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Introduction

Les thérapeutiques anticancéreuses permettent aujourd'hui de
guérir de plus en plus de patients.

L'efficacité de ces traitements est fondée sur leur pouvoir de tuer
les cellules a développement rapide. Les cellules tumorales sont
donc détruites, mais celles de la lignée spermatique le sont aussi.
Un des principaux effets iatrogenes des traitements
chimiothérapiques et radiothérapiques est donc une éventuelle
stérilité de I'nomme. L'autoconservation de sperme lorsqu'elle est
possible, a pour but, dans cette situation, de préserver leur fertilité
avant la thérapeutique..

On comprend alors, l'utilité d'une telle pratique et l'importance de
la demande qui en découle.

L'autoconservation de sperme chez ces patients est I'objet de ce
DEA.

C'est a partir de l'avis des patients que nous avons souhaité établir
cette recherche. Il est en effet le reflet d'un vécu, bon ou mauvais,
des décisions médicales. Il nous aidera ainsi a évaluer la pratique
médicale dans une situation inhabituelle en biologie de la
reproduction.



| GENESE DU THEME DE RECHERCHE.
L'existence de ce travail est liée a plusieurs faits objectifs et subjectifs.
I-1 Les constats.

I-1-1 Le nombre de patients adressés par des médecins thérapeutes
aux CECOS:
L'autoconservation de sperme dans le cadre des cancers représente une part
importante de l'activité des CECOS :
Neuf cent vingt et un patients sont venus consulter en 1991 pour I'ensemble
de la Fédération Francaise des CECOS (soit 52,5% de l'ensemble des
autoconservations).
Cette pratique est en constante augmentation annuelle depuis qu'elle existe
(1973) et sur les douze derniéres années de 1980 a 1991, 7799 patients sont
venus consulter dans les CECOS avant traitement stérilisant.

I-1-2 La problématique des médecins du CECOS confrontés a des
symboliques particulieres.

Les interrogations sont quotidiennes chez les médecins qui ont en charge la
pratique de l'autoconservation de sperme des patients cancéreux.

Elles concernent particulierement la maladie, la mort, I'espoir, la stérilité
possible, la paternité différée, la vérité a dire ou a cacher au malade et leurs
symboliques. Les moyens d'information des patients, les droits de ceux-ci, la
gestion et le devenir des paillettes de sperme sont aussi discutés. Les
praticiens attendent des réponses a leurs questions, pour améliorer leur
pratique et la prise en charge des patients dans un domaine ou les concepts
évoluent (couple, paternité...).

I-1-3 La difficulté du partage de l'information.

L'information dans le domaine de l'autoconservation de sperme est souvent
floue et difficile a diffuser, aupres des praticiens cancérologues et généralistes
(méthodes d'autoconservation, avantages, limites...) et aupres des patients,
(connaissance de l'autoconservation de sperme, son réle dans leur prise en
charge, son influence sur I'évolution de la maladie...).

I-1-4 Le bouleversement au dela de notre propre conscience, par la
pratigue de l'autoconservation, des valeurs fondamentales de notre
société, ou la modernité de nos pratiques interfere avec la destinée de
'Homme.

La sexualité et la stérilité, la paternité et la filiation, la finitude et la mort,
I'espoir et les croyances, la loi et l'interdit sont des concepts mis en jeu dans
la pratique de l'autoconservation. Elles mettent en jeu les fondements de
notre société tant au plan juridique et sociologique, que philosophique et
religieux.

La nécessité de comprendre ces concepts apparait alors indispensable.

[-1-5 La nécessité de construire des outils d'évaluation.



Face a ces situations, aucune enquéte n'a été menée pour évaluer les
avantages et les limites de l'autoconservation chez les cancéreux.
Il est apparu utile de construire une méthodologie d'évaluation rigoureuse de
cette pratigue auprés des patients concernés; ce sera l'ossature de notre
recherche éthique.

Le développement de la pratique de l'autoconservation de sperme chez les
cancéreux et les questions qu'elle pose ont donc rendu nécessaire la
construction d'une recherche éthique pour penser les conséquences des
actes

biomédicaux et prévenir les dérapages néfastes.

Pour aider a résoudre des situations dans l'urgence et la précipitation, nous
avons décidé de construire cette recherche pour en faire un outil de conseil
pour guider la prise de responsabilité médicale. Une telle démarche est
devenue une nécessité puisque le critere éthique est dans le domaine
biomédical aussi indispensable que les criteres biologiques ou organiques.
L'objectif actuel est de réaliser un dépistage approfondi des problématiques
qui servira a avoir une connaissance rigoureuse du sujet et a construire
quelques éléments de réponses que nous souhaiterions dans le futur
développer et approfondir dans une thése.



I-2 Incidences de ['élaboration de cette recherche sur ['équipe
hospitaliéere.

Cette recherche en collaboration avec le CECOS Necker a permis une
réflexion éthique sur les pratiques biomédicales.

I-2-1 Elle a introduit par sa démarche, avant méme ses résultats et ses
conclusions, une réflexion au sein des équipes concernées par
autoconservation de sperme chez les cancéreux. En effet, lors de
I'élaboration du questionnaire et de sa problématique, les interrogations
étaient mises en commun et participaient a une prise de conscience générale.

I-2-2 Elle nous a permis de nous remémorer que la complexité de la prise
en charge dans ce domaine pése en premier lieu sur le patient. Ainsi, chaque
fois que nous élaborions un axe de réflexion, chacun reprenait conscience
gue les questions que nous Nous posions se posaient aussi concrétement aux
patients. Des lors, nous avons décidé de porter un regard plus objectif sur
tous les aspects du sujet.

Par cette seule approche, nous avons constaté que le fait d'introduire la
recherche éthique a I'hbpital permet aux équipes de reprendre conscience de
I'importance de I'accuell et de la qualité de la prise en charge des patients.

I-2-3 Elle a évité que des évidences endorment : nous nous trouvons en
face d'une pratique simple, banale, assez ancienne, et I'on pourrait craindre
gue sa réalisation ne pose plus de questions. Pourtant c'est bien I'éventuelle
transmission de la vie qui est entre ses mains. L'automatisme de la routine n'a
donc nullement sa place devant un tel enjeu. Ce travail, méme s'il ne servait
qu'a cela, nous le rappelera.

I-2-4 Elle a souligné la nécessité d'un dialogue éthique.

Face a cette recherche, certains intervenants ont pu au début afficher une
réserve et un silence protecteur. Cependant, une certaine curiosité se mélait a
cette attitude. Il a été nécessaire d'instaurer une parole pour dissiper les
craintes et expliquer:

-quel était I'objet de cette recherche et quelles étaient les problématiques;
-qu'il ne s'agissait pas de travailler sans une étroite collaboration entre tous;

-que le but était de déboucher sur des positions construites en commun et
non sur des interdits qui seraient imposés par certains.

Des lors, chacun a pris conscience de l'intérét de construire ce travail afin
d'avoir les moyens de réfléchir sur l'autoconservation de sperme et d'éviter
des dérapages que nous n‘aurions pas pressentis.

Un nouvel espace de dialogue et de travail se dessinait, la ou jusqu'a présent
seules la technique et la thérapeutique semblaient avoir leur place.

La collaboration s'est alors instaurée entre tous sur un mode de parfaite
confiance et de franche réciprocité.

Certains intervenants en arrivaient méme a penser que la recherche éthique
devrait étre associée plus systématiquement a leur propre recherche et a leur
pratique. Ce nouvel abord étant alors percu comme un moyen de prendre du



recul face a l'insolence technologique de notre médecine.

L'approche ainsi définie et dépassionnée, est apparue pour les intervenants
comme un moyen raisonnable d'aborder des incertitudes qu'ils avaient
tendance a laisser dans I'ombre.



Il AXES DE LA PROBLEMATIQUE.

Nous avons construit un questionnaire, a partir de nos connaissances
bibliographiques, de notre expérience quotidienne au CECOS auprés des
patients, et de témoignages de spécialistes (juristes, sociologues, psychiatres,
cancérologues...). La base de ce questionnaire a été un pré-questionnaire
existant, testé il y a quelques années par le Dr M.O. ALNOT, le Dr Ph.
GRANET et le Dr P. REVIDI auprés de quelques patients (Ce
pré-questionnaire d'une trentaine de questions figure en annexe 2'). Nous
l'avons entiérement retravaillé, en le complétant et en le reconstruisant en
fonction des axes de notre problématique éthique.

Confronté a la formulation du questionnaire, ce travail qui semblait
uniguement orienté vers un souci grammatical ou sémantique, nous a fait
prendre conscience du signifiant des mots; au-dela des mots, les réalités
humaines qu'ils incarnent nous apparaissaient.

Par exemple, coucher le mot "mort" sur le papier était-il impossible? Que dire
alors? Cette interrogation n'était elle pas la méme que celle que nous avions
dans le discours quotidien avec nos patients? Comment expliquer que nous
puissions poser des questions qui nous semblent essentielles alors que nous
ne les avions pas toujours abordées avec le patient lors de la consultation?
Devait-on alors définir a nouveau la relation médecin malade?

C'est en approfondissant de telles questions que nous avons construit notre
problématique. Ce travail s'est alors en permanence élaboré sur un mode
cinétique de pensée et de constante réévaluation.

La mise en place du questionnaire a donc en soi grandement participé a la
construction de la réflexion. Nous avons, pour ce mémoire retenu cing axes.

[I-1 AXE N°1: L'information du patient:

Au dela de nos interrogations sur la prise en charge des patients, c'est
la qualité de l'information dite et entendue que nous voudrions
apprécier.

En replacant l'activitt du CECOS dans I'ensemble du circuit médical ou
évolue le patient, nous avons cherché a étudier les interactions des différents



intervenants médicaux (réle de chacun, information du patient, moyens
d'information, principes de décision et d'action).

-Place et r6le des cancérologues .

-Place et role des autres médecins traitants.

-Place et rble de I'ensemble de I'équipe soignante.

Puis, nous avons étudié, au niveau du CECOS, la qualité de l'information
recue par le patient:
-sur sa maladie.
-sur son éventuelle stérilité.
-sur l'autoconservation.

Cela conduit a nous demander:

Question 1: Comment est faite I'information et que doit-elle contenir?

Question 2: Comment la question de la vérité au malade doit-elle étre
pensée en tenant compte de l'impact de l'autoconservation? Que dire,
qguoi dire, quand dire?

Nous espérons, en étudiant les réponses données par les patients:
-Améliorer les modalités d'information.

-Attirer I'attention des intervenants bio-médicaux sur les conséquences
de cette information selon son mode et son contenu.



[I-2 AXE N°2: Les aspirations de I'homme malade et du médecin:
L'autoconservation des gameéetes chez les patients cancéreux est-elle la
juste réponse aux aspirations de I'homme malade?

Des études sur le devenir de 'nomme atteint de cancer, confronté a la

maladie, a la mort, a la stérilité et aux doutes sur son intégrité physique et
psychique ont retenu notre intention . (Bibliographie: Bl. n°15,17, 21, 25)
Dans la majorité des cas, l'autoconservation y est percue comme un apport
positif pour les patients. Mais les bénéfices ne sont pas constants, et, il existe
des différences en fonction de I'age des patients, de la gravité de leur
maladie, de leur désir ou non d'une paternité.

En proposant l'autoconservation de sperme, le médecin intervient dans un
autre domaine que celui de la maladie cancéreuse. Il interfere fortement avec
des concepts de vie et des désirs intimes (paternité, fantasmes,
croyances...). En outre, cette technique qui semble pérénniser la vie, place le
projet médical comme résolument orienté vers l'avenir dans une logique de
guérison. Alors, interrogeons nous:

Question 1: Aider I'hnomme malade en lui proposant un devenir de pére
et vouloir pallier sa stérilité sont-ils des objectifs médicaux?
N'est ce pas mentir que de l'installer dans ces images de bonheur?
Nous avons pour cela voulu étudier comment le médecin, tierce personne,
s'immisce dans l'intimité de I'homme et trompe parfois en toute innocence et
bonne conscience son patient.

Question2: Quel est le degré réel d'autonomie, de liberté et de pouvoir
des patients et des médecins dans la pratique de I'autoconservation?
Avec l'autoconservation, le médecin ne se borne plus & accompagner le
patient dans sa maladie, mais influe sur limage que I'homme a de son
devenir potentiel. Le médecin ne risque-t-il pas alors de proposer un schéma
social auquel le patient n'aurait pas aspiré naturellement? Ne risque-t-il pas
d'oublier alors les besoins fondamentaux de chaque patient?
Au dela de cette interrogation, on percoit aussi, dans une pratique médicale
qui n'est pas désincarnée, comment les médecins pourraient influencer non
seulement le patient, mais aussi la société, en proposant des schémas
d'intervention qui ne seraient pas ceux auxquels aspire librement chaque
individu. Le pouvoir sur l'autre et la possibilité de manipulation de I'homme
semblent donc ici en jeu.

Question 3: La pratique de I'autoconservation ne risque-t-elle pas, dans
ces moments remplis de souffrances, de projeter simplement les
patients dans l'espoir d'un avenir et d'occulter la nécessité d'une
assistance immédiate ?

On peut se demander, par exemple, comment le médecin doit apréhender les



images de la mort et de la souffrance tout en mettant en jeu des techniques
d'autoconservation qui semble pérenniser la vie?

Question4: Doit-on proposer |'autoconservation de sperme a tous les
patients cancéreux? Existe-t-il des critéres et est-il souhaitable de
définir des critéres?

Les réponses a ces interrogations, données par les patients pourraient
peut-étre permettre:

- d'aider a la prise en charge des patients dans l'urgence thérapeutique
et a terme d'avoir une attitude de moindre mal.

- d'adapter la pratique médicale aux besoins fondamentaux du patient
et de respecter sa liberté.



[I-3 AXE N°3: Le couple, le médecin et I'autoconservation._

Comment l'autoconservation de sperme proposée aux hommes
intervient-elle dans la dynamique des couples?

La médecine peut-elle interférer avec leur intimité et leur vie privée?

Avec l'autoconservation, la médecine intervient dans un domaine jusqu'alors
intime: la reproduction. C'est un couple existant ou a venir qui est concerné.
L'union de leurs corps ne permettra plus la conception et alors, la réalisation
de leur désir devra passer le plus souvent par le systéeme médical.

Le médecin ne peut donc ignorer les incidences de sa pratique sur la vie du
couple.

Question 1: Quelle est la vérité au sein des couples (sur la maladie, sur
la stérilité...) et quelle est I'implication de la femme dans la pratique de
['autoconservation?

Question 2: Comment le médecin doit gérer cette nouvelle réalité a
trois?.

En répondant a ces questions, peut-étre arriverons nous:

-a savoir a qui s'adresse réellement I'autoconservation (a I'homme seul
ou bien au couple).

- a définir qui doit étre I'interlocuteur du CECOS (I'homme ou le couple)
et comment doit s'établir dans le temps la prise en charge de 'homme et
de la femme. Dés lors que la femme formule des demandes (désir
d'enfants, possibilité d'insémination post-mortem etc..), nous devons
réfléchir a la justesse des réponses que nous lui apportons .



lI-4 AXE N°4: Les responsabilités médicales et sociales face aux
conséquences de l'autoconservation.

A travers trois réalités, la garde, la gestion et I'utilisation des paillettes, on se
trouve confronté aux conséquences de la conservation des gametes a long
terme. Le médecin se trouve gardien et détenteur d'un capital humain et, par
la-méme, d'une responsabilité qu'il n'a sans doute pas assez mesurée.

En effet les interrogations et les doutes sont multiples et quotidiens:

-Combien de temps doit-on conserver le sperme (existe-il une durée
raisonnable, pourquoi?). Peut-on détruire des paillettes? Pour quels motifs et
selon quelles modalités?

-Comment gérer le désintérét de certains patients pour leurs gametes et que
doit-on faire des "paillettes orphelines" quand I'homme est perdu de vue sans
savoir s'il est vivant ou non?

-Quand décide-t-on d'utiliser les paillettes? (Pratique-t-on des inséminations
si le patient n'est pas en rémission complete ou guéri? Le patient peut-il
choisir une autre femme que sa femme Iégitime en vue d'une insémination?)

-Comment gérer pécuniairement la garde de ces paillettes pendant de
nombreuses années? Doit-il exister un devoir de prise en charge par la
collectivité?

On voit combien sont importantes les conséquences différées de la pratique
de l'autoconservation.

Question 1: Comment la responsabilité du médecin est-elle impliquée
dans ces conséquences et comment peut-il les gérer?
N'est -il pas de la responsabilité du médecin de penser son action
présente en fonction des conséquences qu'elle provoque?

Question 2: Quels sont les degrés de responsabilité d'une société qui
tolere, voire incite a l'autoconservation sans prendre en charge ces
conséguences?

Y-a-t-il opportunité ou non d'une loi pour réglementer cette pratique
médicale?

L'autoconservation de sperme ne remet-elle pas en cause les fondements de
notre société et n'est-elle pas alors bien plus qu'une simple pratique
médicale?

Les patients veulent-ils que la pratique de l'autoconservation soit encadrée
par des regles sociales, ou, souhaitent-ils a I'opposé étre totalement libres de
disposer de leurs gametes?

Les médecins a l'origine de cette évolution doivent-ils, alors, en assumer
seuls les effets, ou bien, est-ce a la société de se donner des regles?



Quels pourraient étre les moyens de régulation pour une société? (conscience
et responsabilité individuelle, place des instances éthiques...)

Ces interrogations permettront peut-étre de montrer en quoi
['autoconservation de sperme est plus qu'une simple pratique médicale,
et, quels pourraient étre les moyens de la réguler.



[I-5 AXE N°5: L'insémination post mortem.

A titre d'illustration nous avons décidé de faire le point et d'établir une
analyse précise de ce sujet. Nous partirons de trois questions:

Question 1: Doit-on détruire systématiquement les paillettes de sperme
des patients décédés?

Question 2: Aprés le déces du patient: peut-il exister un droit a
I'insémination post mortem?

Répondre a ces questions éthiques pourrait permettre:

-de savoir si les patients atteints de cancers, qui ont vécu une période
mortifére, portent le méme regard que nous sur l'insémination post
mortem.

-au praticien d'avoir une démarche précise au moment du décés des
patients et face & des demandes d'insémination post mortem.

-de savoir si I'on peut détruire ou non les paillettes au moment du
déces.



ll- METHODOLOGIE

[lI-1 Quelle est la Iégitimité et I'intérét du questionnaire dans
cette recherche éthique?

llI-1-1 C'est linstauration d'une confrontation nécessaire mais parfois
difficile entre patients, équipes médicales, et champ social.

Nous avons donc pris le parti de construire cette recherche en favorisant la
confrontation d'avis et d'idées d'individus de compétences différentes: milieu
médical et patients. Le but du questionnaire est de recueillir les avis des
patients pour évaluer les conséquences de la pratique de l'autoconservation
de sperme. La question était donc de savoir qui avait ou non la compétence
pour avoir un avis recevable?

Le principe retenu a été que tout patient de bonne volonté devait étre
consulté dés lors quil avait donné son accord. On pouvait alors
raisonnablement penser que la diversité des patients interrogés serait le
meilleur reflet des représentations sociales sur I'autoconsevation de sperme.

l1I-1-2 C'est un outil d'évaluation et de dépistage des problématiques
éthiques.

Le reproche de démagogie a pu étre fait a ceux qui décident en tenant
compte uniqguement des désirs de l'opinion publique. Nous tenons a préciser
gu'ici le questionnaire destiné aux patients n'a pas pour but d'imposer une
opinion qui serait majoritaire. Il a pour finalit¢é de nous faire réfléchir et
d'essayer de comprendre l'avis des patients jusqu'alors jamais ainsi
consultés. Un patient qui, isolément exprimera une opinion originale sera
entendu. La méthode du questionnaire a donc été retenue car elle permet la
prise en compte de toutes les opinions.

Le questionnaire permet aussi un dépistage de questions et interrogations
gue nous avions peut-étre parfois entrevues sans jamais les objectiver ni les
fixer par écrit.

Il évite par ailleurs, a une recherche éthique, la déconnection de la pratique
quotidienne; c'est donc une recherche rattachée au concret et qui s'élabore
au contact des équipes. Ceci maintient un esprit de vigilance permanent et
évite les égarements d'un travail solitaire qui risquerait de figer le débat et les
décisions.

l11-1-3 C'est l'ossature de la méthodologie de ce travail.

Il est intéressant en effet de noter, qu'en matiére d'éthique médicale, nous
construisons dans ce travail et grace au CECOS, une démarche qui a



l'avantage d'offrir une base méthodologique a la réflexion.

En effet, dans un domaine ou les a priori, les idées regues, les dispersions
inutiles et les coups médiatiques ont parfois pris une place trop importante,
nous espérons que la construction et I'analyse d'un questionnaire rempli par
les patients permettra de structurer la recherche éthique sur des bases
fiables.



I1I-2 Le questionnaire.

I11-2-1 Elaboration:

1°) Ce questionnaire est construit a partir des thémes qui sont ressortis lors
d' entretiens avec:

- des patients venus au CECOS Necker au moment de l'autoconservation de
leur sperme, c'est a dire en période aigle de leur maladie (15 patients).

- des patients vus a distance de leur conservation de sperme (9 patients,
certains a 3 mois de leur premiere venu au CECOS , d'autres a 6 mois, et
enfin d'autres aprés guérison de leurs cancers).

- des médecins et des personnels non médicaux des CECOS, et des
cancérologues.

2°) De nombreux €léments de ce questionnaire découlent aussi des lectures
des publications francaises et anglo-saxonnes, des rapports officiels et
d'autres ouvrages cités dans la bibiographie.

3°)Le questionnaire dans son ensemble, et certaines questions en particulier,
ont été travaillés en collaboration avec les personnes suivantes:

-M M. ALCARAZ, technicien et informaticien au CECOS NECKER

-Dr M.O. ALNOT, directrice du CECOS NECKER, Biologie de la
reproduction, Membre du Comité du DEA d'éthique médicale.

-Dr K. CORVIOLE, interne en cancérologie médecine interne.

-Dr F. CZIGLICK, responsable du CECOS BICETRE

-M M.A. DECAMPS,Université René Descartes, UER de
psychologie;Laboratoire de psychologie sociale: méthodologie des
guestionnaires, enquétes.

-Dr S. EPELBOUIN, gynéco-obstétricienne a I'hdpital Saint Vincent de Paul.
-Mme N. GIRAULT -LIDVAN, Laboratoire de psychologie sociale appliquée,
Université Paris V.

-Pr P. JOUANNET, directeur du CECOS BICETRE.

-Mme C. LABRUSSE RIOU, professeur de Droit, Paris I.

-Dr L. MALLET, Psychiatre, interne des Hopitaux de Paris.

-Dr M.C. MELIN, responsable du CECOS de REIMS

-Mme S. NOVAES, sociologue, IRESCO, membre du Comité National
Consultatif d'Ethique.

-Mme. C. PALEY VINCENT, avocat a la cour, ancien Secrétaire de la
conférence, avocat des CECOS, spécialiste des questions juridiques des
procréations médicalement assistées et de la question juridique de
l'insémination post mortem et du droit de I'enfant...

-Dr P. REVIDI, psychiatre

-Mme THEPOT, professeur de droit, le droit de la filiation.

-Mme E. WEIL , psychologue, CECOS Necker.

l1I-2-2 Contenu du questionnaire (voir annexe 2).



Il devrait tenter de répondre a I'ensemble des questions soulevées dans les
axes de la problématique.

Ont été adjointes des questions relatives a des données individuelles propres
aux patients, des questions évaluatives de la bonne compréhension et de la
bonne participation au questionnaire, des questions évaluatives des opinions
du patient, et des questions évaluatives de son niveau d'information sur
l'autoconservation.

Des espaces d'expression libre sont laissés a la disposition des patients.

[11-2-3 L'échantillon:

Il s'agit d'une étude unicentrique réalisée dans le cadre du CECOS

NECKER, dans le but de répondre aux objectifs généraux de ce travalil.
Elle a été réalisée auprés de 104 patients masculins qui correspondent a
I'ensemble des patients cancéreux, majeurs venus au CECOS NECKER de
janvier 1985 a Decembre 1990, habitant en France ou dans la CEE. Il n'y a
pas eu de tri, d'exclusion d'age, de profession, ni de race.

Il convient de préciser que le questionnaire était destiné a des patients, a
distance de leur venue initiale au CECOS donc ayant du recul par rapport aux
guestions abordées.

Sont exclus de I'étude: deux patients qui habitent le Maghreb et qui ne sont
plus joignables, les patients dont le déces a été porté a notre connaissance,
les patients ayant demandé la destruction de leurs paillettes de sperme (ils
feront I'objet d'une autre étude).

Toutes les pathologies cancéreuses ont été gardées. Il s'agit de
gammapathie, de maladie de Hodgkin, de séminome, de lymphome, de
cancers du larynx, de la vessie, de la prostate, du rectum, du testicule, du
poumon , de leucémie, d'adénopathies malignes (étiologies non précisées).

Les patients ont été d'abord contactés par une lettre accompagnée d'un
coupon-réponse a renvoyer dans les 15 jours (voir annexe 1).
Si la réponse était positive le questionnaire leur était adressé.
En I'absence de réception du coupon réponse ou si la réponse était négative,
les patients n'‘ont pas été retenus pour I'enquéte.
Cette démarche a pour but d'éviter que les questionnaires n'arrivent chez des
patients décédés, ce qui aurait pu troubler leur famille ou leurs proches, et de
ne pas imposer d'emblée le questionnaire a des patients non consentants et
non préparés.

l1I-2-4 Modalités pratiques.

Les patients ont regu le questionnaire a domicile. lls avaient 15 Jours pour le
remplir.

Une relance écrite était prévue en cas de retard. Cette relance a été
adressée a tous les patients, y compris a ceux ayant répondu avec la mention
"si vous avez déja renvoyé le questionnaire, ne tenez pas compte de ce
courrier"; cette démarche est liée au respect de l'anonymat lors de la



réception des questionnaires. (voir annexe 1).
Les patients pouvaient étre recontactés pour un entretien complémentaire
(s'ils l'avaient accepté sur le coupon réponse).

Les patients avaient la possibilité de nous joindre par téléphone au CECOS.

Le questionnaire était anonyme et toutes les démarches couvertes par le
secret médical.

Les frais de courrier ont été entierement pris en charge par le CECOS qui
fournissait tous les timbres aux patients.

Deux personnes ont été en charge de I'enquéte:

-M.Grégoire MOUTEL, Interne en médecine, A.E de la Faculté de Médecine
Necker, candidat au DEA d'éthique biomédical de la faculté Necker.

-M.Michel ALCARAZ, technicien et informaticien au CECOS NECKER

L'étude était supervisée par:

-Dr M.O. ALNOT, Directrice adjointe du CECOS NECKER, Directeur du
mémoire de DEA, Hépital Necker Enfants Malades.Paris.

-Dr C. HERVE, Coordinateur de la formation doctorale en Ethique Médicale,
Faculté de médecine Necker Enfants Malades.Paris.

-Pr F. KUTTEN, Directrice du CECOS NECKER

Le traitement des données a été couvert par I'anonymat et le secret médical.
Les résultats ont été exploités sur Macintosh (Apple), avec des programmes
EXEL et 4D.

Les réponses ont été traitées en données chiffrées et ont donné lieu a une
exploitation statistique graphique.

Les espaces d'expressions libres doivent faire l'objet d'une interprétation
écrite, avec citation anonyme des propos des patients si besoin (non encore
exploités).

[lI-2-5 Ce projet de recherche a été soumis au Comité d'Ethique de
['HOpital NECKER: il a regu un avis tres favorable.



[11-3 Remarques méthodologiques.

Comme nous l'avons vu, la construction du questionnaire a deja grandement
participé a I'élaboration de notre réflexion.

Pour éviter de disperser les énergies, il a fallu suivre des principes directeurs,
habituels dans un tel travail; nous nous proposons de les exposer ici.

L'intégralité du questionnaire découle de I'étude de la bibliographie et des
discussions avec les patients. Il a été enrichi par une analyse critique de la
part des personnes mentionnées ci-dessus qui ont participé a son élaboration.
Cette pratique a ainsi permis a tous les points de vue de s'exprimer.

Nous avons ensuite, avec les sociologues, les psychiatres et les
psychologues, travaillé a la rédaction des questions afin de ne pas blesser, ni
choquer les patients. Dés que nous pensions qu'une question pouvait étre
trop destructurante, nous I'avons supprimeée.

Nous avons ensuite classé les questions par théme pour les faire
correspondre aux axes de la problématique et avons procédé a un brassage
de certaines questions pour éviter un effet de halo ou de contamination entre
elles.

Nous avons terminé le questionnaire par des déterminants personnels (lieu
d'habitation, religion, date de naissance...).

Puis, nous avons testé le questionaire sur dix patients pour juger de sa clarté

et de sa facilité de compréhension. Malgré les précautions prises, nous avons
ainsi dépisté des difficultés de compréhension surtout de la part d'hommes
issus de milieux défavorisés. Nous avons alors reconstruit certaines
guestions.

Cette prédiffusion a aussi permis de perfectionner nos lettres de
présentation du questionnaire et d'apprendre a motiver les patients. Nous
avons aussi détecté le besoin pour les patients de disposer d'espaces
d'expression libre.

Le respect des impératifs déontologiques de I'anonymat et du secret médical
a non seulement été appliqué mais aussi expliqué aux patients.

Nous avons fait preuve d'une tres grande disponibilité pour répondre a toute
interrogation par écrit ou au téléphone. Ceci a semble-t-il permis d'augmenter
notre taux de réponses par rapport a d'autres enquétes du méme type.



IV Resultats de l'enquéte menée aupres des
patients et discussion selon les axes de la
problématique.

IV-1 L'échantillon

Sur les 104 patients contactés, 50 ont acceptés de répondre au
guestionnaire.
40 questionnaires ont été exploités, 6 sont parvenus trop tardivement pour
figurer dans ce travail, et 4 ne nous sont pas encore parvenus.

Nous nous proposons d'exposer sous forme de graphes les caractéristiques
qui définissent I'échantillon des 40 patients qui ont répondu.

Répartition

Tous les patients qui ont accepté de répondre, sont venus au CECOS entre
1985 et 1990. Il y a donc pour la totalité, un recul de 2 a 7 ans entre I'enquéte
et leur venue au CECOS.



Age

Il s'agit d'hommes jeunes: 67,5% avaient moins de 30 ans lors de
l'autoconservation et 15% d'entre eux moins de 20 ans.

connaissance Maladie

7,5% (soit deux patients) ignorent le diagnostic de leur maladie.

92,5% le connaissent.

Les patients connaissent le diagnostic de leur maladie; les cancérologues les
informent donc de celui-ci.



type maladie

Un patient pense avoir un ulcére gastrique alors qu'il est porteur d'un
lymphome digestif.
Deux ignorent totalement leur diagnostic.
Un s'annonce porteur d'une myasthénie, qu'il a certes, mais ne mentionne pas
la maladie de Hodgkin surajoutée.
Deux savent qu'ils sont porteurs d'un cancer sans plus de précision.

Les maladies les plus fréquentes sont la maladie de Hodgkin et le cancer du
testicule. Leur fréquence dans notre échantillon correspond a celle des bilans
des 20 CECOS.

Gravité

Ce résultat montre que les patients ont conscience de la gravité de leur
maladie mais il ne permet pas de savoir ou le patient situe le niveau de la
gravité.

Notre enquéte ne permet pas de connaitre I'information sur la gravité "dite"
par le cancérologue. Nous n‘avons ici que le reflet entendu de celle-ci.



péeriodicité contréle

62,5% consultent plus de deux fois par an pour contréler I'évolution de leur
cancer. Pour eux l'univers de la maladie est encore trés présent.



Situation maritale

Avec le temps le nombre d’hommes vivant en concubinage reste constant et
I'évolution vers le mariage est frappante. Cette évolution est-elle la méme que
dans la population générale? La maladie et l'autoconservation de sperme
interferent-elles avec cet acte social?

Nous ne pouvons répondre actuellement, mais il serait intéressant
d'approfondir ces questions.



Religion

Il faudrait corréler cet histogramme avec le profil des représentations
religieuses en France. On peut déja noter que nous sommes frappés par
I'absence de musulmans et du % de non réponse.

Pourquoi cette absence de représentation musulmane?
A quelle(s) défense(s) ou a quelle(s) représentation(s) correspond 12,5% de
non réponse?



IV-2 Jugement du questionnaire par les patients.

Pour juger de la qualité des réponses apportées par les patients et de leur
motivation, nous avons regardé les trois parametres suivants.

IV-2-1 L'agrément (question n° 68 du questionnaire).

Majoritairement, remplir le questionnaire a été agréable pour les patients,
mais 12,5% des patients (soit 5 patients) ont plutét eu du désagrément a le
faire. Nous devons en tenir compte; ce type d'enquéte n'est pas anodin dans
I'histoire des patients et ces réactions, méme minoritaires, doivent stimuler
notre vigilance: une recherche ne doit pas destabiliser les patients.

IV-2-2 La compréhension (question n° 69 du questionnaire).

On constate un bon niveau de compréhension. Malgré nos efforts de
rédaction, un patient semble avoir eu des difficultés.
IV-2-3 Le temps mis pour le remplir (question n°69 du questionnaire)



5% des patients (soit 2 patients) ont répondu certainement trop hativement,
puisque le temps minimum pour répondre a toutes les questions avait été fixé
a 10 minutes (temps retenu lorsque nous avons testé le questionnaire avec
des membres du personnel du CECOS).

Globalement, Il'ensemble des réponses montrent une trés bonne
implication des patients.

IV-3 Premiers résultats et discussion selon les axes de la problématique.

IV-3-1 Etude de I'axe n°1 de la problématique: L'information du patient
Au-dela de nos interrogations sur la prise en charge des patients, c'est
la qualité de l'information dite et entendue que nous voudrions
apprécier.



Questions: Comment est faite I'information et que doit-elle contenir?
Comment la question de la vérité au malade doit-elle étre pensée en
tenant compte de l'impact de l'autoconservation? Que dire, quoi dire,
guand dire?

On s'appercoit avec surprise que le cancérologue n'est pas toujours a
I'origine de cette initiative.

Nous devons nous demander quel est le niveau d'information des
cancérologues sur l'autoconservation: son réle et ses modalités pratiques
(recueil avant début du traitement, delais d'abstinence souhaitable de 3 jours,

3 recueils possibles dans un délais de 8 jours, coordination souhaitable pour
éviter tout retard thérapeutigue)? Les CECOS n'ont-ils pas la
responsabilité de diffuser cette information?



Q 4 Info Autocons avant CECOS

Avant leur venue au CECOS, 67,5% des patients jugent négativement
I'information sur l'autoconservation de sperme.

47,5% des patients s'estiment avoir été mal informé sur I'effet potentiellement
stérilisant du traitement anticancéreux.

Il faudrait savoir quelle est l'information donnée par les cancérologues. Des
entretiens avec les thérapeutes, il ressort que l'information donnée sur les
effets du traitement et sur l'autoconservation est assez compléte, mais difficile
a préciser. Qu'en est-il exactement? Cette discordance d'opinion entre
patients et thérapeutes est-elle liée a une mauvaise qualité de l'information
donnée ou bien ne confirme-t-elle pas un fait bien connu que ce qui est dit
n'est pas toujours entendu?

Le cancérologue lui apprend sa maladie (la presque totalité des patients
connait son diagnostic) et lui parle de fertilité, de sperme etc...N'est ce pas un
moyen de défense de la part du patient que de ne pas trop entendre?

On congoit donc les difficultés de forme et de fond des entretiens, du
dialogue alors que 90% des patients attribuent une valeur morale ou éthique
au "tout dire" (cf page 46).






Nous avons aussi interrogé les patients sur I'information recue au CECOS.

Q12: Info CECOS Conservation

Si l'appréciation générale est plutét bonne (87,5% jugeant favorablement
l'information recue, il reste 12,5% des patients qui la jugent insuffisante.

Q 13 Sur la stérilité

Concernant l'information sur la stérilité, une forte proportion la juge
severement ( 32,5% insuffisante et 10% inexistante). Pourtant une explication
sur les effets du traitement est systématiquement donnée au patient lors de
sa venue au CECOS.

Pourquoi une telle discordance? Certains patients la aussi ne veulent-ils
pas entendre nos explications? Ne sont-elles pas adaptées?



Un moyen d'évaluer le contenu et la qualité de l'information recue (ou pergue)
aurait été de proposer aux patients plusieurs représentations de
l'autoconservation et d'analyser laquelle ils choissiraient, avant et aprés leur
venue au CECOS. Mais nous n'avons pas exploré ces représentations.

Quoi qu'il en soit, nos résultats devrait conduire I'équipe a s'interroger sur la
qgualité de l'information qu'elle donne. On s'apercoit qu'en effet, lors de
I'entretien avec les patients leurs interrogations sont d'autant plus grandes
gu'ils méconnaissent les techniques mises en oeuvre. Actuellement, cette
attitude est d'autant plus importante que la médiatisation s'empare des
exploits ou des situations exceptionnelles ( tel le débat sur l'insémination post
mortem) mais néglige souvent les cas les plus "banals".

La "médecine spectacle" prend alors le pas sur la médecine humaine.
L'information éthique a donner au patient, comprenant celle qu'il obtient par
des moyens de large diffusion ( brochures, articles de presses, rencontres),
devrait avoir pour exigence d'expliquer et de faire réfléchir. Chez ces hommes
cancéreux, le sensationnel ne doit pas prendre le pas sur le réel.

Dans un domaine ou "connaitre équivaut a choisir* (Michel SERRES) c'est
certainement les outils de communication qu'il faut repenser pour que la
diffusion des connaissances et la circulation de l'information soit a la hauteur
des enjeux.

Concrétement ne devrait-on pas remettre au patient une brocure informative
sur l'autoconservation et les modalités du devenir possible de leur sperme
conservé?






IV-3-2 Etude de I'axe n°2 de la problématique:

Les aspirations de 'homme malade et du médecin:

['autoconservation des gametes chez les patients cancéreux est-elle la
juste réponse aux aspirations de 'homme malade?

IV-3-2-1 Perception par les patients de la stérilité, de l'autoconservation
de sperme et de la paternité.

Question 9

Au moment de la maladie, le patient est saisi par I'image d'une stérilité trés
probable alors que I'éventualité d'un tel état ne I'avait pas effleuré auparavant.
Elle apparait pour 68% d'entre eux comme une découverte concomitante a la
révélation de leur maladie.

Questions 20



Pour 90% des patients, la préservation de la stérilité par I'autoconservation de
sperme apparait alors comme "une bonne chose".

Q 18 Prise en charge

La prise en charge au moment de la conservation est aussi jugée
positivement par les patients.

Q 25 avec le recul



Avec le recul du temps, la perception bénéfique de l'autoconservation est
amplifiée.

Il convient cependant de rappeler que les réponses analysées ici ne
prennent pas en compte les opinions de tous les patients. Certains n'ont pas
accepté de répondre au questionnaire, d'autres sont décédés. lls auraient
peut-étre porté un tout autre jugement.



Concernant la paternité nous avons posés deux questions (n°27 et n°22)

Q27 Aviez vous des enfants

70% des patients n'avaient pas eu d'enfant. Ce résultat confirme I'expérience
des CECOS: l'autoconservation de sperme s'adresse a des hommes jeunes
qui souvent ne sont pas encore "pére".

Q22 représentait-elle enfant potentiel

Pour 72,5%, les paillettes représentent un enfant potentiel.

Cette réponse est surprenante. Les spermatozoides conservés sont une
sauvegarde de la fertilité de I'homme, et les voici investis par les patients

d'un "étre humain en puissance". Ceci n'est pas sans rappeler la théorie
animaculiste du 17e siécle de LEEUVENHOECK selon laquelle,

"le spermatozoide contient deja un étre en puissance, le milieu féminin ne
servant qu'a sa croissance" (BI. n°46).

En revanche, que représentent les paillettes pour les 27,5% autres patients



qui ont répondu non ou ne sait pas?



IV-3-2-2 Discussion et premieres réponses aux questions de I'axe 2 de la
problématique ( Les aspirations de I'homme malade et du médecin:
['autoconservation des gametes chez les patients cancéreux est-elle la
juste réponse aux aspirations de 'homme malade?).

Question 1: Aider 'hnomme malade en lui proposant un devenir de
pere et vouloir pallier sa stérilité sont-ils des objectifs médicaux? N'est
ce pas lui mentir que de l'installer dans ces images de"bonheur"?

Pour les patients interrogés, il semble que les thérapeutes aient raison de
proposer l'autoconservation de sperme a leurs patients. Il est intéressant de
noter que la prise en charge permettant de pallier la stérilité est ressentie
comme trés bénéfique (questions 18 et 25 ). Alors que la préoccupation
majeure du patient est de survivre au cancer, la médecine lui offre par
l'autoconservation de sperme un "service" auquel il semble attaché ( question
20). La fertilité semble ainsi devenir un critere de bonne santé alors qu'elle ne
met pas en jeu la vie du patient. L'autoconservation apparait alors comme un
"traitement" comparable a la chimio et la radiothérapie. Mais n'est-elle pas
trop présentée comme un impératif thérapeutique et ne serait-elle pas une
manipulation de la liberté individuelle du patient?

Le doute persiste: il est souligné par 10% de patients qui ont répondu "ne sait
pas" a la question "la préservation de votre fertilité au moment de votre
maladie a-t-elle été une bonne chose" ?

Socialement, la stérilité masculine est souvent indistincte de I'impuissance et
par la méme vécue comme une déchéance de l'image culturelle de la virilité et
au dela, de la paternité. Si la médecine agit sur le pouvoir procréatif de
I'hnomme ( par la stérilisation et par l'autoconservation palliative), elle interfére
alors avec les schémas sociaux qui entourent la stérilité. En "supprimant"
la stérilité, la médecine acquiert un role trés normatif qui tend & gommer une
différence mal admise. Le rituel médical par la conservation du sperme
permet une sorte de thérapie sociale.

Ce rituel a d'ailleurs des effets de réassurance certains. Réassurance vis a
vis des patients: des hommes ont déja refusé de subir des chimio ou
radiothérapies par peur de devenir stériles. Mais réassurance aussi pour les
cancérologues, qui n‘ont pas a leur disposition de traitements non stérilisants:
avec l'autoconservation de sperme, le thérapeute n'est plus celui qui
stérilise.

On peut donc se demander si la pratique de l'autoconservation de sperme ne
réoriente pas le désir de guérison vers un désir de guérison dans la normalité
qui permet a I'hnomme de s'afficher comme pére potentiel. Que peut alors
signifier, face a notre insolente technologie médicale, la définition de
I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) pour qui la santé est"un état de
complet bien-étre physique, psychique et social*? A force de vouloir donner



du bien étre a nos patients, ne viole-t-on pas leurs libertés?

C'est ici qu'il faut souligner I'attitude de certaines équipes qui n'informent pas
les patients sur la qualité de leur sperme au moment du recueil et l'attitude du
CECOS NECKER:

Q16 Info sur qualité du sperme

Au CECOS NECKER, nous informons les patients qui le souhaitent sur la
qualité de leur sperme; presque tous le désirent.

L'information est en grande majorité bien percue, mais 30% des patients ne
semblent ne pas l'intégrer correctement (25% "de facon imprécise" et 5% pour
"non"). Comme nous l'avons étudié dans l'axe n°1l peut-étre ne sont-ils pas,
au moment de la maladie, réceptifs a linformation ou peut-étre celle-ci
n'‘est-elle pas assez claire?

Intéressons nous maintenant aux équipes qui choissisent de ne pas informer
les patients sur la qualité du sperme pour ne pas les troubler (Bl. n°15, 25).
Elles laissent croire que le sperme déposé est potentiellement fécondant alors
gu'il ne l'est pas ( il existe en effet des cas de stérilités naturelles
préexistantes au cancer, ou, des stérilités liées au cancer lui méme comme
dans certains cancers du testicule ou de maladie de Hodgkin, ou enfin, des
spermes qui ne résistent pas d'emblée a la congélation). Les partisans de
cette attitude soulignent qu'elle évite de révéler au patient une stérilité au
moment de la phase aigle de la maladie et dannihiler le bénéfice
psychologique de l'autoconservation reconnu par les psychiatres. Cette
attitude mérite discussion:

Tout d'abord, elle passe sous silence que le bénéfice psychologique n'a été
étudié que dans le cas d'autoconservations réussies, des réserves devant
justement étre soulevées en cas d'échec de celles-ci (Bl n°25)

Il faut avoir conscience que le médecin, quand le patient voudra utiliser son
sperme, devra révéler que ce dernier n'est pas fécondant. Soit le médecin



devra se déjuger et expliquer son attitude au patient au risque de tuer toute
crédibilité et toute confiance, soit il pourra mentir et prétendre que son sperme
n'‘a pas supporté la congélation. Dans les deux cas et en dehors de tout
jugement morale, il semble déraisonnable d'adopter de telles attitudes sans
avoir mené auparavent des études sur leurs conséquences psychologiques.
Enfin, il reste a étudier le cas ou le patient décede. Il est bien certain qu'il
n'‘apprendra pas la "tromperie". Mais peut-on |égitimer une attitude médicale
qui se fonde sur la mort de son patient?
Dans tous les cas la question est de savoir si I'on peut-on utiliser ainsi la
symbolique des gameétes, sources de vie, dans le seul but d'assistance
psychologique.

Question 2: Quel est le degré réel d'autonomie, de liberté et de
pouvoir des patients et des médecins dans la pratique de
['autoconservation?

A travers "cette prise de pouvoir" médicale sur le bonheur de l'autre et ce role
trés "normatif’, on peut s'interroger sur le degré réel d'autonomie et de liberté
de choix des patients. En gardant les gamétes du patient, le médecin se voit
confier la maitrise de la transmission de la vie. Il a donc sous sa garde un
patrimoine humain qu'auparavent seule la nature pouvait détenir.Le patient
n'a donc plus I'entiere maitrise de sa reproduction et la médecine devient un
intermédiaire obligé. L'homme qui , dans le domaine de la reproduction, tend
a s'affranchir des lois naturelles (contraception, maitrise des naissances), se
trouve avec l'autoconservation non plus soumis aux lois de la nature, mais
aux contraintes médicales.

Le médecin seul, ou soumis a des influences sociales, pourrait alors
imposer des schémas qui ne seraient pas ceux auxquels aspire librement le
patient.

Nous verrons dans I'axe n°4 comment la responsabilité médicale peut-alors
étre engagée.

Question3: La pratique de l'autoconservation ne risque-t-elle pas,
dans ces moments remplis de souffrances, de projeter simplement les
patients dans l'espoir d'un avenir et d'occulter la nécessité d'une
assistance immédiate?

Le malade est en prise avec son état de mortel et doit penser son avenir
dans un corps en souffrance. L'autoconservation de sperme peut elle suffir a
prendre en charge la maladie dans sa globalité?

Les études psychologiques montrent combien l'angoisse de mort est
importante chez les patients atteints de cancers. Les auteurs y décrivent
I'intérét psychologique de l'autoconservation de sperme par rapport aux
processus mortiferes: "maintien d'un potentiel de fécondation, de projection
dans le futur, imagination d'un aprés-maladie et donc d'une guérison
réinscription dans la chaine de la descendance, de la filiation et donc du



temps" (Bl n°21).

Autant la pratique de l'autoconservation de sperme semble séduisante dans
l'optique d'une guérison, autant elle peut étre mensonge dans le cas
contraire, en laissant croire au patient que ce droit a la fertilité est un droit a la
guérison. Ne risque-t-elle pas de masquer de vraies questions sur l'intégrité
corporelle? Ne cache-t-elle pas des traumatismes plus profonds? Ne
génere-t-elle pas une dissociation de la personne avec d'une part sa
potentialité de transmetttre la vie "mise en conserve" et d'autre part son corps
stérile en finitude?

Ne doit-elle donc pas s'accompagner d'un travail d'assistance plus poussé
auprés des patients?

Le médecin semble jouer les "trompe la mort" et vouloir installer le malade
dans une image de vie qui n'est peut étre pas celle qui lui convient a
I'approche de sa mort. Poser cette interrogation revient aussi a se demander
ou se situe le langage de la vérité.

tout dire a un malade

80% des patients semblent attendre un langage de vérite.

Mais pour toutes les équipes qui pratiquent l'autoconservation de sperme le
doute subsiste: Faut-il tout dire aux patients au moment de leur venue au
CECOS? Doit-on tenir un langage résolument positif quant a I'avenir, ou doit
on étre plus neutre et exposer au patient la situation telle qu'elle est, c'est a
dire incertaine? "Comment, alors que le malade se trouve sans devenir, l'aider
a bien devenir" -France QUERE- (Bl. n°40 Bis)

Question 4: Doit-on proposer l'autoconservation de sperme a tous
les patients cancéreux? Existe-t-il des critéres, et, est-il souhaitable de
définir des critéres?

Nous constatons que les cancérologues ne nous adressent pas tous le
hommes atteints de cancers devant subir un traitement potentiellement
stérilisant. La gravité de I'état physique présent et le pronostic de la maladie



semblent étre leurs critéres de choix.

L'autoconservation doit-elle étre proposée a tous les patients
sans distinction de gravité ni de pronostic de leur cancer?
Notre enquéte ne permet pas de répondre directement a cette question.
Nous ne pouvons juger que du désir des patients ayant répondu de se voir ou
non proposer l'autoconservation de sperme:

Question 38

Les patients sont trés favorables a l'autoconservation. Ce "plébiscite” serait-il
aussi fort si nous tenions compte de I'opinion des patients non interrogés, des
patients décédés, et des patients n‘ayant pas répondu?

Un nouveau type d'enquéte serait éventuellement envisageable, pour savoir a
guels patients il convient de proposer l'autoconservation.

Peut-on proposer l'autoconservation au patient trés jeune et
sans expérience sexuelle?



Pour une trés grande majorité des patients (82,5%) la réponse est oui mais
pour certain, il faut adapter cette proposition au "terrain". Comment interpréter
cette réponse?

Dans le graphe de la page suivante, nous avons étudié chaque item en
fonction des classes d'age au moment de la conservation.

GRAND GRAPHE



Tous les patients qui avaient entre 18 et 20 ans, donc les plus proches de
leur puberté, pensent qu'il faut proposer l'autoconservation
systématiquement ou en fonction du terrain.

En pratique, dans certains services de cancérologie on ne propose pas
l'autoconservation a des patients de moins de 15 ou 16 ans ; une telle attitude
ne repose encore sur aucune étude. Au CECOS NECKER, nous pensons qu'il
faut voir tous les patients méme tres jeunes dés lors qu'ils sont puberes. S'ils
ont déja une sexualité (masturbation, rapports sexuels) nous leurs expliquons
en quoi l'autoconservation peut-étre importante pour eux. Ce sont eux qui
décident ensuite s'ils veulent ou non recueillir.

Ces situations ne sont pas toujours simples: est-il destructurant de débuter
une sexualité par une masturbation dans un laboratoire, ou d'y subir parfois
un échec par impossibiliter d'éjaculer? Il faudrait étudier avec l'aide de
psychiatres s'il est plus traumatisant pour le patient d'affronter ces situations
tout en s'étant vu proposer l'autoconservation, que d'affronter plus tard une
stérilité sans proposition d'autoconservation.






IV-3-3 Etude de I'axe n°3 de la problématique:

Le couple, le médecin et I'autoconservation.

Comment l'autoconservation de sperme proposée aux hommes
intervient-elle dans la dynamique des couples? La médecine peut-elle

interférer avec leur intimité et leur vie privée?_

La conception ne passera plus par l'union des corps et le "devenir parent"
devra passer par le systeme médical.

Nous avons voulu essayer de comprendre comment la femme et le couple
sont impliqués dans la pratique de I'autoconservation de sperme.

Nous vous rappelons la situation "maritale" des patients ayant répondu au
guestionnaire:

- Au moment de la maladie: 22,5% de mariés, 25% de concubins, 52,5% de
célibataires.

-Actuellement: 42,5% de mariés, 27,5% de concubins, 30% de célibataires.

Questions: Quelle est la vérité au sein des couples (sur la maladie,
sur la stérilité...) et quelle est I'implication de la femme dans la pratique
de l'autoconservation ?

Comment le médecin doit-il gérer cette nouvelle réalité a trois?

Q37

Majoritairement, les patients considérent que la décision de conservation ne
concerne que I'homme seul; un tiers considére qu'elle doit impliquer le couple.
Ces résultats sont pour linstant difficilement interprétables car il faudrait
connaitre dans chaque groupe de réponse, la proportion de célibataires. On
peut Iégitimement penser que les hommes qui vivent seuls n'ont pas la méme
réaction que ceux qui vivent en couple.

Nous essayerons d'affiner ces résultats dans un travail ultérieur dans lequel
l'avis des femmes pourraient aussi s'exprimer.



Graphes 39, 40, 41

73,7% des hommes vivants en couple sont venus seuls au CECOS bien que

toutes les épouses aient été au courant de la maladie (100%) et favorables a
l'autoconservation (100%).

Les couples dont 'homme en dehors de toute pathologie, a besoin d'une
congélation de sperme ( vasectomie, insémination avec sperme du conjoint,
fécondation in vitro) ont le méme comportement.

Il semble qu'il ne faille pas interpréter cette attitude comme un désintérét de la
femme du couple. Toutes, informées de la maladie de I'homme, sont
favorables a I'autoconservation de sperme.



A la question, cette méthode lui posait-elle des problémes ethiques ou
moraux...

Q46

...10,5% s'interrogent et 5,3% répondent oui.

Ces réponses , bien sr par hommes interposés, nous interrogent:
La position majoritaire au sein des CECOS considere que l'autoconservation
concerne uniguement I'homme. Or les réponses montrent I'implication de la
femme.

Avec l'accord du conjoint ( et sans violer le secret médical) ne faudrait-il pas
prévoir, au sein des CECOS, une attitude moins excluante vis-a-vis des
femmes lors de l'autoconservation et les rencontrer a ce moment afin que leur
réle ne se réduise pas a celui d'utilisatrice éventuelle des paillettes?

Il ne faut sans doute pas négliger la portée d'interrogations que nous
percevons et qui devraient-étre étudiées:

-Comment est vécue la dissociation sexualité/reproduction? Le partage
éventuel de la conception avec le monde médical?

-N'y a-t-il pas une peur de la transmission de la maladie du pére?

-Comment est vécu la matérialisation de I'homme dans sa fonction de
reproduction?

-L'autoconservation qui s'immisce dans la vie privée du couple n'a-t-elle pas
alors un r6le deshumanisant en cette période difficile pour le couple?

Alors offrir un lieu de parole a la femme, un lieu ou son investissement dans
I'histoire de son compagnon serait reconnu et pris en charge, serait
reconnaitre les liens qui dans I'épreuve unissent 'hnomme a la femme.



Bien sdr, avec l'accord de chacun, ne devrions-nous pas repenser le réle que
peut jouer la compagne pour soutenit le patient?

Cette attitude permettrait aussi de sensibiliser en commun I'homme et la
femme aux questions que pose l'autoconservation de sperme.
Si pour I'homme la guérison et la paternité sont en jeu, pour la femme c'est la
peur d'étre seule et la mise en doute de la possibilité d'étre mere.
On peut, a ce propos, s'interroger pour savoir si les conflits nés des
demandes d'insémination post mortem ne trouvent pas, dans une certaine
mesure, leur origine dans une insuffisance de prise en compte des difficultés
gue rencontre la femme.



IV-3-4 Etude de I'axe n°4 de la problématique:
Les responsabilités médicales et sociales face aux conséquences de

'autoconservation.

Question 1: Comment la responsabilité des médecins est-elle
impliquée dans les conséquences de l'autoconservation de sperme et
comment peuvent-ils les gérer?

A travers quelques questions posées aux patients, nous allons exposer et
étudier des situations auxquelles les praticiens doivent faire face.

Combien de temps doit -on conserver le sperme au CECOS?

Q 58 Bis et Q 59

On pressent combien il sera difficile d'arréter un chiffre sans tomber dans
I'arbitraire.

Notons ici que 15% des patients pensent qu'il ne doit pas y avoir de limite a
la conservation dans le temps; ont-ils bien voulu signifier que méme apres



leur mort, leurs paillettes ne devraient pas étre détruites?

Ces patients ont-ils le désir de survivre ailleurs que dans leur corps?

Quoi gu'il en soit, dés lors que le sperme, partie de personne humaine, rentre
dans un circuit extracorporel, nous sommes obligés de réfléchir a
l'organisation de ce circuit.

Comment organiser la conservation?

Doit-on respecter tous les désirs individuels, ou doit-on trouver un systéme
de reégles (durée de garde renouvelable par les patients, limite d'age pour
continuer la conservation, attitude a adopter lorsque les patient sont perdus
de vue)?

Doit-on abandonner la pratique de l'autoconservation comme le suggeérent
certains membres de I'église catholique, en attirant l'attention, comme le
faisait Saint Thomas, sur le fait que I'nomme n'a que l'usufruit de son corps
(Dieu en ayant la nue propriété) (Bl. n°47,56).

Quand et comment utiliser les paillettes?

Doit-on comme le pensent d'autres catholiques, par la voix de C. SURAUX

(Bl. n°36), ne pas interdire la conservation de sperme, mais réserver son
usage au couples mariés. Pour eux, la procréation peut étre "technicisée" si
elle a lieu dans le mariage et avec les gamétes propres aux deux époux. Ce
point de vue rejoint ceux de la Fédération Protestante de France et du Grand
Rabin de Paris (BIl. n°56)
P. RICOEUR affirme lui que I'on doit abandonner le dualisme des croyants
entre corps et personne. Pour lui, la personne est son corps. Peut-elle pour
autant disposer librement d'elle méme? Peut-elle librement disposer d'une
partie du corps qui est source de vie, source d'autres personnes, d'autres
moi? (BI. n°

La liberté individuelle de procréer doit-elle étre entierement
respectée par le corps médical?

Nous étudierons le cas de linsémination post mortem dans le chapitre
suivant.

Nous discuterons ici le point de savoir si I'on doit ou non effectuer
l'insémination d'une femme dont on sait que le mari va décéder a bréve
échéance.

Le médecin doit-il interdire de telles conceptions? A-t-il le droit d'influer sur le
comportement des patients en fonction de critéres que ceux-ci ne partagent
pas?



Q52

40% des patients congoivent de procréer avec les paillettes de sperme alors
gu'il sont encore malades.

Faut-il s'insurger face a de telles demandes? L'autoconservation doit-elle
permettre de procréer uniguement a un homme guéri?

L'avenir d'un homme n'est jamais certain lorsqu'il procrée. Pourquoi le
médecin, qui n'intervient pas dans la procréation des autres hommes,
acquérirait-il ici ce role du fait de l'autoconservation? Ethiquement, il faut
laisser chaque couple exercer ses responsabilités. Le médecin peut certes
informer le couple, I'aider a réfléchir sur les conséquences de son choix, mais
il doit respecter sa liberté. Une toute autre attitude ne serait-elle pas, comme
le dit C. LABRUSSE, la porte ouverte a des "permis de procréer"? (Bl. n°48)

Question 2: Quels sont les degrés de responsabilité d'une société
qui tolére, voir incite a l'autoconservation de sperme sans prendre en
charge ses conséquences? Y-a-t-il opportunité ou non d'une loi pour
réglementer cette pratique médicale?

Avec l'autoconservation de sperme, une partie du corps humain devient objet
de dépot. Comment concilier la libre disposition du corps avec les impératifs
de la conservation? Comment organiser la garde et |'utilisation des paillettes?



Les médecins ont dii accompagner avec le moins de heurts possibles
l'autoconservation et donner un cadre a leur pratique. Les CECOS se sont
dotés de régles de fonctionnement. Ils les exposent dans un document que le
patient doit signer (voir annexe 3). Mais ce "contrat" de garde n'a aucune
valeur juridique. Ainsi que le reconnait le Droit francgais, le corps humain est
hors commerce et indisponible. Il ne peut donc étre I'objet de contrat.

Ce document n'est bien sdr pas adapté a toutes les questions qui se posent
en pratique (celle des demandes d'insémination post mortem est la plus
parlante). Il semble donc nécessaire d'établir un systeme qui permette d'avoir
des garanties et des assurances de bonne garde et de bon usage des
paillettes de sperme. Est-ce aux seuls médecins ou a la société d'établir
ces regles?

Les chercheurs, puis les médecins, ont proposé l'autoconservation de
sperme. Elle est devenue rapidement effective alors qu'elle posait toujours de
grandes interrogations. Comme le note Mr le Sénateur SERUSCLAT , "elle
devenait effective avant méme que le corps social ait eu le temps d'en
débattre" (Bl. n°54). Les médecins avaient accepté d'appliquer une technique
dont toutes les implications n'avaient pas été pesées. Rapidement, ils se sont
apercus que ni la référence a leur conscience, ni les reégles déontologiques ne
suffisaient a gérer les questions posées. lls ont alors mesuré combien leur
pratique pouvait violenter les convictions et les systémes de représentation
sociale.
lls ont alors fait appel a la Loi mais sans succes jusqu'a présent.

Q 63 Pensez vous qu'une loi doit réglementer I'autocons?



55% des patients pensent que la Loi doit réglementer l'autoconservation de
sperme.

Q 62 existe-il une loi?

Une trés forte majorité de patients se trompe ou ne connait pas la réalité
juridique qui encadre l'autoconservation. lls ne sont que 15% a savoir qu'il
n'existe pas de loi. A ce jour, seuls deux projets de lois (Bl. n°58,59) sont a
I'étude. Aucun n'est encore prét a étre voté.

"La liberté consiste a faire tout ce qui ne nuit pas a autrui: ainsi I'exercice des
droits naturels de chague homme n'a de bornes que celles qui assurent aux
autres membres de la société la jouissance de ces mémes droits. Ces bornes
ne peuvent étre déterminées que par la loi" (art. 4 de la Déclaration de Droits
de 'Homme et du Citoyen)

La Loi, issue de cet impératif démocratique de la Philosophie des Lumiéres,
a-t-elle une légitimité a réglementer l'autoconservation de sperme?

Jusqu'a présent les CECOS servaient de référence. Mais il se sont
désimpartis de ce réle, le jour ou ils ont été assignés en justice pour demande
d'insémination post mortem. N'était-ce pas a la Loi, expression de la volonté
générale de fixer les limites a ne pas franchir et de donner un statut juridique
aux gametes (ni objet, ni personne)? (BI. n° 26)

Actuellement, il semble bien, que le Iégislateur ne puisse plus s'installer dans
un attentisme irresponsable. Les patients pensent qu'il faut une loi, les
médecins aussi, en particulier pour encadrer la gestion et I'utilisation des
paillettes de sperme.

Mais en prbénant ainsi un recours a la Loi, ne peut-on craindre qu'elle ne se
substitue a l'exercice de la responsabilité médicale?
Si nous considérons la Loi comme un cadre juridique qui précise seulement
de grands principes, elle imposerait alors une attitude de prudence la ou
existent des incertitudes afin de permettre la recherche de solutions éthiques



sans se laisser dépasser pas les faits. Dans cet esprit, la démarche |égislative
arriverait a rentrer en symbiose avec l'éthique. Elle éviterait , tout comme
I'éthique a su le faire (en réinjectant dans la réflexion la nécessité d'une action
sociale, politique et législative), la "tentation de la prise de pouvoir" (C.
LABRUSSE).

Ceci imposerait que les médecins prennent part a la réflexion éthique et a la
construction juridique. C'est la qu'ils devraient désormais exercer pleinement
leurs responsabilités. lls devraient participer au débat social et admettre de
soumettre l'exercice médical a un regard extérieur et rester en éveil pour
évaluer les conséquences de leurs pratiques. lls auraient alors une attitude
anticipatrice qui permettrait, a coté de la loi, de construire des outils de
régulation. Il faudrait enfin qu'ils rentrent dans la démarche de I'éthique
médicale, sorte de révolution, "celle d'une science qui s'interroge sur elle
méme et qui invite la société a débattre de I'usage qui doit en étre fait"

(B. STURLESE, N. LENOIR, BIl. n°55).

Si nous nous imposions le respect de ces principes, nous pourrions alors
faire mentir ceux qui craignent que la responsabilité médicale ne soit plus que
I'application de textes de loi.



IV-3-5 Etude de l'axe n°5 de la problématique: L'insémination post
mortem.

Question 1: Doit-on détruire systématiqguement les paillettes de
sperme des patients décédés?

Q60 La destruction doit-elle étre systématique au ..déces

47,5% sont opposés a la destruction au moment du déces et 7,5% ne savent
pas.

En absence de loi, selon 55% des patients, le CECOS devrait garder les
paillettes en cas de déces.



Q 61 Au moment de votre déces la descsision de détruire doit étre prise par..

70% des patients confient la responsabilité de la destruction post
mortem a la femme. Ceci renforce notre analyse qui montrait que le vécu de
l'autoconservation est partagé par les deux membres du couple. Ces hommes
reconnaissent-ils alors a la femme un droit a disposer de leur sperme apres
leur mort? Mais ce droit doit-il étre interprété comme un aval a l'insémination
post mortem?

Il est frappant de remarquer que majoritairement (67,5%) les patients ne
reconnaissent pas aux médecins du CECOS le droit de détruire.



Question 2: Aprés le décés du patient peut-il exister un droit a
I'insémination post mortem? )
QUESTION NUMERO 57

Q 57 en cas de décés de I'homme, la décision d'utilisation du sperme en vu
d'une procréation de sperme concerne-t-elle?

55% des patients reconnaissent a la femme une autorité pour décider de
l'insémination post mortem. lls refusent ce droit & leurs ascendants, aux
médecins, aux instances socio-culturelles.

La moitié des patients pensent qu'une loi doit réglementer l'autoconservation
(cf QUESTION 63 page 56) mais 72,5% (QUESTION 57) refusent & la justice
le droit de régir I'accés a l'insémination post mortem. lls expriment le souhait
gue la décision d'insémination post mortem revienne a la femme.

Pour une majorité de patients, l'acces a l'insémination post mortem est donc
du domaine de la liberté individuelle. On pourrait se demander s'ils ne
souhaitent pas que la loi reconnaisse cette "liberté"!

La pratique de l'autoconservation de sperme se trouve confrontée a un choix

difficile. Si le patient a exprimé une volonté d'insémination post mortem, nul
ne pouvant disposer pour autrui des produits de son corps, pourquoi la
refuser? C'est cette argumentation qui poussa le Tribunal de Grande
Instance(TGI) de Créteil a prendre une décision d'autorisation d'insémination
post mortem en 1984 dans laffaire PARPALAIX. Le juge estima que
['utilisation par une veuve de paillettes de sperme du mari décédé "ne heurtait
pas le droit, I'une des fins du mariage étant la procréation" (Bl n°62).

En revanche le TGI de Toulouse en 1991, dans l'affaire GALLON a rendu un
jugement contraire. Il refusait d'ordonner la remise des paillettes en
soulignant, selon une argumentation trés juridique, que I'enfant a naitre serait
dépourvu de filiation paternelle et de droits patrimoniaux. (Bl. n°61).

Il faut en effet savoir que le décés rompt le mariage et qu'en terme de droit,
la présomption de paternité s'éteint dés lors que l'enfant nait une fois le délai
de présomption de paternité dépassé. Il est alors considéré comme enfant
naturel: "La loi présume que l'enfant a été concu pendant la période qui



s'étend du trois centieme jour, inclusivement, avant la date de la naissance.
La conception est présumée avoir eu lieu a un moment quelconque de cette
période, suivant ce qui est demandé dans l'intérét de I'enfant. La preuve
contraire est recevable pour combattre ces présomptions.” (Art 311 du code
civil ) (Bl n° 63).

Les CECOS ont accueilli favorablement cette décision; elle est en accord
avec "le contrat de garde" signé par le patient et qui stipule que "les paillettes
ne lui seront remises que lui présent et consentant.

Les arguments qui fondent cette position vont bien au-dela des principes
juridiques et méritent d'étre discutés.

Concernant I'enfant, il faut en effet s'interroger sur le désarroi d'étre né d'un
homme mort. Au dela du fait de grandir en absence de pére (ce qui peut
certes poser des problemes mais qui se rencontre assez fréquement), ne
risque-t-on pas de bouleverser tous ses repéres sur ses origines? Pour le Dr
Tony LAINE, pédopsychiatre et psychanaliste, une telle pratique représente
un sentiment morbide et traduit un risque pour l'enfant a naitre. Il explique
gu'un enfant doit trouver dans ses origines une base solide et rassurante. "La
mort, l'incertitude et le manque de repére tangible en prise avec le réel, risque
d'engloutir I'enfant et de toucher au corps méme de sa personnalité"(Bl n°27).
Concernant la "future mére", on peut penser que ni la médecine, ni la société
n'‘ont a servir tous ses désirs et tous ses fantasmes. L'enfant ne peut-il
masquer le nécessaire travail de deuil que doit effectuer la femme? Ne
risque-il pas d'étre procréé comme le prolongement du compagnon perdu?
Le péere P. VERSPIEREN rappelle a ce propos le risque d'avoir des "enfants
fonctions", nés uniquement d'une volonté égoiste, voire pire, d'un désir
d'enfant sous la pression de parents qui accepteraient mal l'absence de
descendance (Bl. n°27).

Devant ces réserves et tant que des doutes persisteront, la sagesse
n'imposerait-elle pas de se rapprocher le plus de la transmission naturelle de
la vie et de refuser l'insémination post mortem.



"CONCLUSION"

Comment jongler entre la mort et la transmission de la vie?

L'élan qui a poussé I'équipe du CECOS NECKER durant tout ce travail était
motivé par cette formidable question. Elle était le carrefour du désir de
comprendre.

Nombreux sont les chemins de réflexion que nous avons empruntés sans
arriver a toucher des certitudes.

Au moment de conclure nous hésitons encore tant ce mot semble détruire
I'esprit de ce travail. Nos réflexions, méme si elles apportent de modestes
réponses, doivent en fait rebondir sur de nouvelles interrogations.

La dynamique qui a motivé cette recherche continue donc a nous animer.
Nous avons percu que nous devions continuer a exploiter le reste du
guestionnaire, reconstruire des points de méthodologie, batir des études
complémentaires, et exploiter nos réflexions.

En effet notre souhait est de continuer ce travail pour enrichir les
connaissances, pour aider aux décisions qui seront prises et respecter nos
patients en tant qu' "Homme".

"Il y a dans I'homme quelque chose de sacré, mais ce n'est pas sa personne,
ce n'est pas non plus la personne humaine. C'est lui, cet homme tout
simplement.”

Simone WEIL

Ecrits de Londres et dernieres
lettres,

Paris, Gallimard, 1957.
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ANNEXE 1
Lettres de présentation du
guestionnaire aux patients.



ANNEXE 2
Le questionnaire.



ANNEXE 2’
Questionnaire preexistant



ANNEXE 3
"contrat" de dépot au CECOS.



RESUME

L'autoconservation de sperme permet de préserver la fertilité lors des
traitements anticancéreux.

Est-elle la juste réponse aux aspirations de 'homme malade?

Comment l'autoconservation intervient-elle dans la dynamique des couples?
La garde, la gestion, I'utilisation des paillettes: comment la responsabilité du
médecin est-elle impliquée dans leurs conséquences et comment les
gere-t-il?

Apres le décés du patient peut-il exister un droit a I'insémination post mortem?
Au dela de nos interrogations c'est la qualité de la pratique qui est en jeu. A
travers elles, c'est la question de la vérité qui doit étre pensée.

L'autoconseration bouleverse les valeurs sociales fondamentales. Nous
devons donc nous interroger sur la responsabilité de la société et nous
demander quelle est I'opportunité de Iégiférer sur ces questions?

A partir d'un questionnaire rempli par les patients, ce travail cherche des
réponses a ces questions d'ordre éthique.

Cryopréservation of semen aims at preserving the patient's fertility, before anticancer
therapeutics.

Is gamete cryopreservation the correct response to cancer patients' desires?

How cryopreservation affects the couple's life?

Storage, management, and use of semen samples: in what ways are doctors responsable for
the consequences and how do they handle them?

After the patient's death, can there be a right to post mortem insémination?

Beyond our questionning, what is at stake is the quality of information. The underlying
guestion is: should we always tell the truth to the patient in view of autopreservation?

Apart from our own conscience, autopreservation upsets the basic values on wich our society
is built.How responsable is the society? Should the law regulate this particular medical
practice?

The present study aims at developing an ethical methodologie, based on a questionnaire,
handed out to patients in order to find appropriate answers to above questions.

MOTS CLEFS: Autoconservation, Cancer, Cryoconservation, Ethique,
Information, Insémination, Loi, Méthodologie, Post mortem, Responsabilité,
Sperme, Stérilité, Vérité.







Le remboursement des frais d'autoconservation de sperme par le sécurité
sociale estune reconnaissance de la pratique.

Cette "légitimation” financiére n'impose pas, tout comme pour |'avortement
une acceptation sociale compléte d'autant plus que cette pratique reste pour
beaucoup de nos concitoyens du doamine de l'inconnu.

En effet I'autoconservation n'a pas uniquement pour but de prévenir une
stérilité,ni desupprimer une souffrance morale, elle vise aussi a satisfaire des
besoisn individuels. D'un droit a la guérison et a la santé, nous glissons vers
un droit a la fertilité et &; la paternité.

Le remboursement par la sécurité sociale, fait en sorte que I'état reconnait ce
droit & pouvoir avoir un enfant; il y a donc un glissement de la politique
purementnatalste vers un droit a I'enfant non pas reconnu comme entité
individuel,mais come bien collectif.

Ainsi cette pratique nousfait rentrer dans le domaine du "tout est possible”.
Mais la question est de savoir si tout est permiou non.

Que nous les partagions ou non, nous ne pouvons ignorer les croyances, les
idéologies. certains permettrait tou, d'autres interediraient.

Nous avons donc pour charge de savoir comment des moyens médicaux
couteux financierement et humainement doivent étre appliquer pour respecter
la procréatio humaine.

le couple:

la stérilté est -elle un réelhandicap a sa réalisatrion? Si personne ne peut
juger pur lui de son désir d'enfant, on peut s'interroge sur les moyens mis en
oeuvre pour répondre a) cet demande. Insite-on assez avnt de place le
patient ensiuation d'échec sur les posssiblité de I'adoption? sur le travilde deul
de la stérilité?

Ni a t il pas un danger en faisant prévaloir I'image social du cpuple avec enfa
nt de nuire a la recherhce ds autre liens qui unissent I'homme et la femme,
quite a echeche un autre potentiel de réalisation personnel.

l'autoconservation deshumanise la procréation. Elle dissocie comme d'autrzes
méthodes de PMA sexualité et reproduction. le pére est materialisé par la
conservation de son sperme;

il y a laa source de troubles psychologiques que la pratique médicale actuel
ne prend pasen compte. Le CECos s'en tient a la version, l'autoconservtion
s'adresse a 'nomme mais non au couple. La femme n'intervoient souvent que
lors de l'utilisation des pailettes a plues log terme.

peut-on a ce point banaliser pour la gfemme |' autoconservation de sperme et
l'intégrer eans notre psychisme comme une procréation normale? Ne faut il
maintenir sa dimension exceptionnel, hors normes. Si cette deuxieme
situation est retenue ne doit on pas alors aussi prendre encharge les femmes
fortment impliquée dans cete démarche? Les conflits nés des dem&andres de
postmortem ne so,nt)ils pas liés a l'attitude exvcluantes des CECOS qui
devrait demander plus osuvent a rencontrer les femmes si les homme sont
‘accord? pour établir avec elle aussi des regles?

Le cpuple doit donc partager ses désir d'enfant avec le monde médical, par la
mém celui ci dispose du pouvoir de créer la vie hiumaine

Le médecin intevient donc dans l'identité sexuel des patients et prend un
ascendant directe sur la réalisation par une procréation hors de 'union des



sexes sur la génese des structures familiales.

il faudrait que le médecin encharge de l'autoconservation trouve un moyen
terme pour ne pas laisser la femme en dehors des conséquences de cette
pratique.lafemme est fortement concernée elle mérite si ce n'est prise en
charge au mins information dans son cheminement ves l'acceptation de la
réalité qui s'imose a elle.

Pour le moment le médecin semble s'orie,ter vers I'hypemédicalisation de
I'hnomme et la délaisse.

vc'st peut-étre la que se sont créer des illusions secondairement génratrices
de souffrances et de revendications.

La pratique médical n'a peut-étrepas asez intégrer le fait que le couple n'st
pas uniquement le lieu de la procréatrion, surtout au moment ou l'un des
conjoint est gravemint malde. On s'étonne donc souvent de l'exclusion de la
femme lors de l'accompagenemtn hospitalier lors de ocnsiultation de son
mari; sans violer le secret médical qui est souvent opposer comme un
hypocrisie no sans se retrancher derriére le fait que le médecin ne doit avoir
affire qu'a 'hnomme puisque seul lui est malde, nius pourrions repenser le role
de la compagne dans le soutinet afectif de osn conjoint, de son aide pour faire
passer des messages, et de sa nécessaire implcation dans un domaine qui la
concerne puisqu'il s'agit aussi de sa possibilit"é d'étremeére. Car l'enfant ne
I(oublions pas appartient a lI'imaginaire des deux parents;Si le deuil de I'enfant
n'es pas fait par I'un et l'autre des partenaires....

Maladie:/paternité

Nous avons pris conscience dans ce tyravail que le patient est saisi lors de
l'autoconservation de sperme par l'image de sa stérilité et donc de son unité
corporelle, mais aussi intellectuelle. Elle met en jeu des notions trés affective
autour du plaisir charnelle de la relation amoureuse et du désir d'enfant. Au
dela elle interrogesur la nature des liens familiaux en jeu pour l'avenir.

Elle réoriente le simple désir de guérison vers un désir de guérison dans la
normalité. Elle impose commeimage sociale a I'hnomme uneobligation a
s'afficher comme pére potentielle. Cette approche laisse croire qu'a travrs le
doit & engendre il y a un doit a la guérison. Il y a donc une dévience de
limage de la paternité et de I'enfant comme objet de reconnaissance e
guérison et plus uniguement comme objet de désir.

Mort:vérité

Lors de l'autoconservation nous faisons ploger le patient dans le mystére des
origines de la vie, alors qu'ilest dans letropuble du mystere de la mort, alors
que sont désir de vivre est mouvant, nous lui prorposon un mode de
survivance;

Coment situe a ce moment le langag'e de la vérité sur la maladie et sur la
stérilité alors que la démarche d'autoconservation epose d'emblée dans l'axe
de ma guérison et repousse non seulement la perspective de la mort mais
aussi celle d'une vie sans enfant. on percoit l1a la complexité a déméler
I'enchevétrement entre doumleur physiqyue, peur de a mort et images sociale
de la cellule familiale revée.

Ainsi l'autoconservation de sperme permet au patien de resper dans une
certaine normalité mais la contreparti de cela c'estq u'il se vit alors il pensent
que les autres le voit et noin comment ilest vraiement: c'est a dire



potentiellemeny mortel et stérile.

la médecine est ainsi passer de la régle de certain 'ion ne dévoilauit pas la
vérité de la maldie au patient pour ne pas lui nuire, a un stade ou 'in met en
place un sypprém artifice qui lui fait penser qu'il pourra survve a travers uhe
filiation. del'omission respectueuse la médecine glisse peut-étre ainsi vers le
mensonge.

La vérit au malade est donc dans ce domaine une réflexion sur laquelle nous
e puvons donc plus faire I'économie pour réapprendre a accompagner la vie
du patient.

Comment alors que le malkade se trouve sans devenir l'aider a bien evenir
comme s'interooge france QUERE.

Information les interrogatios des patients sont d'autant plus aigiies que le
patient ne connait pas toutes les données et les possibilités de la technique.
De plus une médiatisation des exploits et des ca slimites comme celui de
l'insémination postmortem pousse le patient vers des réves imaginaires et des
situations fantastiques qui peuvent étre génératrice d'espoir mais aussi de
peur.

la grande presse s'empar des débats mais sans offrir d'information objective,
on a vuainsi des aricles parlant de tromper et de vaincre la mort par la
conservation de sperme et I'insémination pstmortem, en oubliant souvent de
rappeeller les éléments essentiezls au travail du deuil et au bienétrede
I'enfant; La médecine spectavle prenait le pas sur la médecine humaine et sur
la réflexion ethique. onse cotenter de choquer la société sansrda fa
ré&fléchir.

L'information du patient par tous les moyen squ'ilsoit doit étre un objectif
d'objectivité. le fabuleux quant a lui ne sert pas le patient et ne lui apport que
des brides de connaissance souvent loin de ses préoccupations. Le but n'est
donc pas de dffuser les cas d'exception uniquement ,mais de cherche a
expliquer clairement ce qui convient au patient. Il faut étre durectement a
I'écoute de ses questions et que seuls les personne compétents soit a la
source et a la diffusion de l'information.en ce sens les Cecos ont un réle
important & jouer

Au niveau dy débat publique il doit en étre de méme et ne pas laisser le débat
soit aux seuls scientifique ou aux journeaux a sensation.

Cettenécessiare démocratisation de l'information est en cours. De nombreux
rapport traite sériseusement de la question/ on citera ici....

Dans un domaine ou "connaitre équivaut a choisir " ( Michel serres) c'est
certainement les outils de communication qu'il faut repenser pour que la
diffusion des connaissance et la circulation de l'information soit a la hauteur
des enjeux.

valeurs:

autocons : exercice d'immortalité

garantie sue le bonheur, sorte d'assurance de la vie a venir

la paillettes, rituel moderne face a la mort sa pratiguearive a geter
denombreuxl-floues.

il n'est pas anodin de noter qu'en term symbolique pour la déclaration de

anissance a l'état cicil c'sestle p”ére qui est en premiere ligne par de voir



d'autorité parental, puis vienne les médecins par devoir rofessinnel. plus
encore avec l'autoconservation de speme, la médecine tein aussi un place de

géniteru;
la mort est I'évanouissemnt de la personalité du pont de vue jurudique.
cependant endroit successorale, il existe un certiane continuationde la

personnalite, reconnue par le pouvoir de la voloté humaine au dela de la mort.
Ce que le droit reconnaissait intellectuelement, la médecine I'a en plus
matérialise.. le désir inhérent de n pas totalement disparaitre est ici fortement
symbolisé par el sperme, alors qu'il ne I'était que par des biens., il I'zst
maintenant par le corps.. Pourtant le droit est établi pour le viavats et non
pour les morts. Mais le corps humain n'est justement pas un chose et saint
thomas d'aquin se contenntait d'ailleurs de n'offrir a l'individu que l'usufruit de
son corps.Le coprps se rapprocherait de 'objet et la personne du sujet;

deés lors ouse situe ce spezrme source de vie, il n'ts certainement pas simple
objet et représent peut étre bienplus que les autres aprties du corps human
qgue l'on accpete de céder aprs la mort.en confiant son sperme il donne donc
une partie de sa personne et de sonidentité. les religierux dise qu'il ne s'agit
plus uniquement de la chaire mais de ‘ame.

L'HOMME EST ENEFFET DANS CE MOment tres faible.

dans son monde de malde, il est faible car en prise avec son état de mortel,
faible souvent car seul , souvent aussi san préparation de I'esprit car jeunes et
loin de toute croyance et enffin faible pour se reproduire.

Il dit donc penser son humanisme a artir de sn corps e souffrance.
actuellemnt , I'autoconservation s'inscrit dans cette évoluaiton qui veut que les
soins et la santé corporelle remplace le salut de I'ame. peut-étre oubli t-on
alors que le corps est provisoire. Quel'on aprle d'ame de souvenir, peut-étre
mémede filiarion laquestion est biende savoir en quoi la patient va survivre.
Mais le médecin concoit il les choses comm cel.

pour le patient peut-étrela mort lui fait ellse demander ce qu'il laiseera.
Jusqu'a présent 'homme n'était plus quand il avait disparu. Maintenant
l'aitoconservation de sperme pourrait apparaitre comme sa propre
autoconservation.

les étudespychologiques mnées auprés des patients lontre combien
I'&ngoisse demort est impportant chez eux au momentde la maldie; deplus Is
sont en réelles soffrance d'abord physique, maois aussi spuchque du fait du
trouble de l'aparenc physique que créent les chimiothérapies (fatigue, chutte
des cheveux, infection..® et du fléau social qu'est le cancer qui entraine une
mise a I'écart de nombreuses acivités ociales;

le sperme est porteur de vie et des patients ont put espérer qu'ilpermettrait
une certaine survivanceden cas de déces au travers un enfant postmortem.
Cela semble déraisonnable.

IL N'EN DELEURE PAS MOINS L'IMAGE D'UNepossibilité de perdurer
aprés la mort avec quelques celluules. ce qui pour nous parit dérisoire est en
fait tres fantsmatique pour les patients.

Pour les psychiatres elle jouaient donc un réle psychologique odéniable.
Malgré l'interdit qui va fraper l'insémination postmortem, elle garde tout de
mém ce fromidble efet de soutient, non plus que le patient pensetn survivre
ainsi s'in décéde mais parce qu'il pense qu'il va guérir puisqu'o lui propose de
consever poiur procrer plus tard. Elle permet aussi de prévenir des angoisses



et de rendre plus tolérable la chimio et la radio thérapie.

Il y a des questions qui ne se posent pas pour les patients qui von guérir et
dont la fertoilité au moment du recuel avant traitement permet une bonne
conservation et sur lesquels nous devons pourtant nous pencher:

La question est alors de savoir si oui ou nn o la propose a tout patient y
compris a cekui que I'on sait condamner a coup sar?

Peut-on rechercerh un tel bénéfice comme le conseil certain psychiatre en
basant a ce degré la relation médecin malde sur le mensonge. d'autant plus
gue celui ci implique aussi la femme et sin désir de procréation?

la question est la mém pour la réélation iu noin de la vérité sur |'état du
spemreen cas d'azzoospermie existante au mome,t du recuiel bienb avant Ir
traitement.

la prise en charge par les CECOS deja formidablement apprécié par les
patients devra sans doute s'orienter vers un travail plus pousser pour la prise
en charge e ces cas limites.

de nombreux cancérologues le souhaite d'ailleurs, de facon a batir en comun
une prise en charge plus adapté aux cas particulier.

le recul de la sacralité auquel nous assiton a été remplace par des élans non
pas forcémetn de morale libertaire comme certain voudrait le faire croire, mais
a al place prépondérante du dopute face a I'une ou l'autre de ces attitudes.
Vouloir tout permettre ou tout interdire semble trop manichéens a I'heure de
choix qui semble nous ubmerger. Il ne s'agit pus de savoir si le coprs est
I'Ame ou s'il sont dissocié. La discussion est ailleurs, puisque le coprs lui mém
est dissocié par l'autoconseration de sperme? L'étre peut vivire ailleurs et la
partie extete semble plus forte de vie au moment de la maladie en particulier.
Ce sperme confié n'a pas d'ame ni de corps mais il est sources de vies,
source posssible de corps, d'@me ou de croyances.

IL faut donc ammébaer...Cf

information

informer plus sur les condirtions d'utilisation I'es échecs

diffuser dans la presse des sujets pour construire u info objective ouvrant a la
reflecxion et nn au sensationnel

contrat et consentement:

en droit le corps humain n'est pas la popriérté& de la personne, ilet la
personne.

comment des lors définir un statu au corps. eb dehors de la notion d'intégrité
physique retenu pour éviter les atteints au corps.

La prise en charge d'une partie du corps par le médecin doit donc passer par
le consentement de la personne. si I'on comprend facilement la notion que
renferme cete notion avant la pratique d'un examen, ou la mise enroute d'un
traitement, elle est plus difficili & assimiler quand I'homme confie une partie de
lui au médecin pour le consef ve horsz de sa personne, alors qu'elle constitue
peut-e~treplus que toue autre produit du corps humain le fondement de I'étre.
c'est le cas du sperme.

san mettre pour autant les normes médicales habituellgs,ddnd



certainement repenser les obligations qui lient médecin et patient,
obligationde garantie d'usage, de conservation, de sécurité, e
dédommagement si préjudice subbit aux gameétes. Les Ceos peuvent il ainsi
accpeter de dégager leur responsabilité.

L'écrit qu'o I'appele contrat, convnton, accord prend des lors une place dans
la relation médecin malade.

on entend siuvent parler a propr-os du corps huamin e sacralité.

CETTE NOTION FEST FORTEMENT COONTEE PAR LA CARCTERE
INTPCHABLE U CORPS. QUE LE DROIT, LA RELIGION , NOUS TOUS
RECONNAISSON D'AILLEURQ C'ST CE QUI FONDE LE RESPECT DE LA
PERSONNE.

Les actes médicaux impse une attitude dérogatoir a de rprincipe de respect
du corsphumain basé sur le consentemnt

l'autoconservation renferme une valeur de protection cde a personenedans
osn intégrité , celle de pouvoir procréer. pourtant elle attent a cette intégrité
puisqu'ell dissocie la personalité. L'élément transmissible,de soi est au
dehours dansl'azote. La transmission du flambeau de la personneest confié
a un autre. comment dés lors respecter et prendre encharge la partie de
personne concréte quies t entre nos mains

Des lors que le sperme quiest on ml'a vue une partie de la personne rentre
dans uncircuit extracorporelle, on ne peut refuser de penser ce circuit.
d'abordcar il incarne la perso,ne, deuxiememnt car se greffe des valeurs
sociales., c'est ainbisi l'unite de I'ame et du corps quiest en je.Onse rapproche
de Platon qui pensait que I'ame ne fair que se servir du corps et qu'elle en est
d"tachable. Nous avont matérialiser ce dértachement de ["ame.dans la
pensée de saint thomas, on retrouve ce dualisme lorsqu'il affirme que
'homme n'a que [l'usufruit se son propre coprs dieu en ayant al ne
propriété.cedualisme apparent interdit dcependant lalibre disposition du corps
,pusiqu’ell revient a dieu

La religion en demandant le respect de l'intgité corporelle demande ainsi le
respect d'un bien qui nenous appartient pas. C'est auusi la principe fondateur
de notre civilisation ne pas s'approrier ce qui ne nous appartient pas.

selon Ricoeur ( archives e philosophie du droit ed sirey 1979 page 90, on
abandonne ce systéme dualiste pour affimer l'unit"é de I'homme le sujet est
corps etr le sujet est le "moi", c'est a dire que I'hnomme est conce comme
unité;La personne est son corps.

si e corpsest détaché de I'hnomme, si un potentiel humain et si la personne est
son corps. Comment le médecin va t il prendre en charge cette huaminté en
piece détachée., Comment va t il amménager le systeme pour ...

dans ces deux approche de I'hnuamain ne peuvent qu' apeine nous eevir de
repere dés lors que le sperme est uenpartie du coprs vehicule de I'ame . ces
deux approchen t qui anime les débayts et les croyances sociales , ne
permetet pas ici de tranche ni de choisir. ...

Dans tous les cas onne peut dire si et le corps et les personnes peuvnet étre
dissocié, dépose€, congelé?

religion:

L'eglise catholiue a montré un timide évolution dans l'acceptation de
l'autoconservation pour ventuelle inséminations de la femme del'Homme.
Poufr linsémination entre conjoint le texte de Rome exclu donc



catégoriUEMENT toute procréation de e type hors mariage, ais cela est
commun avefc tout type de procréation.

mais un fossé sépare encore les catholiques e,tre ceux qui prone que seul
I'&acte sexuel est légitime pour enfanter ( 3une technique moralement illicite
parce qu'elle prive la procréation de la dignité qui lui est propre et conaturelle”
texte du vatican publié dans le MONDE 1&MARS 1987, ET CEUX qui rejette
encore cette image “difficilement compréhensible et biologiquement
discutable sur les lois naturelles3 ( Claude suraux, aux dabut de la vie, Des
catholiques prennet position Ed la découverte/ Essais et qui pense que la
procréation dans le mariage avec les gameétes propres aux deux époux peut
étretechnisiser pour enfanter.

ceztte position rejoint d'ailleurs celles de l'eglise protestante qui accepte
aussi les PMA 'procréation médicalement assitée) na faisant pas appel a un
tiers donneurs.ll les considre en efft comme des "parenthése techniques" 5
Coomunication de la Fédération protestante de france (Rapport de mr le
sénateur Sérusclat)

Le judaisme en la personne du Grand Rabin de paris exprime une opinion
semblable

Le pouvoir médical

répondre a la souffrance del'homme et du couple qui désirera des enfants est
le soucis de la médecine.

mais a partir de ce désirlégitime, les medecins doivent faire face a
desdébirdement s qu'ils n'aévaient pas souvent préuvs.

n france, le popuvoir médicala un acsndant sociam certain, il est pourtant
étonat que dans ce domaine il n'est pas été capable d'imposer en pratiqUE et
par des regles de déontologies une organisation structurée a la garde des
gamétes..Peut-étre a force de médicaliser et technosissier les rpises en
charge a- t-on oublier ce rdle de régulateurs qui incimbe entre autre
traditioneelemtn a l'exercice médical.L'impératif humain apeut-éztre été
néglige;

Une prise de conscience de cetimpératif est indispensable, dans tous les
services en cause dés lors que l'ordre de la nature peut étre modifié en
amitrisant la conception. 1l semble en effet intolérable que les
conséquencesde l'autoconservation n'est pas ét pensé et amménag" des sa
mise enplace et est obligé ensuite de naviguer a vue.

Société

L'état que I'on dit providence n'est)il pzs lui aussi coupable de permttre des
pratiques en les assitant méme financiér'ment, sabs se donner les moyens ni
parfois la volonté de fixer des limites.

A-t-il le droit de se dire progresiste quand en fait il se voile la face et ne
réfléchi pas sur aux conséquences de sa permissivité?

ce langage qui peut apparaitre comme réactionnaire est en fait celu qui traduit
la totale inadéquation a laquellenous assistons entre les composantes
humainesen jeu dans l'autoconservation et la froideur de la composante
administrative qui fait que I' état n'asume pas son role régulateur

C'st en fait la place de I'hnomme stérilse qu'il faut penser dans la société pour



accepter cet handicap.

la pratique de l'autoconservation bouleverse le shéma reproducteur clasiique
de notre siciété dominé par des croyances judéochrétienne.

Il est donc difficile dans ce domaine de faire respecter les croynaces et les
convictions sur un sujet aussi..

la pratique n'a pas en effet le droit de violenter les convictions no d'évacuer
les principe fondés sur la croyane religieuse; Il ne peut non plus rejeter les
principes de laicité qui guide notre systeme de représentation sociale.

C'est donc une voie dificil a établir ou la préhéminence de majorité n' a
peut-étre pas sa place quand il s'agit de choix n'impliquant que l'individu, mais
ou le bien commun de l'ordre prsque de la paix des esprite doit &tre ménagé.

La loi

"La liberté consiste a faire tout ce qui ne nuit pas a autrui: ainsi I'exercice des
droits naturels de chague homme n'a de bornes que celles qui assurent aux
autrs menbres de la société la jouissance de ces mémes droits. ces bornes
ne peuvent étre déterminé que par al loi" (Art 4 de la DDHC)

Cet impérzti démocratique isssu de la société philosophies de lumieres doit
surtout nous faire réfléchir non pas a son sens globale mais sur le moyen
d'aboutir a I'établiszsemnt de cette loi et surtout a la construction d'une loi
génératrice de prise e conscience de dé bat et de responsabilté et non de
passovité soumise.

Marie odile Alnot, en vcharge du CECOS de I'hopital Necker a tenter de voir
pluclair dans "ce vide juridique qui entourerzait nos pratiques".

Elle note dans un article publié dans la revue Autrementdemars 1991 que les
élément s du coprs humain sont régi par le rpincipedu nolime tangere( art. 34
de la constitution) ce qui nous rapulle -t-ell signofie ne me touchez pas ,
parolle adréssée par le christ a Mariemadeleine.

Il s'agit certes d'un rappel provocateur mais ne nous montre-t-il pas que nous
avns rpis I'nabitude de manipuler des produits du corps humaisn qui donne le
sens sacrée de la vie?

a coté de se rappelle on est choqué apr l'arrété de la sécurité sociale qui fixe
remboursement de l'autoconservationde sperme en le considérant comme
unsimpld produit d'origine humaine.

Ainis on peut en effet s'interooger pour savoir s'il n'est pas temps de définir
un statuut juridiques aux galétes

Nous nous trouvons en effet dans un espace non limité par de régles sociale
dans leqel lesdoute et les incertiutdes planent encore. Dés lors n'est cepas a
la loi, exoresion de la voloté hénrale de fixer des bornes a ne pas franchir
sans avoir la parfaite certitude d'en connaitre totalemtn les implications et
gu'elles soient jugées acceptables.

Nous ne demandons pas au droit de diriger la médecin et de se substiuter a
I'exercice e la rponsabilité ...

actuellemnt on se trouve, en attente dela publication d'une loi dont I'attente
deveint lacsent, dans une situation ou un enfant peut naitre d'unpére dcédé
concu aprés ce décé donc ayant le ém statut qu'un enfant naturel ( pas de
paternit ét  bli du 180E au 300e jour prédédebt la naissance (code civil) et
fixant la paternité Iégitime; I'enfant est dinc illégitime. laparticulrité d'un telle
pratique est qu'ell n'est pur l'instan ni letgal niillégal.

Seul la reponsabilité morale du praticien peut-étre mise en eu dans ce cas. or



cette rsponsabilité ne se fonderait sur aucune légitilité absolu, les avis étant
partagé sur la question. Dés lors la loi aurait du depuis longtemps préservé la
paix des débats en instaurant un interdit de cette pratique permettant de voir
veni, d'évaluer et de ne pas agir cobstremment dans l'instabilité;

Ne dopit-on pas ainsi dicuter les propos de  Mr G.Braibant dans son avanr

pojet de | qui déclare "la PMA Est aujoird’hui d'abord un fait..3 N'est ce pas
déja shunter des étaoes essentielles au débat?

Jusqu'a présent les CECOS servaient de model jusqu'au jour ou il se sont
désimparti dece role le jour ou ils ont été assigné en justice pour les demande
sd'insémination postmortem. C'sst a ce moment que le Igislateur, dés lors que
les faits entait dans le champs social aurait du jouer sonrble. CECI a de fait
entrainer l'autoconservation dans des débats toujours en retad sur les
pratiUES.

L'APPROCJHE ETHIQUE DEVRAIT consister sutr tous les autres points en

suspents a éviter une tell erreurs. Ne pas attendre l'incident.

Encadre la situatuion et interdire ce qui restre flou, ensuite construire la
réfleon et des sources de |égitilités aux propositions avancées, enfin si besoin
modofier laloi pour autoriser.

On voit ben comment cela ne déresponsabiise i les juristes ni le médecins.
chacun tebant sa place au juste Momment.

Mr braiabnt intevient dans e conflit en réaffirmant la libeté de presciption du
médecin. On pourrait discuter dans ce domaine dusens qu'il donne au mot
prsciprion..

En réalité ce principe est applicable, c'est a dire que le médecin peut exece sa
responsabilité comme il le doit uniguement s'il est from a ce type de décision
et inform sur cezs conséquences.

c'est lle rolr du législateur, sans empiéter sur le réle du médecin de favoriser
la prise de responsabilité en fournissanr un cadre a son jugement de fagon
adaptée a I'état social et id"éologique et culturelles d'un pays.

des probleme posée a la communauté d'un pays ne pouvait que difficilement
étre résolu par une démarche pragmatique ou seule la représentatio
nmédicale pouvaient trancher.

Ainsi nous ne concevons pas dans I'annalyse de ce travail le recours au doit
comme la mise au point d'inteeit figé mais comme un outil de morratoire

permetan a la pensée et a kl réflexion de ne pas se laisser dépasser par les
faits;une attitude trés conformiste pronant le respect de la famioileet des
regles de procréation peut donc apparaitre ici comme une source e progres
pour notr réflexion.

C'est la pirouette qui a consister a confier le débat a 'ethique. Ce role furt
déterminant car c'est elle qui a structuré la reflexion; Elle n'est aps tomber
dans le piege de la tentation grand la prise de pouvoir.Elee a au contraire
réinjecté dans la réflexion la nécessité d'une action social, législative et
politique. L'éthiqgue dans le domaine de l'autoconservation e speme a donc
permi de replacer chacun en face de ses responsabilité et de fédérer le tra
vail. On peutpenser que c'est son meileur r*role;

Les politiques sont divisés sur des grands sujet de PMA, sur les indications
des FIV, sur le secret, sur le devenir des embryons.

Du coup un énorme magam envahit les esprits et personnes pendant
longtemps n'a voulu reconnaitre que certain point particulier pouvait étre
abordé séparement et que des soluitons sont clairement définsisable/



c'estla cas de l'autoconservzation de sperme. Il aura fallu 20 ans de pratique
et les feuilletons juridiques sur l'insémination postmortem pour qu'enfin le
débat émerge et que le Iégislateur pensent a rguler cette pratique, ce qui n'es
pas encire a ce jour effectif

Est ce bien a la loi de limiter nles pratiques? Doit on laisser les responsabilités
desintervenants meédicaux jouer?

Comment peut-on interdur ou réguler ce qui n'est pas défini?

Cependant face a l'inacceptable on peut toujours trabcher et & au
doute on peut au moins imposr l'attitude de prudene et le moratoire. ou du
moins donner des voies d'orientation ce qui n'a pas été fait.

Méme si la décision n'appartient pas totaleme,t au législateur, I'impulsion du
débat doit naitre de lui et il ne doit pas s'alkr dans l'dtentisme
irresponsable?

mais toujours il faut reconnaitre une primauté de I'ethique sur le droit

il faut donc préciser les domaines de régulation et svoir aplliquer en pratique
les principes d'une loi. Pour cela il faut donc que la loi soit construite en
symbiose avec I'éthique pour correctement conjuguer leur réle.

Il s'agir dons de trouver entre ceux qui pronent un respect absolu de la nature
sans intervention médicale et ceux qui au contraire déféndent des idéologies
scientistes, un texte de loi construit sur des analyses plus afinés. Il s'agit de
montere qu'il existe enfin un espace de travail, hors des passions politiques
pour fonder desregles vivantes. dans une démocratie comme la notre confier
ce role a une loi semble raisonnable.

Si la participarion de chacun a cette construction vise bien a réguler la
pratique ey non a imposer une idéologie et si les jurisztes accepte d'éclairer
les choix et de les maitre en forme, alors la prise de conscience permettra de
nous fixer des bornes face a l'inconnu et de nepas tomber dans faissons et
nous verron mais construire un systeme permettant de dire analysosn,
prévoyons et n ous ferons.

Ainsi les normes juridiqgues, méme si elle ne doivents pas étre le sul rempart,
sont un garde fou qui peut étre lintrument médiateur de I'éthique dans la
société.Ainsi ceci permettra de trouver des solutions ne serait-elle que
provisoire face a aux arbitraires de certains point de vu et permettra de
construire les régles communes

En toute solution nous ne devrons jamais publier que derriere les actes il y a
des étres? c'est ce sue certain ont appelé le respect avant tout du droit de
I'enfant.

il faut inventer rapidement ce ue C; Labrusse appelle "des catrégories
juridiques nouvelles permettant de qualifier " le vivant humain" détaché de la
personne

il est assez désagréable de voir comment médecin t juriste se rejette les
responsabilité. Des les départ le jeu a été faussé dés lors qu'une pratique
s'est mise en place et a été proposé au publique san regles d'utilisation. il a
donc ensuite fallu naviguer a vue a postériori, personne ni des juristes noi des
meédecins n'ayant pu renverser la situation qui nous liés tous a l'engrenage de
la pra tique. Il y a eu dilution de responsabilité et non prise de responsabilité
et le politique avait abandonné son pouvoir fédérateur d'organisateur se
retranchant derriere un mur de silence.

l'autoconseration de sperme et oput les bouleverzsements qu'elle entraine
risue si elle n'est pas réguler d'ouvrir des crises morales capables de



dissocier nos liens sociaux. Dans un milieu médical ou les tentations de
dépassure sont grandes et ou la moralité des pratiques financiéres pourrait
rapidement s'effondrer notre devoir et de situer clairement les limpites de
notre action.

La loi devra donc s'adapter a |'état de la société et non pas a I'état de ma
science. Sinon la loi risqyuerait de remplacer la déontologie mais aussi elle ne
serait plus celle qui pourrait étre accepté pa rla société.Ceci impose que les
m"decins prennet leurs responsabilité et rentre dans la construction juridique
sans attendre que celle ci s'adapte exclussivementa leur pratige;

ce sera le seul moyen de donner a la loi une valeur anticipatrice pusqu'elle
sera lez reflet de cons"auence refl'choe de nops actes et de nos
recherches.s. c'est aussi le seule moyend ‘'éviter desloiies figée et non
adaptée a nos ratiques;

C'est donc un vrai travail de connaisance puis d'information dans lequel les
médecins doivent rentrer;

on pourra ainsi éviter le risque neutralit"é éthique de la loi qui ménerait a une
société san sdébat et trop admnstré .

IL exprimez aussi le soucis du pouvoir médical de soumettre son exercice a
un regard exterieur et ne de plus se comporter en Ponce Pilate.

Ainis pourra-t-on arriver o donner a la réflexion éthique une autorité morale.
Le droit ne venant l'appuyer que de la force de ses sanctions tout en
respectant unimpératif de sobriété pour ne pa se substituer ni au débat
publique ni a I'exercie de la responsabilité de chacun.

postrmortem/ justice

Les tribunaux ont reu la lourde charge d'avoir a pacifier le débat dans le
domaine del'insémination postmortem pour arive a crteil a la conclusion que le
droit e 'enfant tracent la limite du droit a I'enfant. Les juges ont du travailler en
funambule de vant I'absence de normes . lIs se sont livré a cet exercice caer
en france les tribunaux ne peuvent refuser de juger sous peine de déni de
justice. A l'invese dssmdédecins, ils ont donc du trancher;

La vrai questionn'st pas dotrs de sabvopir s'il ont bienfait ou non, mais
surtout de savoir si dans notre civilisaytion démocratique, les questiosn fond
mentales ne doivent pas étre abordés par un débat d'ordre publique c'est a
dire PPolitique.

responsabilité du politique...

régulation:

la technique de l'autoconservation de spermez a ét( mise au point par des
chercheurs. elles est apppliguées par des médecins. Puis on s'est appercu
gu'elle posait de grandes o-interrogations socialtes et humaines alors que sa
pratique était deja éffecvtive.n "Elle devenait mégitime avant méme que le
corps social ait eu le temps d'en débattre. La technique imose sa peopre
légitimité." 5 Mr le sénateur Séruscalt dans le rapport sur lesciences de la vie
et les droits de 'homme)

Ainsi les médecins avait accpeté de prendre en charge une pratique dont il be
connaissait pas toute les applications. Dés lors la déontologies ne suffisat
plus et n'a pas été modifié en conséquence. Les valeurs exprimés dans la
société et&éeint trop éparse et souvent contradictoire pour donner des
reperes fixes. La référence a sa propre conscience pour chaqgue médecin ne



signifiait donc plus rien en terme de cinfiance sociale.

lls ont alors décider d'en appeler au droit. mais il y avait dans une telle attitude
un arriere godt de déresonsabilisation médicales.

Le recours au droit s'il peut parite Iégitime comme nous allons le voir ne devait
pa s se fair e seule. l'aspect pluridiscplinaire des questions rappelait sans
cesse la nécessité de I'éthique seul garant d'une dérive vers des prises de
pouvoir idéologique par des corporatieme.

appligyée plus tét et plus systématiquement elle aurait permi d'introduire le
doute dans nos valeurs scientifiques.

I'ethique semble ”~zetre le chemin vers la mise en place de systeme de
vigilence; les prise de positions exugent eb efet qu'une collabiration des gens
qui soutiennet des positions emettent en place dans un univers organise et
structuré de facion responsable. Cela impose un capital huamin disponible et
compétent soucieux du partage du savoir et des connaisances.

Il faurt ainsi définir une approche éthique commune de facon a dépasser le
stade des interminables débats contradictoires.

il ne faut pas figer l'autoconservatione sperme par un e série d'intedit mais
arriver & trouver une nouvelle sagesse de procréation qui devra remplacer la
seul que notre civilisation a conu jusqualors.

la bioéthique correspond cerainement a une révolution dans notre mentalité
d'approche des problématiques:

"celle d'uens cience qui s'interoge sur elle méme et qui invite la société a
débattre de l'usage qui dopit ezn étre fait" B. Sturlese, magistrat, auteur 'un
rapport avec Mme Noelle Lenoir " aux frontiéres de la vie, pour une démarche
francaise en matiére d'éthique médicale".

Rupture du temps

S'est on interrsé a la nature de I'endgagement de I'homme et de la femme lors
d'une isémination avec sperme congelé. a-t-on évaluer combien al naisance
de l'enfant pouvait se faire sans cont ct charnel. Que devenait alors la
mature des liens sociaux entre une enfnt et se parents quels cvérités doit lui
étre dite?

comment expliquer cette dissociation temporelle en jeu entre la tertilit perdue
et le moment de la coception?Comment prendre en compte tous les
fantasmes envirronent sure les sauts de plusieurs générations qui ont été
inventés?

Il ne s'agit plus la uniquement d'am"nagement juridique, ni de systeme de
gestion il faut aussi repenser socialement et philosophiquement la
signification de la filition.

Mém si les ameétes sont utilisé du vivhant du mari, lI'enfant naitra aprés un
délais plus ou moins long apres la amladie du patient. Méme si sa filiationn'en
sera pas affevctée, il sera tout de méme symbole sociale de l'enfan de la
guérison et de I'enfant cetes né de ses parents mais aussi de la médecoine.
On st alorss en face d'une trabsgression de la nature qui s'impose sous la
forme d'un étre humain.

NOUTRE ETUDE VISE AUSSI 0 OUVRIR LA VOIE 0 DES TUDES SUR
TOUTES CESINTERROGATIONS.

Postmortem:/ utilisation



Le décés rompt le mariae et en teme de droit la présomption de paternité
s'éteint dés lors que la durée de cett présomption de paternité est dépassée.
I'enfant ,é est alors considéré come naturel et dépourvu de droit patrimoniaus
et de reconaissance vis a vis de sin géniteur.. On ne peut donc pour le biende
I'enfant se satisfaire d'une telle situation.

Letribunal de créteil (TGi 1984) a d'abord eu a se prononcer sur une dem
nde d'insémination postmortem en 1984, il y a deja 8 ans.Il a contrtairement a
toute argumentation juridique sérieus e été admis que |"e consentement du
mari a l'insémination aprés samort été recevable. le juge estima que
['utilisation par une veuv de paillettes de sperme du mari décédé ne heurtai
pas le droit, l'une des fins du mariage étant la procration.

parcontre le tgi de toulouse en 1991

refuseait d'ordonner les pailletes en soulignant que I'enfnt a naitre serait
dépourvu de filiation paternelle, strictement du point de vu jurifique et des
droits de l'enfants. Cette décision était renforcé par un e argumentaton d'ordre
psychologique portant sur le possible désarroi d'étre né d'un homme mort au
moment de la conception et de grandir en absence de pére.

L'absence de pére physiquement présenyt peut-étre accept" par des enfants ,
nous ne discuterons pas ici sur en fait courant de nos jours (déces
accidentelle du pere, divorce...) en revanche il eszt certain qu'étre né d'un
mort pose efectivement des questions d'une toute autre ampleur. llsemblait
donc sage d'éviter une telle pratique avant que nos certitudes ne s'établissent.
C'st ce que retie,nt d'ailleurs le projet de loi ntitulé.... N°..

LE droit de I'enfant est présent é dés lors coome une nouvelle avancée et ce
la est important dans notre pratique cear il doit étre rspecter avant tout. la
prise en compte des désirs parentau se traouve ainsi limité. mais comment le
médecinseput)il interfére a ce niveau qu sera juge de ce droit de I'enfanrt, n'y
atil as un risuge de déviance vers un pemi deprocrer?

est ce au corps médical d'assuer cette prestatio a ou bien au corps social,

Si l'onest sOr que la médecine ni la société n'ont a servir tous les désirs tous
les fantasmes et utes les pulsions parentale, la limite de ce qui est permi n'en
est pas moinsdiifcilie a fixer.

surtou a qui revient -t)iol, de les fixer?

Une loi est elle nécessiar'e

limite du pouvoirmédical

l'atteint a la vie privée.

La médecine n'avait pas prévu cette hypothése. Dés lors on comprenait mal
comment certain médecin pouvait s'offusquer d'ube telle réponse des
juges.ceux ci av ait résonné comme eux/ la pratique existe, la volonté du
patient est explicite, nul ne peut disposer pour autrui des produites de
soncorps, tots ces arguments mis bout about sans plus ont abouti a cette
décision autorisanr le principer de l'insémination postmortem.

Les réflexions plus profondes sur les pratriques médicales d'une part et
surl'étatdu droit d'aure part onr alors ét&ait sous estimées;

le pere pouait -il eMre réduit a I'état de patrimoine génétique?

la mere n'évoiatait elle pas ainis de faire le deuil de son mari?

Les médecins avaient -Is bien accompagné cette femme dans sa souffrance?
avaient-elle recu des le début une information sur les lilites de
l'autoconservation de pserme et sur cez implicatios?

Une constatation s'impose avec le recul, a aucun moment dans cette affaire |l



n'y a eu de travaiml sur les liens strructurelset psychologiques qui lie les
femmes de ces couples aux CECOS.

en 1983 Le sénateur francis palmero a déoposé un proje( de loi tendant a
autorise l'insémination postmortem. "Losrsque la volonté du défunt aura été
formellement déclarée lors du dépot de spe&rme, lins"mination artificielle
postmortem demandée par sa conjoint sera de droit dans les plus bref délais."
I'ia postmortem sort du cadre "contractuel que s'était fix" les cecos qui oblige
ala patient a étre présent et consentent lors de a remise des paillettes. Si
cette exspression semble explicite ell n'es pourtant pas calirement comprise
ar bon nombre de patient....CF

de plus elle n" aacune valeur Ié gal: le contrat

Psychologiquement on peut craindre que I' enfant soit destoiné avant otut a
remplir le vide laisé par e mari.

popur le journal la croix du 23 mars 1984 sous la plume d'odile Naudin,le
sperme n'est pas unsimple produit biologique et I'enfant e peut étre procrée
comme le prolongement du maripeut-on donc tromper la mort comme
s'interroge la grande presse . Si techniqguement cela est possible, est-ce
humainement souhaiteable. dés lors pourquoi ne pas | epermettre a tous les
hommes

Si le sperm apparytient a celui qui I'a déposé, il peut en disposer librement.
est-il pour autant envisageable que la vfeuve ellle puisse en disposer

Le Dr tony Lainé pedopsychiatre et “sychanaliste avait déclaré qu'un telle
pratique représente un sentiement morbide et traduit un risuq eévident pour
I'enfant & naitre. Il poursuit en expliquant qu'un enfant doit trouver ans ses
origines une base solide et rassurante dans la connaissance de ses origines.
Il doit se sentir né du vivant.Sinn c'est l'incertitude et le manque de repére
tangible enprise avec le réel qui risque d'engloutir I'enfant et de toucher au
corps méme de sa personnalité

Mais ne peut on pas aussi rapprocher ce désir d'enfant du culte fondateur de
ertaine civilisation qui prébn non pas le culte des parents vivants mais
uniquement celui des morts. Coome le demande le Pr david, le levirat,
coutume qui consistati pour une veuve a avoir des enfants avec le frére du
mort, n'st ell pas un forme d'insémination qui se rapproche de celle
postmortem et qui semble étre un fondement social?

cepend nt rien n'est dit sur I'enfant dans cette coutume.

le pére jesuite P Vetrspieren rappelle a ce propos et insiste -t-il dans notre
culture le risque d'avoir des enfants fonction, nes uniquement d'une volonté
égoiste voir pire d'un désir d'enant sous la prseeion des praetns du défunts.,
guiaccepterait mal un absence de déscendance.

on percoit effectivement comment le déir de procréer peut échapper au
couple qui a pourtant dans notre culture;seul égitimité traditionelle a le mener
a bien.

responsabilité.

tout de mander a une loi serait simpliste. I'escxecice de la responsabilité
incombe a ceux qui décident, c'est a dire aux législateurs ey aux politiques qui
pendant longtemp n'ont pas assuré leur réle mais aussi auxmédecins. S'il
pensent que leurs déo,ntologie ne suffit plus ou j'st plus rsspecter, c'est a eux



aussi de retravailler pour adapter les regles.

le conseil de I'ordre n'aurait-il aps pu trancher en matiére de pastmortem?
2tait)-il nécessiare de se référer a un ordre juridique? cette attitude n'at-elle
pas été un pas vers la déresponsaabilisation des médecins?

mém si elle n'a pas force de lo, la simple formulation de mise en garde aurait
une forte valeur symbolique

il serait peut-étre plus pertinents d'encadrer I'exercide médical par des regles
adaptés a la profession plutét que de laiser établir par d'a utres des textes
nadaptés floues et qui apr la méme ne résolcvent pas les questons.

Que devient la responsabilité médicale si elle n'est plus que l'applicaton de
texte de loi?

Utilisation

L'attiute de vis avis des couple s n'est pas calirement définie. Meéme si le
concubinage tend a étre reconn, sa preuve est mal aisée et le cincubina ge
n'a pas de aleur juridique.Devant I'évolution des mentalités il apari cependant
difficile de refuser la naissance d'un enfant au sein d'une telle union libre. Il
n'est donc pas question ici de limiter 'usage des pailettes aux couples mariés.
Il s'agit de savoir comment assurer a I'enfant le droit a avoir u pere hors du
mariage. C'est toute la question de I'engagement de paternité et de
I'impossibilité de déni de paternoité quiest en cour d"alboration;

La loi devrait ainisi définir les criteres qui fondent le couple a méme de
procréer grace a l'intrvention médical

Doit-il existerdes criteres d'acces a l'acte de procréation? dés lors qu'il semble
acgies que linsémination pstmortem est a refuser, peit-on autoriser
l'insémination d'une femme dont on sait le mari condamner? En dehors du
past-mortem, on pet pense qu'il est raisonnable de laisser chaque couple
exercer sa propreresdnsabilité de décision comme il le fait dans le cadre de
tputemaladie mortelle ou la patient ne serai pas stérile. Le médecisn peut en
revanche comme tout acteur social, informer le couple, l'aider a réfléchir sur
les cobsséquences de sonchoix .

Unhe toute autre attitude serait, comme le dit C. Labrusse la porte ouverte a
des"permis de procréer"

Gestion

sauf a interdire la pratique, il faut définir des modes de gardes des paillettes
d'assurance de sécurité.

demémepour la prise en charge sociale des frias et des privcipes.

Il est difficile d'admettreainsi que le remboursement Sécurité sociale ne soit
qgue de 4 ans pour des malades souvent jeune dont la uérisosn somatique et
psychologique et souvent longue. Untelle décisin ne semble reposer sur
aucune légitimité .

La reproduction humaine peut)elle ainsi dépendre de li qui semble étre celle
d'un marché économique, comme si la reproduction de I'homme
étaitprogrammeé, voit instututionnalisée?

Concernant la durée de conservation, il aprait difficle de laisser en suspens



cegametes source de vie:

i faudra donc trancher sans tarder pour ne pas se trouver envahit par des
gamétes dont le devenir est incertain. Soit il faudra poser clairement la
qguestion a I'homme fde la durée pendant laquelle il soughait concerver,
sachany qu'autrement, la dexstruction du spemr ede vra étre nvisager. Pourra
t on alors décider de détruire tous les spemre de tous les hommes qui ne se
seront plus manifesté de puis un certain temps. Il faudre imaginer aussi un
systeme de gstion nous permettant d'étre mis au courant des déces des
patient spour éviter de laisser subsister du sperme dont le dépositaite est
décédé (on imagine autrement l'infaltion des stocks et les danger uqg cela
pose en cas de malversation, vol...)

Soit il faut imposer une limlite de tepms fixe et admise comme raisonnable
(usqu'a ce que I'nomme est par exmple qurant ans), Mais peut)-on ainsi
définir une age mlimlite de procréation?

Si 'nomme recouvre sa fertililité, doit on détruire son sperme? Ou bien
peut-on l'autoriser a procréer avec son sperme autoconservé. mais pour
quelle raison. N'y a-t-il pas la désir absolu de procréer dans des conditions de
jeunesse qui serait soit d'ordre fantasmatique ou pourquoi pas eugénique
(des incertitudes planant sur l'altération génétiques des gameétes crossants
aves l'age des patients)? Fa ut-il alors faire systématiquement un
spermogramme de contrdle avant toute insémination avec pailettes et ne
tréserver l'insémination que comme palliatif réel a la stérilit?

on voit bien comment cet aspect trés gestionnaire des situationsen présence
est indispensanle. Mais on voit bien aussi combien iol faut acvoir conbscience
du danger d'une telle approche isolée. Eneffet be se tpencher que sur les
guestions pratiques risUERAIT d'oublier tout débayt philosophique sur cette
technigue de maitrise de la vie.il ne faut donc jamais oublier de revenir a une
apparoche éthique et de la pensée face a une inetrogation pratique.

Il faut en effet aborder des questions majeurs:

qui gér'e et qui est responsable. Sur quellesbase s'étable la |égitimité des
personne choosi.

Ensuite quelle est le systeme decontrble et de vigilence? Est le ro™me
desinstances ethiques, est aux patients?......

reponsabilité

les psychanaliestes et médecins doutent. LES JURISTE EN APPELLE A LA
FORCE DE LALOI. TOUT LE MONDE JONGLE AVEC LES BALLES

IDEOLOGIQUE. OU SE SITUE 'ETHIQUE DANS CE GRAND BAL.

Prisonniére Ou au desusu e la melée?

N'y a-til pas un danger de laisser croire que l'autoconsevation impose une
notion de succes:

Succes d'abord thérapeutique sur la maladie, puisqu'elle place le patient en
position d'étre pére lors de sa guérison. Comment dés lorsexpliquer au patient
gue sa guérison n'est pascertaine.

Succes ensuite de la méthode de procréation avec une certaine notion
d'obligation de résultat qui ne peut exister?

Ne doit-on pas informer la patient que la technique ne supprime pas tous les
aléats et que les échecs existent.Laisser planer cette image de toute maitrise
de la reproduction n'est ce pas tout simplement mentir et nier la naure?

les intérétse la science ne sont pas forcémént les méms que ceux de la



société. c'st au médecin d'en prendre conscience.

Acces

le respect de la liberté de prescripeution du médecin passe ici par le rezspect
des désirs du patient a avoir plus tard un enfant. Mais il passe aussi par la
difficulté de savoir objectivement a qui l'autocons ervation de sperme doit étre
proposée. En effet pour linstant cette décision épend de la conscience du
médecin prescriptzur dans I'exercice de son art. Mais s'il est former a conaitre
et apréhender la maladie, peut-il étre seul juge de l'accés de son patienty ¢
l'autoconservation.

Il est en effet étonnant qu'aucun travail ne définnissent des critéres d'acces.Je
ne pa rle pas de critérs d'ordre morale, mais smplement médical: c'est a dire
gue I'on ne soit pas quand l'autocons est un plus pour le patient, ni e qu(elle
lui apporte.

On eput d'ailleurs s'étonner ici de la mise en plazce d'un remboursement SS
sans avoir préalablement avoir défini lesz conditions d'acces a cette
technique.

Sterilité

fait exceptionnel dans I'évalution médical, la stérilité est cinfié & la médecine
et apparait comme un maladie, alors qu'elle ne met pas en jeu la vie et la
santé des individus.

la stérilité est souventmal vécu du fait souve,nt de la confusion avec
[(impuissance.

deplus le patient se sent priver de a participatio a la transmission de I'espee
On admet donc un nouvelle donnée trés subjective de rdle normatif de la
médecine qui de vrait gommer cete diférence socialement mal admise?

un rituelméical, transforme le sperme en une sorte de médicament
conservableAu lieu de prendre en charge l'intégralité des trroubles causées
par la stérilité il y a un risque par l'autosconservation de courcircuiter
lesproblélmes. cela amene deplus comme nous l'avons vu a séparer
totalement fiiaroion et procré&ation.

u dela de la stérilité c'est aussi le fntasme de droit a I'enfantqui resurgir ici
assoié de plus a une illusion de droit a la guérison quipermettra de connaitre
le bvonheur d'étrepére. On peit se demander si ces procédures ensontr pas
en fait des masques sociaux quin permette a chacun de continuer a garder
sa place .Le médecin n'est plus celui qui strilise pour tanter de guérir et le
patient n'est pLUS I'homme qui exprime les craintes de nos limites
thérapeutiques.

'autoconservation n'est en fait une grande réassurance face a notre
incapacité a connaitre des thérapeutiques qui respectent la fertilité.

Cette analyse est d'ailleurs corrobaré par une étude qui montre I'utilisation
des paillettes est faible (environ 7% a 10%) et nos résultats montrent qu'ils
souhaite majoritairement enpas avoir recours aux paillettes.. les patients et
les praticines se prononcent fortement en faveur de la copnservation. C'est
bien que tous la peur joue a fond dans la démarchex. etocia
psychologiques interfére aussi

Il est incontestable que la filiation est par définition socialisée et qu'elle releve
de regles et d'idées quis 'integrent dans un ncadre conceptuel de telle ou telle
société. Deés lors que la médecine se voit confier iun réle dans des projets de



filiation elle a pouvoir d'interférer avec les shémas sociaux.

echec recueil et azoo

proposer l'autocons est pour les cancérologues une attitude fortement
répendu . cependant les études et I'experience montre qu'en particulier dans
la maldie de hodgkin et dans le cancer du testicule les azzospermies sont
fréquentes. demém dans certain maladie sévoluées, le recueil est imposible
du fait d'une forte asthénie du patient.

C'est dans ces cas que la nécesisté de l'acte d'autoconservationpermet
d'annalyser le bénéfice psycho qu'en retire ou non le patient.

Vérité?

Avantage PSy?

Certaine équipe vont méme jusqua ne pas informer le patient de cette
impossibilité. Nous nous trouvons la devant l'illustration du doute en matiére
d'exercicen de la responsabilité médical. Les prticines navugenu a vue sans
criteres opbjectuf de choix. Vérité ? Maintien de I'autocons pourle seul bébfice
int"llectuel de se croire fertil?

Ces mém questions seposent quand on sait le patien condamné et que
certain lui proprose totude méme de conserver son sperme?

La motivationréeel est elle de ne pas aborder le langage e la vérité avec le
patient ou bien de croire sincéremeznt ue ce opatient peu procrer ar pilletes
dans le f ible teps qui luireste a vivre? Ou en que le bénéfice py est tel
gu'il aide la patient & mieux vivre?

réfléchir et définir une attitude a méme de guder les cancér

-seprmo préalable

-gair' éta d'une possible recuop spontanée

ainsi ceci erpmettrad'adapter les indications et évitera de nous faire assister a
un processus inexorable ou le patient s semble pris dans un enfrenage
d'automatisme qui le dépasse autant que le médecin;

Argent
assouvissement d'un désir. le médecin poséde son patient dans ce qu'il a de
plus cher. danger dans un société ou topus se vend

contrat

en ce qui concerne les conditions de gardes, les durés, rien n'est defini et les
pa tients ne beneficient d'aucune garantie.

lls signent un pseudo contrat avec les ceocos que celui-ci sait n‘avoir aucune
valeur |égal mais qui psychologiqguement semble protéger les praticiens.

Une telle situation est-elle raisonnablement tenable?

Le corps humain esttreconnu par les juristes comme hors commerce et
indisponible. Il ne peut donc faire |'objet de convention ou contrzt. Cependantr
avec l'autoconservation le sperme devient objet de dépot et de posible
approriation apr autrui.

Pourtant cetr accés qui est donné a la maitrise et au dépot d'un e aprtie de
soi, si uil s'inscrit bien dans l'esprit du droi a disposer de son corps n'en pose
pas moins des questions pratigues concernant la garde, l'utilisation ,les
garanties en cas d'anomalies de cette garde etc...



celui qui dépose son sperme aquiert-il pour autant unhe totale liberté
d'utilisation?,aprés sa mort par exemple?Ceci impose donc en quelque sorte
de réguler cette liberté offeete qu'esy la amitrise de se gameétes.

On peut raisonnablement pensr que si la société permet une telle liberté, elle
peut aussi exercer I'gitmement un contrdle pour assurer une sécurité
collective das ce domaine.

Il faut donc sortir de cette hypocrisie qui empéeche de statuer sur le sperme
déposer et inventer un nouveau statut pour permettre un r'lation de tyope
contractyelle.

Bonheur:

l'organisation mondiale de la santé ne définit-elle pas la santé comm "un état
de complet bien étre physique et psychique et socilz"?

la médecine st -elle la pour soulager la souffrance lié a la stérilité possble? Ne
risuge t-ell pas ainsi de gliser vers une médecine de désirs qui va bien au dela
du r6le du médecin de combatttre la maldie, lamort et la douleur.

Si la stérilité est certes une privation doit-elle étre traitée comme une maldie?
L'nomme doit il étre parfais pour vivre de facon décente?

'autoconservation de sperme résulte de la décision par les médecins et
biologistes de la volonté d'éviter des souffrances liés a l'impoosibilité d'étre
pere. Il est donc parti d'une attitude de volontarisme imposant que n'étre pas
pére été en soi un Handicap.

Cette attitude djaen soi non négligeable se renforce d'une prise de pouvoir par
le médecin de la procréation de 'homme.

Sans dire aller jusqu'a typer cette attitude de trés fantasmatique, il est tout de
méme étonnane de voir comment cette prise de pouvoir reproductif se fait
sans plus de question sur la nécessité de cette intervention.

c'ets topute la question des indication a l'autocons qui n'est pas résolu des
patient avec une infime chance de guérisosnse la voyant prorpser d'autres a

u contraire porteurs de hodgkin facilemnt dguérissable ne passant pas au
CECOS.

De m”"me le médecin interfere avec le bonheur duc ouple, pour qui le désir de
filiation est souvent fondamentale. pourquoi dés lors ne pas prendreen charge
aussi lafemme?

Filiation

L'homme n'est pas un animal. Cette maxime signifie entre autre qu'il est
maitre de sa reproduction et s'est affranchi dans ce domaine des seuld
onnées physiologiques.

En revanche sa reproduction est soumise a des régles sociales, encadrées
par la vis a deux, par u model de la famille type.

la reproduction fait donc appellea des régulations de type culturelle.

L'hnomme est impliqué mais aussi la femme le couple et parfois méml'enfant
qui va naitre. Nus nous sentons vis a vis de e dernier des devoirs.

Ainsi le désir d'étre pére peut etre alliéné par des obligations sociales. Que
dire alors de ce désir chez I'hnome qui ne dispose pas totalement lirement de
ces gametes? Et comment doit se positionner le médecin face a des
demandes de fécondation? doit-il juger et étre garant de l'application de
normes sociales lors de son acte?peut-il refuser des inséminbations? On
percoit bien la les dangers d'une telle pratique dans un systéeme qui ne serait



pas respectueux de tous les principes d’humanités.

Comment gérer ce risque de créance ociale ou s'engage le couple
demandeur, comment les laisser semblable aux autrs parents et ne pas leur
imposes d'obligation sociale supplémentaire sous prétexte que nus les aidons
a satisfaire un désir individuel



