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Introduction

« J'ai souhaité que des états généraux de la bigéthsoient organisés afin de permettre, sur
ces questions décisives et sensibles, a tous lesspie vue de s’exprimer et aux citoyens
d’étre associés. Jattache une importance parténglia ce que le débat sur la bioéthique ne
soit pas confisqué par les experts Bar ces mots, N. Sarkozy explique en novembre 2008
pourquoi il veut organiser des Etats Généraux didathique (EGB). Ces EGB se sont tenus
au premier semestre 2009 avec l'ouverture d'un istErnet interactif, 'organisation de
réunions autour de I'éthiqgue a I'échelon local, snaurtout la tenue de trois « forums
citoyens $. Pour les organiser, le ministére de la Santétenue aprés appel d'offre, un
institut d’enquétes marketing et de sondages, quit j[d'une certaine réputation dans le
domaine des études d’opinion électorales. Ce gheist sembler paradoxal car la Ministre de
la Santé a placé les futurs Etats Généraux sosigie du refus de la logique des sondages :
« |l faut savoir s’affranchir de la logiqgue sondaggerqui procéde par addition de points de
vue séparés, produisant ainsi l'illusion d’une dema factice»®. Un argument qui rejoint une
ancienne critique sociologique de l'opinion pub&geomme objet construit par les instituts
de sondage (Bourdieu 1973; Champagne 1995). Lefremses de citoyens ou Etats
Généraux sont en revanche un dispositif plus addena la fois dans les pratiques politiques,
les médias et les sciences sociales (Smith ands\VZale0), depuis la conférence de consensus
sur les OGM organisé en 1998. En 2009, trois grewgoat ainsi constitués dans trois villes
francaises : a Marseille (pour réfléchir au diagicosrénatal et préimplantatoire (DPN/DPI),
et a la recherche sur cellules souches et sur emprRennes (assistance médicale a la
procréation) et a Strasbourg (Prélevements et egradforganes, de tissus et de cellules ;
médecine prédictive et examen des caractéristigéestique). Dans chacun d’entre eux une
quinzaine de personnes non-spécialistes ont em@éiy aux enjeux des recherches et
technologies en question et, apres un débat pabéic des « grands témoins », ont rédigé des
avis qui ont été intégrés a un rapport remis asiéeat de la République.

! Lettre de mission du président de la républiqueanité de pilotage des EGB.

2 C'est le terme officiellement retenu. Voir infrayr une discussion.

3 Cette phrase fut mise en exergue sur le siéeriat des EGB, ainsi que sur un document disti@ixé
participants du forum national des EGB (voir infra)
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Encadré : Chronologie succincte des Etats généralexla bioéthique (EGB)

28 Novembre 2008 : Constitution d'un comité detpde des Etats Généraux et définition|des
sujets a aborder par le Président de la république

8 Février 2009 : Lancement officiel des EGB

Février-Aolt 2009 : 229 réunions organisées dam ta France
Avril 2009 : Début des « forums citoyens » dansstnaglles. Les personnes sélectionnées
suivent deux week-ends de formation
Juin 2009 : Elles participent a un débat publiccades « grands témoins » et rédigent un|avis
transmis au rapporteur
23 juin 2009 : Journée nationale a Paris en présdncomité de pilotage et de la ministre de
la Santé
2 juillet 2009 : Remise du rapport (écrit par lepparteur A. Graf) au Président de| la
république

Les Etats généraux de la Bioéthique, dans leurntélaffichée de faire en sorte que « tous
les citoyens s'approprient le débat », constituer@ étape supplémentaire de limpératif
participatif dans un domaine ou I'appel au débdtlipuest déja bien établi. La bioéthique
s’est en effet constituée dans les années 1960tia ¢iane critique sociale du pouvoir des
chercheurs et des médecins (et donc des limitesa dééontologie médicale) sur fond
d'inquiétudes croissantes sur les conséquencesdéesloppements technoscientifiques
(Parizeau 2004). La capacité d'intervention de lamBdecine au coceur du vivant
(transplantations, fécondation in vitro, génie deue, clonage, etc.) a été vue comme une
menace pour certaines normes morales — et plufignément des préceptes religieux sur les
questions de début et de fin de vie — et mettardagise pas moins que le futur de la nature
humaine pour reprendre les mots de J. Habermase(htals 2003). La volonté de régulation
de la biomédecine s'est traduite dans de nombrays par I'édiction de lois en fixant les
limites, lois qui ont été souvent définies & laesdie larges consultations (Hauray 2012)

La mise en place des EGB est donc une nouvellefesaaiion de I'impératif participatif
actuel. Celui-ci découle de l'intériorisation paslélus eux-mémes de la délégitimation de la
démocratie représentative et d’une volonté de uestian de la confiance dont ils font I'objet
(Lefebvre 2007). Lutilisation méme du terme « Etgénéraux » manifeste clairement une
volonté de passer outre les instances constitudes procédures ordinaires d'élaboration des
lois. L'organisation des EGB s’inscrit plus spégpifement dans une demande accrue de
reconnaissance des savoirs et du role des « pofamlans les sciences et les techniques
(Pestre 2011 ), qui se traduit par un recours sanisa des dispositifs cherchant a instaurer
une participation directe des citoyens dans laladigm de celles-ci (Callon, Lascoumes, et
Barthe 2001). Les EGB, et notamment les « forunmsyens », ont été promus comme un
moyen de contrer l'influence excessive des « experterme désignant les scientifiques eux-
mémes et les professionnels de la bioéthique {@sisphilosophes, ...): ceux qui sont
d'habitude auditionnés lors de I'élaboration dés touchant a la bioéthique. Les EGB ont
ainsi permis une rencontre entre la « science«l@fpublic » a un triple niveau (voir encadré
pour un rapide historique) : a) I'énonciation d&we citoyens sur les limites a donner aux
sciences biomédicales ; b) la production de citeyerformés » par des scientifiques

4 L'impératif participatif est d'ailleurs si biem@aé dans ce domaine que le principal texte euromie
bioéthique, la convention dite « d’Oviedo » surdegits de 'homme et la biomédecine du Conseil'Herope
contient un chapitre qui ne concerne pas |'étabiient de bases substantielles communes aux pebtiqu
nationales, mais la maniére de les définir, inditidhapitre X) « Débat public »
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(biologistes, médecins, juristes, philosophes) )etacconfrontation entre des opinions de
citoyens et celles des spécialistes de la bioéthlqrs de journées publiques. Le terme de
« forum citoyen », utilisé dans les documents @ficsous-entend qu'on crée l'occasion pour
des citoyens égaux entre eux de délibérer librenadepartir de leur opinion préalable, afin de
parvenir & un consensus dans l'administration decita. Mais dans ces dispositifs
participatifs institutionnels la crainte toujoungpente est celle d'un formatage des débats par
les organisateurs de sorte gu’elle aboutisse gpdsisions attendues (Blondiaux et Fourniau
2011) Comment le dialogue entre citoyens et le rasuientifique et médical s'est-il noué ?
Comment a-t-on organisé le travail de personnesnquse connaissaient pas pour qu’elles
produisent un avis commun dans un délai court ssrgliestions scientifiques complexes ?
Comment, en amont, ont été définis les problemadbattre et sélectionnés les citoyens, les
formateurs, les animateurs et les grands témoins ?

Nous conduirons notre analyse en nous concentuanes « forums citoyens », qui étaient la
principale innovation de ce dispositif et celle guété la plus commentée et utilisée. Notre
enquéte sociologique a porté plus spécifiquementlestforum de Marseille. Cet article
s'appuie tout d’abord sur I'observation des deuxrjées publiques, celle de Marseille et de
Paris. Carine Vassy, qui a participé au forum deskldle en tant que formatrice, a également
observé quelques séances de formations et a eactlasges oraux et écrits avec d'autres
formateurs. Nous avons par ailleurs conduit desetens aupres de 6 des 16 panélistes, des
deux animateurs de linstitut d’enquéte d’opinidrde quatre des six membres du comité de
pilotage des EGB. Nous avons enfin mené des arsalgeseumentaires (revue de presse,
rapports publics en vue de la révision des loibidéthique notamment).

Une initiative Iégitime

Les premiéres lois de bioéthiqgues adoptées en p8&Moyaient, une clause de révision
générale de celles-ci au bout de 5 ans. Cette ele@rsoignait du caractere expérimental
d'une intervention du législateur dans ce domamanss a I'évolution de la biologie et des
meceurs (Bellivier 2012). Elle fut reconduite en 200drmettant de construire des positions de
compromis grace au caractere provisoire des désigsidoptées. Mais alors que la précédente
révision avait pris 5 ans de retard, le respectdidais était cette fois plus impératif : la
possibilité de dérogation a l'interdiction des erches sur I'embryon avait été accordée
uniquement pour 5 ans et s’éteignait donc en jan2®@ll au grand dam de certains
chercheurs. Dés 2007 le processus de révisionoast discuté et I'idée d’organiser - en plus
des nombreuses consultations institutionnellesthelbés - des Etats généraux est évoquée
par le ministre de la santé Xavier Bertrand. Laistie qui lui succéde, R. Bachelot-Narquin,
reprend ce projet en 2008.

Cette initiative rencontre un soutien assez large lal classe politique, méme si des
parlementaires s’inquiétent des modalités concrédtesganisation des EGB, qui sont a
'automne 2008 peu précises. Lors des auditiontaduission parlementaire mise en place
pour la révision de la loi, des élus de la majordéémme Bernard Debré, expriment leur
crainte d'un “diktat” d'une opinion qui serait um@ament guidée par I'émotion, provoquée par
exemple par des demandes de malades. J. Leonétlean et député, vice-président du
groupe UMP a I’Assemblée Nationale et rapporteutadeission parlementaire, résume lors
de I'une de ces auditions (15 octobre 2008) :

Il faudra éviter le double écueil d’'une extrémehtacité des débats comme d’un
caractére trop général qui les ferait s’apparemntdes propos de café du commerce.



C’est Noél Mameére, député écologiste, qui suggere d'un debat sur les EGB le modele
danoisdes conférences de consensus. Cette solution @paaxaparlementaires comme un
moyen d'avoir un dispositif participatif tout encadrant le débat citoyen. Fin novembre, la
lettre de mission du Président nomme J. Leoneéisident du comité de pilotage des EGB,
demande a ce que I'on organise des « forums régxkom@t que les EGB veillent « a associer
tous les grands courants de pensée de notre pdg3,faire ceuvre de pédagogie a I'égard du
grand public en veillant a dissiper les fausset@a aussi bien que les faux espoirs que
peuvent susciter les avancées de la science ».apjporteur, A. Graf, philosophe et ex-
membre du cabinet de la Ministre de la santé, astagleurs désigné. En février, le site
internet dédié est ouvert en méme temps que snoédales EGB. Ce site vise a recueillir
I'avis de la population, mais avant tout a infornesrinternautes sur les questions débattues et
le déroulement des EGB. Sa gestion est confiéAgerice de biomédecine. En outre, des
réunions sont organisées dans toute la France I'smide des EGB et des auditions plus
classiques sont conduites par le comité de pilot&gs deux volets des EGB réunissent
généralement des individus déja impliqués dansdigsats sur les questions bioéthiques
(Mohorade 2011), ils sont donc moins mis en avanmtlgs organisateurs des EGB ou par la
presse.

Parmi les parties intéressées, c’est sans aucua HBglise catholique qui est la plus présente
et qui soutient le plus ouvertement le processis.tent un discours critique sur plusieurs
innovations biomédicales et une partie de sesef&dalune sensibilité politique proche de celle
de la majorité. Elle est responsable du tiers dasions recensées par le site des EGB. Des
février, elle ouvre un site internet qui pendanpdemier mois recueille 20 000 visites (60 000
pages vues) et plus d'une centaine de contribdtites scientifiques et les médecins sont
également mobilisés, que ce soit dans les forutegenis (voir infra), ou dans les espaces
éthiques régionaux, espaces de réflexion liés #terehts Centres Hospitalo-Universitaires
crées par la loi de 2004. Ces espaces organisesitumtiers des rencontres recensees par le
site. Les “grandes voix” de la bioéthique francaise, camn Kahn, J-Cl. Ameisen ou J.
Testart, qui sont tous trois des biologistes demersaluent également l'initiative, méme si ce
dernier — secrétaire de l'association scienceyaesittes — regrette que les conférences de
citoyens envisagées ne prévoient qu’'une courte gbom pour les panélistes et que le
rapporteur ne soit pas l'un dentre 8uxM. Christian Saout, président du Collectif
interassociatif sur la santé (CISS) — qui regroonpamment des associations de patients -
exprime en janvier 2009 lors de son audition paglet@ire quelques réserves, au motif qu'il
ne faudrait pas que ces EGB soit confisqué pagxpsrts, le CISS n'ayant pas été invité ay
participer. La seule opposition publique a cettative vient de l'association Aide a mourir
dans la dignité, qui déplore que les questionstliteiasie aient été exclues des sujets a
débattre et qui critique depuis longtemps J. Legrest tant que rédacteur de la loi sur la fin
de vie.

Du coté de la presse, les EGB sont présentés demares positive, méme si les journaux de
gauche adoptent un ton un peu plus suspicieux guantéformes a venir. L'idée qui domine
est que pour la premiére fois on va entendre l'avides Francais ». Le journal le
Parisien/Aujourd’hui en France dans sa rubriqueféié du jour” titre par exemple «La

5 La Croix, « Recherche sur I'embryon, meres pedeuon en discute sur le net. Le site mis en faaoeles

états généraux de la bioéthique et le blog desu#gde France se taillent un beau succés », \din@mmars

2009, p. 3.

6Auditions de la mission d'information de I'Assemédblnationale sur l@vision des lois bioéthiques
(http://www.assemblee-nationale.fr/13/rap-info/i2225asp).
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bioéthique va passionner les Francais »7. L'ardeligne «Jusqu'ici réservés aux seuls
experts, les débats sur les questions de bioéthique s'inviter cette année dans les foyers
francais». Le journalLa croix affirme “Un vent d'air frais souffle sur la réwsi des lois
bioéthiques ». Pendant le déroulement des EGByrdasp nationale et régionale relate la
richesse des débats entre citoyens et expertstessed des portraits de simples citoyens
devenus panélistes. Le forum national de Parisl'faifet d’'un traitement un peu moins
favorable. L'avis des citoyens doit y étre dévoilégis le président de la républiqgue ne se
déplace pas, et le rapporteur qui tient a lui ela primeur des conclusions s'en tient a un
discours trés général. Surtout, malgré le secr@iterau sur ces conclusions, les positions des
citoyens apparaissent, selon les premiers échasneoassez conservatrices et la perspective
de recommandations prévoyant une faible modificatie la loi prend forme.

Les modifications de la loi seront effectivemennenires, mais les Etats généraux présentés
comme un grand succes par leurs promoteurs. Loy des EGB, Alain Graf, affirme par
exemple en revenant sur cette expérience (Graf)20L@largissement du débat bioéthique,
au-dela du cercle étroit des spécialistes, n'abaidenc pas, mais plutét augmente le niveau
d’exigence de la réflexion engagéel 'obligation d'organiser des Etats Générauxniiaute
révision des lois de bioéthique a méme été ener@veéc la loi de 2011. Et les organisateurs
des EGB n'ont pas seulement loué le processusé@meanils ont aussi salué son résultat. Pour
eux, les citoyens ont fait preuve d'une sage mesurepeu a la maniere du juste milieu
aristotélicien. Jean Leonetti le soulignainolis avons observé que les gens vont au bout de
leur réflexion. Au final, ils émettent souvent dess mesurés, dont on ne peut redouter
I'extrémisme ou un choix a lI'emporte-piece G8tte sagesse a aussi été présentée de maniére
plus polémigue comme une défiance envers la scien®es usages incontrolés. Le rapporteur
A. Graf (2010) s'est ainsi félicité que les citoyaient, contre I'air du temps,rejeté, sans
appel, le dogme scientiste et 'usage consumédst®e techniques biomédicales Cette
posture critigue des Francais envers l'apport desiaes biomédicales, tel qu'il est censé
avoir émergé dans les EGB, a été depuis mobiligéisieurs occasions, notamment par des
élus de droite ou des représentants de I'Eglisbdligtie.

Définir « les citoyens »
La constitution d'un groupe restreint censé repriEse la population, est toujours
problématique (Smith, 2000). Linstitut d’enquéteminion qui a été sélectionné par appel
d’offre peut faire valoir son expérience puisqual été chargé de l'organisation ou du
recrutement des participants de plusieurs confésede citoyens, dont certaines sont relatives
a la science : sur la santé (pour le compte d’borktoire pharmaceutique), les OGM (Office
parlementaire d’Evaluation des Choix ScientifiquetsTechniques), les nanotechnologies
(Conseil Régional d’lle de France).
L'institut sélectionné ne prétend pas construireéahantillon représentatif, anticipant les
critiques que I'on peut adresser a un choix deer§gnnes parmi une population qui avoisine
les 5 millions dans la région Provence Alpes Cdfzuar. Dans sa notice (disponible sur le
site des EGB), il affirme seulement composer ureppaur «efléter au mieux la diversité de
la population de référence et illustrer la variétés points de vue pouvant exister sur le sujet
au sein du publie. Les criteres pour sélectionner les participaotst des criteres habituels
des enquétes d’'opinion (age, sexe, profession, ecorande résidence, niveau d’études,
situation familiale), mais aussi des criteres modatessiques : la motivation a consacrer
plusieurs journées a ce processus, la « dispositioriébat », la « capacité d’écoute » et
« 'ouverture d’esprit », qualités dont s’est agsun responsable de linstitut par entretien

7 Le Parisien, « La bioéthique va passionner tasgais », vendredi, 2 janvier 2009, p. 4.
8 Le Figaro, « Bioéthique : le regard « fraislétapant » des jurés citoyens », mardi 23 juin 20091.
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téléphonique, une fois que les enquéteurs avaigntegruté au moins une quarantaine de
participants. On sait que la capacité a argumesteplus fréquente chez les classes moyennes
et aisées, du fait de la proximité de leurs congiistiques avec ceux de l'institution scolaire
(Bernstein, 1975). Il est possible que les fradites moins qualifiées de chaque catégorie
socioprofessionnelle soient sous-représentees.

D’autres criteres sont aussi utilisés par l'ingtdienquéte pour exclure explicitement certains
profils du recrutement. Comme indiqué dans la eotin a écarté lesmilitants ou ceux qui
pourraient avoir un intérét politique ou professimh a défendre (p.92). Ont été évitées
toutes les personnes appartenant a un parti paitig@ un syndicat ou a une association
concernée par les sujets abordés. Le comité dagéoa aussi ajouté un critere d’exclusion,
en demandant a ce que l'on écarte les personnagsaekeune profession médicale ou
soignante. D’aprés les participants interviewéstecestriction s’appliquait aussi a I'activité
professionnelle de leur conjoint ou compagnon. D&aiquestions leur ont été posées au
moment du recrutement sur leurs affinités politgjaeleurs pratiques religieuses, et ont peut-
étre été prises en compte pour la sélection.

Les criteres d’exclusion ont permis de sélectiordes personnes qui avaient a priori peu de
positions fermement établies sur le sujet, ni denagssances approfondies, sans engagement
politique, professionnel ou associatif sur ces tjoes. Selon les termes des participants que
nous avons interviewés, l'institut d’enquéte chaittes «candides», des ¢«1éophytes, des

« profanes». lls ont trouvé cette démarche Iégitime et étaiassurés de constater que
« personne ne connaissait le sujeet que «’'était I'aventure pour tout le monde lls se
sont sentis valorisés d’avoir été sélectionnésgghins avaient I'impression que leur groupe
était représentatif d’'un ensemble plus large, cotemerégion ou la France.

Définir les conditions du consensus
Pour amener les personnes sélectionnées a travaileemble, les deux animateurs de
l'institut d’enquéte ont fait un travail de mise ealation et en confiance, qui a été
unanimement salué par nos interviewés. lls ont oreatmosphere studieuse. Selon un des
panélistes« ils étaient la pour nous tenir dans les rails) aurait eu sinon tendance a
s’éloigner du sujet »Les animateurs ont su aussi distribuer les terepsatiole de maniére a
ce gue tout le monde s’exprime. Mais parmi lesegglu jeu mises en place, 'une a semblé
difficile a certains panélistes : on leur demandaitne pas tenir compte de leurs éventuelles
expériences antérieures dans ce domaine, rde pas parler au niveau personnel, de notre
grand-meére» et de daisser nos opinions de cot¢ car «l fallait éviter de dire moi, je..».
Cela était présenté comme une condition nécessairéélaboration d'une position
consensuelle. La production d’un avis collectifst’donc pas considérée comme le résultat de
la confrontation de points de vue différents, éueliément conflictuels. Cette disqualification
de lI'expérience personnelle, que I'on pourrait camep a un travail de refoulement des
émotions, voire de dépersonnalisation, s’accompagiian centrage sur la parole des
formateurs, qu’il fallait commenter et évaluer, pea appréecier I'objectivite.

Il y a eu pourtant quelques tensions, car certanse pliaient pas aux regles du jeu, mais cela
a été vite réglé par les deux animateurs. L'un plas jeunes participants, qui arrivait en
retard, en état d’ébriété, et qui prenait beaudaygarole, a été prié de ne plus revenir. Selon
un des panélistes, c’étaitu artiste, un écorché vif (...) plus que révoltémarginal avec un

M majuscule. Il ne correspondait pas au prefiEn revanche, lors de la derniére journée,
pendant la rédaction du rapport final, lorsque ldes participants qui s’était opposé a un
autre, a menacé de partir, un animateur I'a peésaadrester. Les tensions sont notamment



nées de la nécessité d’élaborer dans un tempeirdsteux documents : la liste de questions a
poser aux grands témoins, puis l'avis final. Ldiclifté de I'exercice ne doit pas étre sous-
estimée. |l fallait s’approprier en deux week-edds connaissances abstraites nouvelles, puis
rédiger deux documents, ce qui n'est pas simple ges personnes qui n’ont pas I'habitude
d’écrire des rapports. Des participants interviemésis ont d'ailleurs dit avoir éprouvé
beaucoup de fatigue. Le role des animateurs abatiafmental pour que le groupe parvienne a
exprimer une position commune dans un délai couPendant le seul moment ou les
animateurs se sont éclipsés en méme temps, desigaarts interviewés nous ont dit avoir
constaté que le groupe ne parvenait plus a travaibur certains, il s’agissait d’'une stratégie
concertée : ds ont fait expres (de sortir) pour mieux repreades choses en main apres. On
a vu qu’on était incapable d'y arriver seuls a T avait a la fois I'impression qu’on voulait
plus de liberté, mais qu’on n’y arrivait pas.

La méthode impulsée par les animateurs pour lailrele rédaction en fin de week-end et lors
de la derniére journée a consisté a former des@augpes de quatre personnes environ pour
travailler sur différents sujets : diagnostic pté@hadiagnostic préimplantatoire, recherche sur
'embryon... Puis chaque sous-groupe présentaitaures le fruit de ses réflexions pour
discussion, et un document final était €laborérégartition dans les sous-groupes se faisait
en fonction du sujet qui intéressait les uns etaees, ou en fonction des affinités entre
personnes qui voulaient travailler ensemble, owenen fonction de la place qui restait dans
les groupes. Les sous-groupes faisaient part de tétflexions oralement ou les rédigeaient
sur papier ou sur un paper-board. Lanimateur éggpabait d'un ordinateur a ensuite rédige
ces réflexions. Son texte était projeté avec uoptojecteur a 'ensemble du groupe pour
discussion et modifications. Ce travail de misef@me a été ressenti positivement par les
participants : (les animateurs)reformulaient notre question en plus court, pluéqis, ou si
elle était trop personnelle, pour qu’elle soit plglwbale » Ils n'ont pas eu l'impression que
I'animateur leur imposait son point de vue ou miadifcelui du groupe : I'animateur gest

lui qui nous a a la fin trouvé les mots et quidesnis, mais il n'a pas pris ce qu’il a voulu ; ce
gu'’il a mis, c’est ce qu'on a voubi Lors de la derniére journée, pour la rédactier’avis
final, il n’y avait plus qu’un seul animateur, maligtait accompagné du rapporteur des Etats
Généraux. Certains participants l'ont pris pour membre de linstitut d’enquéte. Son
intervention a été jugée positive, car, selon l'utkes participantes, il apportait des
informations sur g@es choses trop techniques, qu’on ne savais,patssur la cohérence interne
de leur rapport : ®n ne pouvait pas étre pour la FIV et contre cetd (le DPI). C’était
contradictoire». Les participants n’étaient pas tous d'accordr p@uédaction de l'avis final,

et les animateurs n’ont pas voulu qu’ils votentmeel départager. C’est grace a ce travail de
reformulation qu’un accord a pu étre trouvé. Salondes panélistes :an s’est dit que ca
allait étre dur de trouver une solution unique. Bl@n changeant les termes, en enlevant ou
en rajoutant certains mots dans certaines phrasesst parvenu a faire se rallier les gens a
la cause» Le pilotage du groupe effectué en douceur psral@mateurs, avec une forte
dimension rhétorique de travail sur les mots, aned’atténuer les conflits et d'éviter qu’ils
ralentissent la productivité. Dans I'avis final,euseule phrase est signalée comme ne faisant
pas I'unanimité dans le groupe.

Les échanges entre panélistes et scientifiques

Les participants étant des néophytes, on peut seppgue la formation qui leur a été

prodiguée a joué un rdle important dans I'élaboratile leurs opinions. Certains de nos
interviewés l'ont d'ailleurs exprimé : les formateurs étaient la pour nous donner tous les
éléments. On a vu que les panélistes étaient priés de &bstraction de leurs expériences



personnelles. Une consigne similaire était donnéef@mateurs par l'institut d’enquéte dans
la notice qui leur a été envoyée avant leur intetiea. On leur demandait de faire preuve de
« neutralité », de ne pas défendre une cause ountl¥éts et de ne pas donner un avis
personnel. Cette conception de I'objectivité esgdanent remise en question aujourd’hui en
philosophie comme dans les sciences sociales. 8daisut elle place les formateurs devant
une tache difficile. lls ont été choisis pour laalpgé de leurs travaux professionnels, par
exemple en matiére de recherche, d’enseignemedtaactivité clinique, or ils étaient amenés
a présenter non seulement I'état de la sciencst-adire les pratiques des chercheurs ou
leurs résultats, mais aussi la politique de larg@e quel est le cadre Iégislatif actuel, quel est
son influence sur les travaux des chercheurs epiddiens, faut-il le modifier, quelle est la
demande du public etc. Donc ils étaient amené&xpsmer en dehors de leur domaine de
compétence, en tant qu'expert, et non pas en taet achercheur, pour reprendre la
terminologie de Roqueplo (1997). Plusieurs ontlidais exprimé pendant leur présentation
leurs convictions personnelles sur la qualité ddredégislatif et institutionnel, et ce qu'il
fallait changer ou préserver, sans cacher qu'tis&ait de leur opinion. Cette situation était
d'autant plus problématique qu'il y avait peutdiiventions sur chaque sujet, ce qui limitait la
possibilité d’avoir des avis variés. Le temps intipanx formations était court : I'ensemble de
la formation sur les deux week-ends comprenaitthhees d’'1h30. Le nombre de formateurs
(9 a Marseille car certains intervenaient dans detances et 12 dans les autres villes ou
certaines séances étaient assurées en tandemijr@pareduit pour assurer une diversité de
points de vue. De plus le comité de pilotage nepremait pas de spécialistes des questions
bioéthiques abordées, qui connaissaient suffisarhteecthamp scientifique pour choisir des
formateurs variés, et il a di recruter des fornrateans I'urgence. Pour les choisir, il a utilisé
les listes d’experts de I'Agence de la Biomédecinenobstant le fait qu’il s’agit d’'une
population particuliere, qui a déja participé deéspou de loin a la politique de la science
actuelle. Le comité a élargi un peu le recrutemamtdemandant a I'Espace Ethique de
I'APHP de faire des suggestions, et il a aussiutécparmi ses relations personnelles, dont il
connaissait a priori l'orientation. Finalement larofession meédicale s’est avérée
incontournable, fournissant environ un tiers desedeurs dans chaque ville. Un autre tiers
était constitué de philosophes, et le dernier s des juristes, une psychanalyste et une
sociologue complétant I'éventail des disciplineprésentées. L'absence d’économistes
signifie que le colt des interventions publiquessdee domaine ne devait pas étre un sujet de
débat, ce qu'a regretté un des participants ires. De méme aucun haut-fonctionnaire
n'est intervenu, malgré leur expertise dans I'éfabon des politiques publiques et leur réle
dans la rédaction des arrétés qui viennent prédiapplication des lois. Certains des
panélistes interrogés ont regretté de ne pas avoifinterventions de responsables religieux
ou associatifs. La liste des formateurs, qui étakilique, met en scene la rencontre entre des
citoyens et des personnes qui représentent demscssie Mais cette rencontre était-elle
productive ? La formation ne durait que 17 heuaasagées entre trois disciplines principales
(médecine, droit, philosophie). Est-ce que celamgér d’acquérir un ensemble de
connaissances suffisant pour répondre aux questmms®es? Certains des panélistes
interrogés se sont plaint que les formations étarep courtes ou trop complexes Or a di
guand-méme assimiler les choses au pas de courkm écho a cette impression, des
formateurs ont exprimé entre eux leurs frustratioleyant I'impossibilité matérielle de
transmettre des connaissances plus complétesmirdfandir les échanges. lls ont remarqué
que leur audience avait beaucoup de curiosité efuistions, mais un faible niveau de
connaissances initiales sur les sujets abordésobae volonté, voire I'enthousiasme, des
formateurs et des formés n’ont pas toujours suffompenser les limites temporelles d’une
session d’'une heure et demie.



Les participants néophytes, une fois formés par mhe$essionnels de la recherche, de
'enseignement et de la clinique pas ou peu mepliat, ont été confrontés aux « grands
témoins » lors d’une séance publique et filméetemtpression déférente désigne des experts
avec une aura médiatique, vu leurs responsabiitgsentes ou passées a la téte de différentes
institutions, voire leur participation a la vie figjue. Le principal objectif de cette journée
était la médiatisation de la démarche. Il s’agtsdaittirer I'attention du grand public sur le
débat autour des questions de bioéthique, et pelar de montrer que les panélistes, qui
représentaient symboliguement le public, avaientclampétences nécessaires pour dialoguer
avec les grands témoins. La scénographie étaitueopgur que le public dans la salle, et les
cameéras, soient les spectateurs de ce dialogue,dawe coté sur la scene 5 grands témoins
dans des fauteuils et de l'autre les 15 panélmtesjuelques rangées de chaises ou de bancs
sur des estrades. La difféerence de statut étaiundarpar leur place sur la scene et le degré de
confort de leur assise. La démonstration de la éemge des uns et des autres a été faite : les
panélistes ont posé leurs questions, dans le @odu par I'animateur de I'institut d’enquéte,

et les grands témoins leur ont répondu. Certaisspdeélistes que nous avons interrogés ont
été dubitatifs sur l'intérét de cette journée dardnt eu I'impression que les experts ne
répondaient pas précisément a leurs questionsnetrik faisaient pas progresser la rédaction
de leur rapport. D’ailleurs il n’était pas prévuegies panélistes s’engagent dans un dialogue
avec les grands témoins ou entre eux, mais seutequéls posent une question chacun.

Le réle des panélistes sur le plateau était d’aythus restreint gu’ils n’ont pas eu le choix de
leurs interlocuteurs. Le comité de pilotage a ahmesir eux les animateurs, les formateurs, et
également les grands témoins. Ce dernier poirgresbntradiction avec les recommandations
de l'institut d’enquéte, qui préconisait que cet $86 panélistes qui choisissent les témoins
invités dans une liste proposée par le comité parfir des suggestions des formateurs. Ont
donc été invités 5 hommes d’age mar, dont les opsetaient connues du fait de leurs prises
de position publiquésUne des panélistes leur a fait publiquement peaghe qu'il n’y avait
aucune preésence féminine. En revanche la profesdas cliniciens chercheurs était
représentée par trois personnes, auxquels s’agmitan biologiste et un juriste. Méme si
certaines de ces personnes pouvaient avoir desctiong différentes, par exemple pour ou
contre la recherche sur les embryons, elles repi@isat la science telle qu'elle se fait
aujourd’hui, ou telle gu’elle est regulée, le jtrigtant spécialiste du droit des brevets. Il n’y
avait aucun représentant des religions, qui onttpantidéveloppé un discours sur ces sujets,
en particulier 'Eglise catholique, qui a pris gasi a la fois contre le dépistage prénatal et
préimplantatoire, et contre la recherche sur lebrgoms. Il n'y avait pas non plus de
représentants des nombreuses associations dandooesnes, comme par exemple des
associations de parents d’enfants trisomiques,oqtiiun regard critigue sur le dépistage
prénatal ou celles sur les maladies rares qui esmint la recherche sur les embryons. La
journée publique ne devait mettre en scene querleontre de citoyens et de scientifiques,
comme si les autres acteurs sociaux n’étaientgugisnhes, ou comme si leurs discours étaient
trop diversifiés et trop complexes pour étre absridés de cette journée. Comme pour les
formateurs, la diversité des points de vue desdgrdémoins a été limitée par leur faible
nombre. Les mémes personnes ont été invitées adipaux questions le matin et l'aprés-
midi, alors qu’on abordait des sujets differentckierche sur les cellules souches le matin,
dépistage et diagnostic prénatals et préimplam&at@iprés-midi) et qu’ils n’étaient pas tous
compétents sur I'ensemble des sujets. L'un d’eastd’ailleurs absenté I'apres-midi.

° Ph. Menasché, chirurgien et directeur de recheraHéNSERM, J.-Cl. Ameisen, immunologiste et fdést
du comité d'éthique de I'INSERM, J. Testart, bi@taget directeur de recherche a I'INSERM, J-Frit®la
généticien et ancien ministre de la santé, et J3ahoux, professeur de droit (Paris II).
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Le public dans la salle a également été filtré @migre a ce que personne ne vienne déranger
les échanges. Il fallait éviter tout débordementlalepart de personnes qui auraient pu
protester publiguement en présence des membresmditécde pilotage, qui étaient dans la
salle. Ceux qui voulaient assister a 'événementdins’inscrire sur un site internet et les
services préfectoraux ont vérifié leur identité ritvde leur donner l'autorisation de venir. Le
public présent a été autorisé a poser des questiongrands témoins, mais uniquement par
écrit, par I'intermédiaire de papiers qui circutgtientre la salle et le journaliste-présentateur.
Celui-ci n’a lu qu’un petit nombre de questionsfierde journée.

Un conservatisme programmé ?

Ces choix d’organisation, faits par le comité detpge et le gouvernement qui 'a nomme,
ont contribué a donner aux avis des citoyens unalité conservatrice vis-a-vis de la loi. Ce
comité ne comprenait aucun spécialiste des sujetdidéthique concernés, ni aucune
personne ayant I'expérience de l'organisation deférences de citoyens. Les 6 membres
comprenaient trois parlementaires : deux élus dedprité, M.T. Hermange et J. Leonetti,
président trés actif, et un socialiste (A. Claeyg)i, s’est peu impliqué. Or la majorité était
favorable a une faible évolution du cadre IégiElati cours, fruit d’'un compromis entre les
demandes des élites de la biomédecine et des éoaicths morales fortement influencées
par I'Eglise catholique (Hauray 2012). Le fait ghe Sarkozy ait annoncé publiguement la
tenue des EGB a l'occasion de la visite du papeaesi lourd de sens. Les trois autres
membres du comité étaient des experts prochesadente de la biomédecifieet donc
impliqués dans la régulation de la science en placepeut faire I'hypothése que I'ensemble
du comité avait plutét une attitude conservatriceavvis du cadre législatif et que cela a
influencé ses choix et ceux des panélistes.

Cette tendance conservatrice a été renforcée paairee choix matériels faits par le
gouvernement. Il a fixé a I'opération des objectifabitieux avec un budget limité et des
délais courts. La lettre de mission a déterminéijéts : recherche sur les cellules souches
embryonnaires ; prélevement et greffe d'organegisdes et de cellules ; assistance médicale
a la procréation ; médecine prédictive ; diagnsstiiénatals ; diagnostics préimplantatoires.
Or le budget allouéne permettait d’organiser des conférences de ai®yue dans trois
villes. Le comité a donc attribué trois sujets ardédle, en considérant qu’ils étaient
homogenes puisqu’ils traitaient de la vie avanhd@ssance, un a Rennes, car l'assistance
médicale a la procréation pose de nombreuses gnsgiblémiques (conditions d’éligibilité,
don d’embryons a la recherche, gestation pour auduet les deux sujets restants a
Strasbourg, alors qu'ils n'avaient aucun rapportreereux : les prélevements et greffes
d’organe, et la médecine prédictive, c’est-a-darevdste domaine des tests génétiques. Pour
traiter ces sujets, la lettre de mission a fixé diélais courts : signée le 28 novembre 2008,
elle demande un bilan des travaux en juin 2009r Ro&rondation « Sciences Citoyennes »,
les conférences de citoyens devraient durer au smo@uf mois (Testart, 2012). Le fait de
travailler dans un délai court, avec un progranamssi chargé pour le comité de pilotage et
les panélistes, a vraisemblablement contribué aralmer le potentiel de changement du
dispositif par impossibilité d’approfondir la réfien.

Lexamen du texte final des panélistes de Marseilt@is aussi celui de Rennes et de
Strasbourg, montre que les avis exposés sont aEs@eres, voire conservateurs quant a la loi
en place. A Marseille, les panélistes ont considiErélégislation sur le diagnostic

195, Beloucif (médecin, ancien président du corteiientation de I'agence), Cl. Esper (juriste nbee du
conseil d'orientation), et S. Rameix (philosopheire du coseil d'orientation).
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préimplantatoire comme satisfaisante. lls n'ont frasvé nécessaire de la changer, ni de
limiter les maladies que les généticiens seraietdreses a chercher. lls demandent seulement
gu’un plus grand nombre de centres soient autodigase de tels diagnostics, pour éviter les

délais d’attente. En ce qui concerne les centreBadmostic prénatals, I'avis dit aussi que leur

fonctionnement parait satisfaisant, et suggéreqgesl aménagements, comme une meilleure
prise en charge des couples par un psychologua podsibilité que des parents ayant déja
vécu une situation d’interruption médicale de gesss puissent participer aux autres

décisions d’interruption. Pour le dépistage prénétwis se borne a demander une meilleure

information des femmes enceintes sur le caractere agbligatoire de ces tests, et une

meilleure formation des professionnels a I'écho@pSur le plan des principes moraux, les

diagnostics prénatal et préimplantatoire ne sorg pansidérés comme « eugeénistes »,

qualificatif souvent utilisé par ceux qui s’oppos@nces pratiques, mais seulement comme
une démarche individuelle corrective.

Le seul changement |égislatif suggéré par les paglde Marseille concerne la recherche sur
les embryons, interdite en principe par la loi, sreitorisée par dérogation sur des embryons
ne faisant plus I'objet de projet parental (ditsuknuméraires »). Les panélistes ont souhaité
réaffirmer le principe d’une interdiction des reatiees sur des embryons destinés a naitre,
méme si cette question n’était pas vraiment présaaus le débat public. Mais concernant les
recherches sur les embryons dits « surnuméraire@ritable sujet controversé, ils se sont
prononcés en faveur du passage a un régime d'sation (sous conditions). Cette
proposition reléve pour partie du symbole car agEherches peuvent étre conduites méme
sous le régime d’interdiction avec dérogations,snedlie répond a la demande des chercheurs
travaillant sur les embryons et elle hérisse leymgosants. Les panélistes demandent aussi a
ce qu’on incite les couples a décider au bout @< au lieu de 5, s’ils préferent que leurs
embryons congelés soient détruits, donnés a ure aatple ou a la recherche. Cet avis
montre que les panélistes ne cherchent pas a fithisage des innovations scientifiqgues et
cliniques. lls les respectent et le seul changenégiglatif demandé a pour but d’en faciliter
le développement. Enfin, les panélistes ont affiqpu@s souhaitaient conserver le principe de
révision des lois de bioéthique, qui devait avigu tous les 5 ans. En interviews, ils nous ont
expligué qu’ils trouvaient nécessaire l'interventioéguliere du législateur, vu le rapide
avancement de la science, pour pouvoir orientdéleloppement des innovations.

Ces deux dernieres positions, qui n’étaient palsgger avec la volonté du gouvernement, ont
été mises de c6té dans le texte du rapporteurdisdeurs des pouvoirs publics. Concernant la
recherche sur I'embryon, le rapport remis au peggidle la république prend appui sur le
principe de « non-instrumentalisation » invoqué Iparcitoyens pour réaffirmer I'interdiction

de la recherche sur les embryons destinés a naitfeverse, il prend énormément de
distance par rapport a leur avis favorable auxerttes sur les embryons surnuméraires car
selon le rapporteur le méme principe de protedi@iiembryon peut s’appliquer. Quand a la
révision réguliere des lois de bioéthique, la ntieigle la santé annonce dés son discours de
cloture de la journée parisienne qu’elle veut abaneér ce principe, qui ne figurera pas dans
le projet de loi.

Sans surprise, les lois de bioéthique finalemerdptigts en 2011 ne proposent aucun
changement majeur par rapport aux précédentes.elk point important sur lequel le
gouvernement n'a pas obtenu satisfaction est lpregpion de la clause de révision de la loi.
Le Sénat, pourtant aussi dominé par la majoritieraandé a ce qu’elle soit maintenue.

Conclusion
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Grace aux EGB, des citoyens ordinaires ont renéasds scientifiques, lors de journées de
formation et de débat public, et ils ont formulé awvis sur I'encadrement Iégislatif de la
science. Cette initiative a été jugée bénéfiquedeanombreux acteurs, comme la presse, les
élus de la majorité et les panélistes qui y ontigpé. Cependant il s’agit moins d’'un
dialogue que d’'une rencontre arrangée, qui a détgosier des avis tres mesurés de la part des
citoyens. Cela est peu surprenant, étant donnéotierde sélection des panélistes, celle des
formateurs et des grands témoins qui ont été lieteslocuteurs, et le mode de travail pour
leur faire produire un avis collectif dans un dé&aurt sur des sujets complexes. L'examen de
I'organisation du dispositif, des la premiére étaeela constitution du comité de pilotage,
montre que le conservatisme par rapport au cadrgldéf en cours avait de fortes chances de
prévaloir. De plus la seule demande de changemgmiriant énoncée par les panélistes de
Marseille, pour faciliter le travail des cherchetravaillant sur les embryons, n'a pas été
retenue par le gouvernement.

Le potentiel de changement que représentait ceslifiparticipatif a été neutralisé au profit
du maintien des équilibres entre les forces erepides En matiére de régulation des pratiques
sur le foetus et 'embryon, qu’il s’agisse de diagjimoprénatal, diagnostic préimplantatoire ou
de recherche sur les cellules souches, le gouvemtedoit en effet trouver un compromis
entre des points de vue souvent opposeés, commedeeliélite scientifique et biomédicale,
de I'Eglise catholigue, et de diverses associat@irfendations. Le conservatisme |égislatif et
le dialogue avec chacune des forces en présersas@éparément, ont été privilégiés par les
pouvoirs publics pour éviter les conflits. D’aillsy un nouvel arrété en matiére de dépistage
prénatal plus précoce de la trisomie 21 a été étapar les élites de I'obstétrique avec les
pouvoirs publics début 2009, mais le ministéreadsainté en a reculé la date de parution au 23
juin, date de cloture des EGB. Ce mode d’élabanadies politiques publiques avec les seules
élites professionnelles est habituel en matierel&@stage prénatal (Vassy, 2011). Comme
pour la gestion des risques sanitaires, les dédss® prennent rarement dans des arenes
publiques, mais dans des espaces plus discretse(Gét Henry, 2012). Ce faisant, il n'y a pas
de publicité sur les difféerentes options en mattagégulation des innovations scientifiques.
Ni I'occasion de la révision des lois de bioéthigaela création d'un dispositif participatif,
n'ont permis de modifier cette situation, qui sigmee forte tradition technocratique (Joly et
Kaufmann, 2008).
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