retrouver s’ils ne font pas eux-mémes le test.

Borry et al. en 2014 [18] puis Harper et al. en 2016 [19] ont tiré la sonnette d’alarme en
informant les professionnels de la santé ainsi que les receveurs et les donneurs des limites de la
protection de la vie privée au vu de la croissance du marché des DTC. Pour McGovern et Schlaff,
I’'anonymat du don de gamete est rendu obsolete par la technologie moderne [20]. En effet, les

donneurs peuvent étre identifiés indirectement par une proximité génétique avec un cousin éloigné
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qui aurait fait un test ADN. Avec plus de dix millions de personnes analysées, la probabilité est forte

de pouvoir associer son propre profil génétique a I'un de ceux déja enregistrés.

Aujourd’hui, les enfants congus par don en France sont devenus adultes. Plusieurs associations
se sont constituées : PMAnonyme (Procréation Médicalement Anonyme), ADEDD (Association des
enfants du don), ou encore Origines. Certains expriment un mal-étre et/ou un sentiment de
discrimination et réclament le droit de connaitre leur origine génétique. Ces adultes sont conscients
gu’ils ne retrouveront peut-étre pas leur donneur mais ils sont aussi a la recherche de leurs « co-
gametes », les autres personnes ayant été congues avec les gametes de leur donneur (ce terme a été
créé par les personnes nées par don de PMAnonyme). Parfois, cela aboutit a la rencontre avec les
propres enfants du donneur [21]. L’association PMAnonyme recense régulierement le nombre de
donneurs francais identifiés. En mai 2020, 37 donneurs francgais ont ainsi été identifiés dont certains

ont été contactés directement et 186 «co-gameétes» se sont retrouvés [22].
7) Quel avenir pour le don de gamétes ?

En décidant d'imposer I'anonymat dans la loi de Bioéthique de 1994, le législateur francais
pensait maintenir I'unité et la vraisemblance de la famille |égale, qui pouvait ainsi choisir de révéler ou
non I'existence d’un tiers donneur. Vingt-cing ans plus tard, les modéles familiaux ont été bouleversés
et 'AMP (Assistance Médicale a la Procréation) va désormais étre autorisée pour les couples de
femmes et les femmes seules. Ce principe d’anonymat mettait également le donneur et sa famille a
I’abri de toute tentative de reconnaissance ou de recherche en paternité de la personne issue de son
don, I'impossibilité d’établir tout lien de filiation étant par ailleurs posée par la loi. Avec les tests
génétiques, les donneurs peuvent étre identifiés, ils ne sont plus anonymes et peuvent étre facilement
retrouvés. Plusieurs études ont bien montré que la recherche d'informations sur les donneurs était
particulierement forte chez les meres célibataires ayant bénéficié d’'un don. Ces femmes souhaitent
un contact direct avec le donneur. Les meres célibataires sont plus susceptibles de rechercher I'identité
du donneur car il n’y a pas de menace pour un parent génétiquement non apparenté, comme cela

pourrait étre le cas pour les couples hétérosexuels ou les couples de femmes [23-25].

L’expérience des couples infertiles francais est plutét en faveur de I'anonymat du donneur. Les
parents sont d’accord pour une transmission d’informations médicales mais sont plus réticents en ce
qui concerne la communication d’autres informations [26]. Avec la levée de I'anonymat du don, on
peut craindre un effet collatéral comme une chute des demandes de don de sperme par les couples
hétérosexuels. Des mécanismes de défense incitent certains couples a garder le secret du mode de

conception, voire a partir a I’étranger. Mais, a la faveur de I"évolution des représentations sociales, on
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observe également I'émergence d’un nouveau profil de parents, prétant une plus grande attention aux

droits de I'enfant et a la fin des secrets.

La situation est particulierement difficile pour les anciens donneurs pour lesquels une relation
de confiance avec le médecin du CECOS avait été établie et une information claire garantissant
I'anonymat avait été donnée. Cependant, nombre de donneurs de sperme indiquent qu'ils sont
disposés a partager des informations sur demande [27], leurs principales raisons étant selon eux le
souci du bien-étre des personnes congues par leur don et la curiosité [28,29]. Dans le cadre de la
modification de la législation belge qui accorde a la progéniture du donneur, a partir de 18 ans, le droit
de demander des informations d'identification sur son donneur, Mahieu et al. ont analysé |'attitude
d’un échantillon de donneurs de sperme a I'égard du don et de la divulgation d'informations
identifiantes. Les résultats de leur étude montrent que si I'accés aux origines était permis, seul un
donneur sur cing continuerait a faire un don et que pres de la moitié des donneurs interrogés seraient
préts a étre recontactés par I'hopital a la demande de la personne issue du don, mais a la condition de
pouvoir décider a ce moment-la de divulguer ou non leur identité [3]. Du c6té des donneuses, une
enquéte sur le profil des donneuses frangaises en 2017-2018 a montré que 12,3% des donneuses
souhaiteraient connaftre I'identité des enfants et 25.1% des donneuses accepteraient que les enfants
puissent les connaitre [4]. C'est pourquoi I'éventualité d’une chute possible des dons, si on permet
I'acces aux origines pour tous, peut inquiéter. Certes, la pénurie de sperme est une réalité. Le
Royaume-Uni, par exemple, apres avoir permis I'acces aux origines en 2005, a ouvert une banque
nationale en 2014 seulement, mais a d{i la fermer un an aprés son ouverture, par manque de donneurs
[30]. Le Royaume-Uni compte de nombreuses autres cliniques habilitées a recruter des donneurs de
sperme. Dans ce pays, ainsi qu’en attestent les statistiques de I'autorité britannique en charge de cette
activité (The Human Fertilisation and Embryology Authority, HFEA), 265 nouveaux donneurs de sperme
ont été enregistrés entre le 31 mars 2005 et le 31 mars 2006, c'est-a-dire au cours des douze mois qui
ont suivi la levée de I'anonymat, alors que 250 I'avaient été au cours des douze mois précédents [31],
sans que cette évolution ne puisse étre mise en corrélation avec des importations venues de I’étranger.
Depuis le nombre de donneurs ne cesse d’augmenter. En Suéde, premier pays dans le monde a
autoriser I'acces aux origines en 1984, une bréve et exceptionnelle baisse des dons a été constatée
pendant une année et s’est accompagnée également d’'un changement progressif de profil des
donneurs. Du profil « étudiant », on est passé a des donneurs plus agés, plus matures, souvent péeres
de famille et de classe sociale plus élevée [32]. Les exemples de la Suéde et de I’Australie révelent une
baisse puis une augmentation du nombre de donneurs apres la levée de I'anonymat [33- 34]. Le
lancement de campagnes d’information ciblées et pertinentes peut jouer un role de choix dans ces

évolutions.
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Se pose la question du respect du droit de la vie privée en référence aux limites des
informations auxquelles les autres ont acces. Le droit a la vie privée du donneur de gameétes impliquait
jusque-la son droit de conserver 'anonymat. Le droit a la vie privée des receveurs de gametes leur
permettait de ne pas divulguer d’informations sur les circonstances de sa conception a leur enfant
congu par don. Il faudra également tenir compte du droit des personnes nées par don a connaitre leurs

origines et réfléchir a définir les droits de I'enfant comme nouvelle notion.

Certains auteurs, tout en affirmant le droit des donneurs a garder I'anonymat, finissent par
défendre 'idée selon laquelle, au regard des nuisances potentielles pour la personne issue du don, le
« don direct » serait la meilleure pratique, l'identité du donneur étant alors connue dés la conception
[35]. Bien gu’elle ne soit pas réglementée, c’est une pratique qui a tendance a se développer. Internet
offre en effet la possibilité d’accéder au don de sperme par le biais de sites Web et de forums sur les
réseaux sociaux [36] et de méme, on constate que peuvent s’y établir des accords de coparentalité
[37]. On pourrait toutefois considérer qu’un projet parental doit se mettre en place sans I'interférence
d’un tiers et que des lors, pour protéger parents et enfants, le don doit rester anonyme, en tout cas au

moment de I'attribution des gamétes.

Le droit d’accés aux origines personnelles est évoqué de facon implicite dans des conventions
internationales : article 7-1 de la Convention des Nations Unies sur les Droits de I'Enfant de 1989,
article 8 de la Convention Européenne des Droits de I'Homme portant sur le respect de la vie privée et
son extension au droit de connaitre ses origines biologiques consacrée dans I'arrét Odievre contre
France 2003 [38]. Par ailleurs, I'article L.1111-2 du Code de la Santé Publique et I'article 10 de la

Convention d’Oviedo garantissent le droit d’information de chaque individu en matiére de santé [39].

En France, le Conseil d’Etat a assuré dans ses décisions de 2015 et 2017 que I"anonymat n’était
pas incompatible avec la notion de vie privée et le droit a la santé [38]. En 2015, il a invoqué comme
motifs de refus a I'acces a I'identité des géniteurs : la paix des familles, la protection de la vie privée
des donneurs, la crainte de voir chuter les dons, I’éthique du don, le droit du médecin a transmettre

des informations médicales non identifiantes en cas de nécessité thérapeutique [39].

A I'approche de la révision de la loi de bioéthique, le débat sur la levée de 'anonymat des
donneurs a pris de I'ampleur. Un droit d’accés aux origines constitutionnel supposerait, dans le cadre
du don de gametes, la fin de I'anonymat absolu et irréversible : le don de gamétes resterait anonyme
mais I'acces de I'enfant, a sa majorité, a I'identité du donneur, voire a celle de ses demi-freres et sceurs

biologiques, deviendrait possible.

Conclusion
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Aujourd’hui, en 2020, il apparait nécessaire d’informer clairement les couples receveurs d’un
don de gameétes sur la possibilité que I'ADN de leur enfant révele son mode de conception. Les
donneurs doivent également savoir qu’a présent la préservation de leur anonymat ne peut plus étre
garantie, du fait méme de I'existence de ces tests. Qu’il s’agisse des enfants et/ou adultes nés par don,

de leurs parents ou des donneurs, il est indispensable de veiller au droit a la vie privée [40].

En tous les cas, il est clair que le projet de loi relatif a la Bioéthique, actuellement en cours de
finalisation, permettra désormais I'accés a leurs origines des personnes congues par don de gametes.
Il conviendra alors également de préserver l'intérét des donneurs : les anciens susceptibles d’étre
recontactés et libres d’accepter ou non de révéler leur identité, celle des nouveauy, ils devront en étre
informés, ne demeurant masquée dans le cadre de la nouvelle loi que jusqu’a la majorité de I'enfant

issu de leur don s’il le demande.

Les discussions et modifications réguliéres de la loi de Bioéthique devraient permettre de
trouver la meilleure fagon de promouvoir et sauvegarder I'intérét des personnes congues par don. La
mise en place d’un registre national, demandé par les professionnels depuis de nombreuses années,

répondra a cette attente, comme a la question des demi-fréres et demi-sceurs biologiques.
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