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Audition publique sur la « Modification intentionnelle de la lignée 
germinale chez l’être humain », tenue à Paris le vendredi 2 décembre 2022 
 

Dans le cadre de l’élaboration du rapport sur la « Modification intentionnelle de la lignée germinale chez l’être 
humain » par M. Stefan Schennach (Autriche, SOC), la commission a tenu une audition publique avec la 
participation de : 

✓ Mme Anne Forus, Vice-présidente du Comité international de bioéthique (UNESCO) et Conseillère 
principale, Département de législation sur la santé et biotechnologie, Direction de la santé de Norvège 

✓ Mme Laurence Lwoff, Chef de la Division des Droits de l’Homme & Biomédecine, Direction des Droits 
de l’Homme (Conseil de l’Europe) 

Mme Sibel Arslan (Suisse, SOC), 3ème vice-présidente de la Commission, ouvre l’audition et présente les 
oratrices invitées. Elle donne ensuite la parole au rapporteur pour une brève introduction. 

M. Schennach présente brièvement les derniers ajouts à sa note introductive révisée et remercie les experts 
pour leurs contributions. 

Mme Forus indique aux membres que la modification du génome permet aux chercheurs d’apporter des 
changements ciblés à un ou plusieurs gènes grâce au génie génétique, par exemple pour éliminer les mutations 
susceptibles de causer des maladies ou introduire des caractéristiques génétiques souhaitées. Le 
développement de technologies comme la technique CRISPR ont relancé le débat sur l’éthique de la modification 
du génome, à la fois dans la communauté scientifique et dans les gouvernements, les instances internationales 
et la société en général. Les techniques de modification du génome offrent un potentiel considérable pour la 
recherche dans les domaines de la biomédecine et de l’amélioration de la santé humaine. Une part importante 
de l’opinion souhaite vivement mieux comprendre les causes des maladies afin de découvrir de futurs 
traitements. Mais l’utilisation des techniques de modification du génome sur les gamètes ou les embryons 
humains soulève de nombreuses questions éthiques, juridiques et sociales, surtout quand une modification du 
génome humain pouvait être transmise aux générations futures. 

Mme Forus fait ensuite une description plus détaillée des instruments pertinents du Conseil de l'Europe et de 
l’UNESCO. Au Conseil de l'Europe, l’édition génomique figure dans la Convention sur les droits de l’homme et 
la biomédecine (1997), et notamment ses articles 13 et 18. Depuis l’époque de l’élaboration du traité, ses 
rédacteurs ont prévu la possibilité d’interventions sur le génome humain (comme l’illustre l’article 13). Les 
principales préoccupations motivant cette disposition sont son utilisation illicite ou inappropriée, et notamment 
les modifications intentionnelles du génome humain destiné à produire des personnes ou des groupes présentant 
certaines caractéristiques et qualités (des améliorations, par exemple,). Ainsi cette disposition limitait le recours 
à l’édition génomique aux applications médicales. Une autre préoccupation importante était celle de la sécurité, 
car l’on ignore les risques liés aux modifications du génome susceptibles d’être transmises aux générations 
futures. Cette disposition avait donc entièrement interdit de telles interventions. 

En 2015, le DH-BIO2 a publié une déclaration sur les techniques de modification du génome où il a insisté sur 
l’importance du débat public sur cette question. Il estimait que la Convention d’Oviedo énonçait des principes 
pouvant servir de références dans le débat international sur les questions fondamentales soulevées par ce qu’il 
décrivait comme de récentes évolutions technologiques (prévues à l’article 28 de la Convention). Dans le cadre 

 
1Le procès-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 janvier 2023. 
2 Le 1er janvier 2022, le Comité de bioéthique (DH-BIO) est devenu le Comité directeur pour les droits de l’homme dans 
les domaines de la biomédecine et de la santé (CDBIO). 
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de son mandat, le DH-BIO avait alors accepté d’examiner les défis éthiques et juridiques soulevés par les 
nouvelles technologies d’édition génomique, à la lumière des principes énoncés dans la Convention d’Oviedo. 

En 2018, le DH-BIO a publié une autre déclaration réagissant à l’annonce de la naissance de jumeaux chinois 
nés du recours aux techniques de modification du génome. Il souligné que tout recours à de telles technologies 
sur des êtres humains doit être encadré par l’éthique et les droits de l’homme. Par la suite, le DH-BIO a entrepris 
l’analyse des aspects techniques et scientifiques des évolutions en matière d’édition génomique et la discussion 
de leurs implications des points de vue de l’éthique et des droits de l’homme. 

A sa réunion plénière de 2021, le DH-BIO a confirmé que les principes sous-jacents et les dispositions de l’article 
13 sont toujours pertinents : aucune modification de ces dispositions n’était nécessaire. Il fallait toutefois clarifier 
certains points, et notamment les termes « préventives, diagnostiques et thérapeutiques », et se prémunir contre 
une interprétation erronée de l’applicabilité de cette disposition à la « recherche ». 

Sur le plan de la recherche, les dispositions de l’article 13 s’appliquent à toute intervention destinée à modifier le 
génome humain, y compris à des fins de recherche. De plus, les restrictions sur les finalités autorisées 
(« préventives, diagnostiques et thérapeutiques ») s’appliquent aussi à la recherche. Selon l’article 13, une 
intervention autorisée visant à modifier le génome humain doit poursuivre un objectif médical. Les interventions 
visant à modifier le génome humain pour acquérir des connaissances peuvent aussi être réalisées si elles sont 
conformes aux finalités autorisées. 

Clarifiant les applications autorisées en matière d’édition génomique, le DH-BIO a conclu qu’une intervention 
modifiant le génome humain devait uniquement être réalisée à des fins médicales pouvant être qualifiées de 
« préventives, diagnostiques et thérapeutiques ». Une intervention préventive vise à éviter l’apparition d’une 
maladie ou d’un trouble. Le terme « maladie » désigne une affection ou un trouble conformes aux définition des 
normes médicales internationalement reconnues. Une intervention réalisée à des fins de diagnostic vise à 
identifier une maladie ou un trouble, ou une variation ou un facteur génétiques associés au développement d’une 
maladie ou d’un trouble, selon les définitions reconnues. Une intervention réalisée à des fins thérapeutiques doit 
viser à contrôler les symptômes de maladies ou d’un trouble, à en ralentir ou en inverser la progression ou à 
permettre une guérison grâce à l’élimination des causes sous-jacentes. 

Ces clarifications ont eu pour valeur ajoutée d’améliorer la compréhension de la pertinence des dispositions de 
l’article 13, de protéger la dignité de l’être humain, d’améliorer le degré de certitude des chercheurs travaillant 
sur des cellules humaines, de permettre le développement de nouveaux traitements dans le cadre de limites 
claires et de lancer un message clair dans le cadre du débat international renouvelé sur les modifications du 
génome transmissibles à la descendance, qui devait avoir lieu au niveau de la société. 

Passant à l’UNESCO et au Comité international de bioéthique (CIB) Mme Forus rappelle que, dès 1997, les 
rédacteurs de la Déclaration universelle de l’UNESCO sur le génome humain et les droits de l’homme, qui avait 
été adoptée au niveau intergouvernemental, ont reconnu l’importance du débat public sur cette question. Son 
article 24 dispose notamment que le CIB devait organiser des consultations appropriées avec les parties 
concernées, et notamment les groupes vulnérables. En 2005, la Déclaration universelle sur la bioéthique et les 
droits de l’homme a été adoptée par la communauté internationale. Son article 16 insiste sur l’importance de 
protéger les générations futures. La Déclaration couvrait également des aspects tels que les effets bénéfiques 
ou nocifs ainsi que l’évaluation et la gestion des risques. 

En 2015, le CIB, un organe consultatif réunissant des experts indépendants issus de 36 États membres de 
l’UNESCO, a publié un rapport actualisant sa réflexion sur le génome humain et les droits de l’homme, qui 
énonçait des recommandations à l’intention des États et des gouvernements. Les experts demandaient une 
interdiction temporaire de l’édition de l’ADN humain ainsi qu’un vaste débat public sur la modification génétique 
de l’ADN humain. Le rapport mettait en garde contre les éditions de la lignée germinale humaine induisant des 
modifications héréditaires. Il appelait les États et les gouvernements à décider un moratoire sur le génie 
génomique appliqué en cellule germinale humaine, au moins tant que la sécurité et l’efficacité des procédures 
ne seraient pas dûment démontrées pour des traitements; à renoncer à la possibilité d’agir seuls en matière de 
modification du génome humain et à coopérer pour définir des normes mondiales communes en la matière, 
élaborées conformément aux principes énoncés dans la Déclaration universelle sur le génome humain et les 
droits de l’homme et la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme. Le rapport préconisait 
également l’adoption, par le biais des législations nationales et normes internationales, de règles, de procédures 
et de solutions qui devrait être aussi consensuelles que possible, notamment en matière de modification du 
génome humain et de production et de destruction d’embryons humains. 

La communauté scientifique et les organismes de régulation devraient participer aux travaux des instances 
internationales pour y présenter les faits nouveaux et des informations sur l’efficacité, la sécurité et les 
conséquences des nouvelles technologies appliquées au génome humain. Ils devraient en outre renoncer aux 
expériences spectaculaires qui ne respectent pas les droits fondamentaux, les règles universelles de l’éthique et 
d’autres normes, alors même que l’efficacité et la sécurité ne sont pas démontrées. 



AS/Soc (2022) PV08add 

 3 

Lors de l’annonce de la naissance des premiers bébés au génome modifié, en 2018, l’UNESCO avait mis en 
garde contre une utilisation irresponsable de l’édition génomique et avait réaffirmé les principes 
internationalement adoptés soulignant la valeur des droits de l'homme et de la dignité humaine, qui doivent 
constituer la préoccupation première de toute recherche et intervention médicale sur les êtres humains. 

En 2021, le CIB a publié un nouveau rapport sur le principe de la protection des générations futures. Ce rapport 
envisageait les scénarios possibles et les défis éthiques de l’édition génomique. Mme Forus estime que les 
modifications des cellules germinales peuvent, une fois transmises, entraîner des conséquences importantes sur 
les générations futures. Les modifications du génome humain sont susceptibles d’affecter de manière 
imprévisible et irréversible les personnes et leur descendance. La sécurité et l’efficacité de telles interventions 
n’ont pas encore été démontrées, et les dommages éventuels sont héréditaires. Des préoccupations ont aussi 
été exprimées à l’égard du désir de sélectionner des caractéristiques à transmettre, ce qui pourrait constituer 
une dérive eugénique. Même si l’édition génomique somatique n’affecte pas la génération suivante d’un point de 
vue génétique, elle pourrait malgré tout porter atteinte aux valeurs sociales et morales. Ainsi, si les thérapies 
géniques recourant à de telles technologies devenaient courantes, et si des maladies graves et naguère 
incurables pouvaient être pleinement traitées, cela changerait notre vision de notre corps et des maladies. 

Dans ses recommandations sur la gouvernance à l’intention des États et des agences internationales, le CIB a 
proposé de soumettre l’édition génomique, malgré toutes les possibilités qu’elle offre, à un cadre efficace et 
contrôlé pour éviter les dérives. Le CIB s’était déclaré favorable au Registre mondial de l’OMS des recherches 
sur la correction du génome humain, qui devait favoriser la publication d’informations sur les tentatives de 
correction du génome humain. Le CIB a insisté sur le fait que ce Registre devrait couvrir toutes les technologies 
d’édition du génome humain, y compris l’édition de bases, l’édition primaire, l’édition de l’ADN mitochondrial et 
l’édition d'épigénome. Il devrait en outre couvrir toutes les formes de manipulation génétique, y compris les 
cellules somatiques et les essais cliniques sur la lignée germinale. Le CIB a également salué l’ouvrage « Édition 
du génome humain : cadre de gouvernance », préparé par le Comité consultatif de l’OMS sur l’élaboration de 
normes mondiales pour l’encadrement et la surveillance de la correction du génome humain. 

Enfin, dans ses recommandations pour la société en général et la communauté internationale, le CIB a lancé un 
appel à la prudence à l’égard de l’édition génomique du génome humain. En particulier, l’édition génomique de 
la lignée germinale introduisant des modifications transmissibles appelle des précautions spécifiques parce 
qu’elle pose de graves problèmes d’éthique. Le CIB a estimé qu’il est irresponsable de lancer des applications 
cliniques de l’édition génomique sur l’embryon humain, ses zygotes ou sa lignée germinale. Il a également 
encouragé la communauté internationale à prendre les mesures nécessaires pour prévenir toute 
commercialisation prématurée d’applications cliniques de cette technologie. Enfin, le CIB a recommandé que 
l’UNESCO travaille en synergie avec l’OMS et d’autres agences de l’ONU pour définir un cadre international des 
principes directeurs régissant l’édition génomique dans la recherche. 

Mme Arslan remercie Mme Forus pour sa présentation et ouvre le débat. 

Mme Lwoff informe les membres que les conclusions des récents travaux du CDBIO sur l’édition génomique 
seront ajoutées à l’exposé des motifs de la Convention d’Oviedo. 

M. Schennach remercie Mme Forus pour son excellente présentation et pour avoir souligné l’importance des 
articles 13, 18.1 et 18.2 de la Convention d’Oviedo. En effet, l’article 13 autorise l’édition génomique sur les êtres 
humains à des fins de diagnostic, soulignant qu’elle ne devrait pas être autorisée quand elle est susceptible 
d’avoir un impact sur les générations futures. Il met également en garde contre le risque d’envisager l’édition 
génomique comme une possibilité de faire son marché pour choisir une certaine couleur des yeux ou d’autres 
caractéristiques. M. Schennach remercie le CDBIO et l’UNESCO pour leurs importantes recommandations. 

M. Fridez est préoccupé par les personnes qui partent en quête de l’enfant parfait au moyen de l’édition 
génomique. Il demande aux experts si ce problème existe également dans d’autres pays que la Chine, ou si la 
législation d’autres pays est assez bonne pour se prémunir contre de telles dérives. 

M. Amraoui s’associe aux préoccupations exprimées par M. Fridez. Il fait observer que les possibilités offertes 
par l’édition génomique dans la recherche sont nombreuses et bien connues, mais que l’on dispose de peu 
d’informations sur ce qui se passe dans les laboratoires. Il se demande s’il existe un moyen de le découvrir. 

Mme Forus répond à cette question soulignant l’importance des mécanismes mis en place pour surveiller les 
évolutions. À cet égard, il est important de promouvoir l’Article 13 de la Convention d’Oviedo. De plus, des 
séminaires et des débats sont organisés sur la médecine génomique pour examiner la possibilité d’un recours à 
l’édition génomique. La gouvernance internationale et le débat public sur ce thème sont d’une importance 
primordiale. Même en Chine, les faits mentionnés constituent une violation du droit national chinois ; par ailleurs, 
de très nombreuses personnes espèrent être débarrassées de maladies héréditaires. 

Mme Lwoff ajoute que, mus par leur désir d’avoir un enfant parfait, il y aura toujours des gens désireux de 
recourir à l’édition génomique. Le cadre juridique international et la coopération entre les États sont essentiels 
mais il est impossible de garantir qu’il n’y aura pas de dérives. La Chine avait déjà vu la naissance de trois bébés 
dans le cadre de travaux d’édition génomique. Ces enfants font probablement l’objet d’un suivi très minutieux, 
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ce qui devrait continuer tout au long de leur vie. Toutes les déclarations sur l’édition génomique évoquent en fin 
de compte le débat public, mais sans vraiment préciser comment celui-ci doit être organisé. En revanche, le 
CDBIO a élaboré un guide sur le débat public, qui peut s’avérer utile dans la discussion sur l’édition génomique. 

M. Grin fait observer que certaines maladies sont incurables et se demande s’il existait des alternatives à l’édition 
génomique qui auraient moins d’impact sur les générations futures. 

M. Fridez s’inquiète de la possibilité de choisir, par les diagnostics, qui vivra et qui ne vivra pas. 

Mme Lwoff répond que ce problème ne pourra pas être résolu par l’édition génomique. Cette dernière est 
souvent présentée à tort comme une technique de modification des embryons, mais ceux-ci sont en fait détruits. 

Mme Tanguy informe les membres que la question a été discutée à l’Assemblée nationale française quand elle 
avait voté la loi de bioéthique sur la sélection d’embryons. 

Mme Forus répond que le rapport du CIB traite des questions abordées et de l’impact sur les générations futures. 
Pour revenir à la question précédente, elle explique que la différence avec les analyses sur les embryons est 
que ce dernier est détruit si ses cellules présentent un gène porteur d’une maladie indésirable. L’édition 
génomique est l’opération inverse. Elle a le potentiel d’éliminer une maladie chez l’enfant à naître, mais les 
générations futures risquent aussi d’être nettement plus affectées que dans le cas de la sélection d’un embryon 
« sain ». Le rapport du CIB aborde également le profilage d’embryons et leur sélection selon des critères 
prédéfinis. Cela pourrait donner lieu à des discussions sur ce qui constitue un bon ou un mauvais profil génétique, 
qui à leur tour amèneraient à un débat éthique sur le droit de l’enfant de décider. Cette question appelle 
également une réflexion. 

Mme Lwoff ajoute que cette question est également au cœur de la Convention d’Oviedo ; elle devrait faire l’objet 
d’un débat public. Ce n’est pas un détail, mais un problème qui pourrait entraîner des conséquences pour toute 
l’espèce humaine. 

M. Schennach remercie ses collègues pour leurs observations et les experts pour leurs réponses instructives. 
Le sujet examiné constitue un aspect majeur des droits fondamentaux et des questions d’éthique. 
Malheureusement, le débat sur la création de la société de demain parle aussi de qui aura le droit de vivre ou 
non. C’est pourquoi il était important de mener un débat public sur l’édition génomique. 

La Présidente clôt ensuite l’audition. 
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