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La culture populaire préte a Hippocrate I'idée que l'ali-
ment serait notre unique médicament. Pourtant, le texte
authentique du traité Aliment révele une pensée autre-
ment plus nuancée : « Dans |'aliment, médication excel-
lente; dans l'aliment, médication mauvaise; mauvaise
et excellente relativement »'. En consacrant cette ambi-
valence originelle, le pére de la médecine esquissait déja
les contours d'un défi contemporain majeur, celui de la
protection du consommateur face au risque d'une infor-
mation nutritionnelle déloyale véhiculée par les industries
alimentaires.

Alors que le xxiI° siecle est marqué par une progression
préoccupante des maladies cardiovasculaires et de nom-
breux cancers, le réle et la responsabilité des acteurs
du secteur agroalimentaire se trouvent plus que jamais
interrogés, tant au regard des enjeux de santé publique
que des exigences croissantes de protection du consom-
mateur. Une étude menée par I'Institut national de la
santé et de la recherche médicale (Inserm)? établit ainsi
un lien entre la consommation élevée d'additifs, conserva-
teurs largement utilisés par les industries alimentaires, et
le développement de cancers. Il est par exemple observé
un risque accru d'apparition du cancer du sein chez les
consommateurs de nitrate de potassium, connu sous le
nom « d'additif E252 » et qui figure sur la liste européenne
des additifs autorisés®.

Face & ces constats scientifiques alarmants, le 1égislateur
de I'Union ainsi que les Etats membres usent de I'outil
normatif pour renforcer la transparence et la loyauté de
I'information nutritionnelle, et mieux protéger le consom-
mateur d'allégations de santé trompeuses. Si les institu-
tions de régulation sont mieux armées pour garantir la
sécurité alimentaire a I'image de I'Agence européenne de
sécurité des aliments (EFSA), le marché alimentaire est
le théatre d'une tension croissante entre l'impératif de

1. Hippocrate, Aliment, 19 (Littré 9, 104), éd. et trad. R. JoLv, Paris, Les Belles
Lettres (CUF), 1972, p. 142.

2. E.CHAZELAS et al., « Intake of food additive nitrites and nitrates and risk of
cancer: results from the NutriNet-Santé prospective cohort », International
Journal of Epidemiology, 2022, vol. 51, n° 4, pp. 1206-1219.

3. Reéglement (UE) n°1129/2011 de la Commission du 11 novembre 2011 modi-
fiant I'annexe Il du réglement (CE) n°1333/2008 du Parlement européen et
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Doctrine

ANNAELLE NAHON

JURISTE, MINISTERE DE LA SANTE ET DE LA SECURITE SOCIALE

santé publique, I'enjeu de protection du consommateur
et la liberté d'expression commerciale des opérateurs du
secteur agroalimentaire.

Le terme de blanchiment par la santé (souvent désigné
par l'anglicisme healthwashing)* décrit les stratégies de
marketing consistant a présenter un produit comme glo-
balement bénéfique pour la santé en mettant en avant
certains éléments favorables tenant & la santé et au bien-
&tre, de maniére & influencer la perception du consom-
mateur. Le nutri-blanchiment constitue, quant a lui, une
déclinaison spécifique de ce phénomeéne dans le domaine
alimentaire : il repose uniquement sur la mise en avant
de certaines caractéristiques nutritionnelles de la denrée
afin de lui conférer une image saine, indépendamment de
son profil nutritionnel global.

L'actualité récente, en effet marquée par de vifs débats
autour de l'obligation du Nutri-Score et la recrudescence
des pratiques de healthwashing souligne |'urgence d'une
réflexion sur I'effectivité de la norme.

En témoigne le dernier bilan d'activité publié en 2025 par
la Direction générale de la concurrence, de la consomma-
tion et de la répression des fraudes (DGCCRF)® concer-
nant les allégations relatives a I'origine des produits. En
effet, 34 % des produits alimentaires font |'objet d'une
anomalie relative & l'origine frangaise.

Tout comme I'origine frangaise envoie un signal positif au
consommateur, une allégation nutritionnelle de santé telle
que «riche en vitamines » est souvent utilisée pour mas-
quer un profil nutritionnel global médiocre. Le contour-
nement par les industries du secteur agroalimentaire du
cadre juridique illustre ainsi une volonté de manipuler la
perception du consommateur au détriment de I|'exacti-
tude scientifique.

du Conseil en vue d'y inclure une liste de I'Union des additifs alimentaires,
J.O.U.E., 12 novembre 2011, L 295, p. 1.

4. R.Heiss, B. NADERER et J. MATTHES, Healthwashing in high-sugar food adver-
tising: the effect of prior information on healthwashing perceptions in Austria,
Health Promotion International, 2021.

5. DGCCRF, Bilan d'activité 2024 : « La protection du consommateur et la
loyauté des transactions », Ministére de I'Economie, mars 2025.
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Il convient dés lors d'analyser I'évolution de I'encadrement
normatif et la pertinence de ces instruments pour dissiper
I'opacité, sinon la déloyauté des informations nutrition-
nelles dénoncées tant par les associations de consomma-
teurs que par les autorités de régulation, dont le réle ne
cesse de se renforcer.

LE DROIT A L'EPREUVE DU MARKETING NUTRITIONNEL :
UN ENJEU CONTEMPORAIN DE PROTECTION
DU CONSOMMATEUR

Aprés des annéesd'errance, le réglement (CE) n° 1924/2006°
ainstauré un cadre normatif dont I'avénement était aussi
impératif qu'attendu, non seulement par les consomma-
teurs mais également par les industriels souffrant de la
concurrence déloyale des produits au marketing volontai-
rement alléchant. En effet, avant 2006 et en |'absence
d'harmonisation européenne, les industriels avaient le
champ libre pour embellir des produits faussement sains
et tromper le consommateur.

L'entrée en vigueur de ce texte a opéré un changement
de paradigme radical : il marque le passage d'un régime
de liberté de principe @ un systéme de liste positive éta-
blie au niveau européen, ou toute allégation non expres-
sément autorisée est, par voie de conséquence, prohibée.
Le réglement concernant les allégations nutritionnelles
et de santé vise en effet & garantir un haut niveau de
protection du consommateur en assurant que les infor-
mations communiquées soient claires, exactes et com-
préhensibles par le consommateur moyen. Ce reglement
opére une distinction conceptuelle stricte entre I'alléga-
tion nutritionnelle et I'allégation de santé, essentielle a
la qualification des messages portés sur I'étiquetage
commercial :

L'allégation nutritionnelle’. Elle se définit par I'affirma-
tion d'une teneur spécifique en un nutriment ou une subs-
tance bénéfique pour la santé. C'est le cas par exemple
des messages tels que « source de protéines » ou « faible
teneur en matiéres grasses ». Leur emploi est subordonné

6. Reéglement (CE) n°1924/2006 du Parlement européen et du Conseil du
20 décembre 2006 concernant les allégations nutritionnelles et de santé
portant sur les denrées alimentaires, J.O.U.E., 30 décembre 2006, L 404, p. 9,
ci-aprés « reglement concernant les allégations nutritionnelles et de santé ».
Ibid., art. 2, pt 4.

Ibid., art. 2, pt 5.

Ibid., art. 6.
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au respect de critéres de composition objectifs et quanti-
fiables annexés au réglement.

L'allégation de santé®. Elle suggére I'existence d'un lien
entre une catégorie de denrées, un aliment ou 'un de ses
constituants et la santé, a l'instar du message « Contribue
a la solidité des os » apposé sur certains produits laitiers.

L'article 6 du réglement concernant les allégations nutri-
tionnelles et de santé prévoit ensuite que « Les alléga-
tions nutritionnelles et de santé reposent sur des données
scientifiques généralement admises et sont justifiées
par de telles données »°. Toute demande d'autorisation
d'un nouveau libellé nutritionnel par un acteur du sec-
teur de l'agroalimentaire est en effet soumise a I'éva-
luation de I'EFSA™. Ce n'est qu'aprés un avis scientifique
favorable attestant que l'allégation est étayée par des
éléments scientifiques probants que l'allégation nutri-
tionnelle ou de santé peut étre inscrite a la liste positive
annexée au réglement. Ce mécanisme renforce le réle de
I'EFSA en tant que garant de la santé du consommateur
et fait de I'expert scientifique le « gardien de la séman-
tique », limitant ainsi drastiquement la discrétion des
industriels et les risques de tromper le consommateur.

Cette nouvelle réglementation cristallise toutefois une
tension complexe entre la protection de la santé pub-
liqgue™ et la liberté d'expression des opérateurs éco-
nomiques. En effet, si I'encadrement des allégations
constitue une limitation a la liberté d'expression pro-
tégée par l'article 10 de la Convention européenne des
droits de I'homme (CEDH)™ et essentielle au fonctionne-
ment d'une société démocratique, il en va de la préser-
vation de la démocratie que de prévenir la déloyauté de
I'information.

La question centrale pour le juriste devient alors celle de
la proportionnalité : « dans quelle mesure la restriction
du discours marketing, au nom de la loyauté de l'infor-
mation nutritionnelle, demeure-t-elle compatible avec le
droit pour un industriel de diffuser des informations sur
ses produits ? ». Dans cette tension, 'EFSA devient ainsi
le filtre légitimant les restrictions a la liberté d'expres-

sion des industriels, et permet de guider les autorités

10. Ibid., art. 15.

11. Larticle 35 de la Charte des droits fondamentaux de I'Union européenne
dispose qu'un « niveau élevé de protection de la santé humaine est assuré
dans la définition et la mise en ceuvre de toutes les politiques et actions de
I'Union ».

12. CEDH, art. 10.



nationales de contréle dans leur réle de surveillance de la
chaine alimentaire.

Depuis sa création par la loi du 8 septembre 20227,
I'Administration luxembourgeoise vétérinaire et alimen-
taire (ALVA) s'est affirmée comme le garant unique de
la chaine alimentaire au Luxembourg et I'autorité prin-
cipale de contréle de I'étiquetage alimentaire, au méme
titre que la DGCCRF en France. Le réle de I'ALVA face
aux allégations de santé est toutefois complexifié par la
diversité linguistique trés spécifique du marché luxem-
bourgeois. En effet, I'ALVA doit s'assurer que les produits
issus d'Etats frontaliers sont en conformité avec les exi-
gences européennes et ne les contournent pas en appo-
sant sur les emballages des traductions approximatives
qui pourraient tromper la vigilance du consommateur dit
« moyen »,

Si le réglement concernant les allégations nutritionnelles
et de santé a posé les premiéres pierres de ce qu'est
aujourd'hui I'encadrement des informations nutrition-
nelles sur les emballages commerciaux, le reglement
n° 1169/2011" rénove le cadre juridique existant en garan-
tissant un haut niveau de protection des consommmateurs.

En effet, il introduit notamment le principe de loyauté de
I'information de telle sorte que les inscriptions ne doivent
pas induire en erreur sur la nature du produit, sa compo-
sition, sa quantité, son origine et ses qualités. Il crée éga-
lement une double obligation : celle d'apposer certaines
mentions™ telles que la liste des ingrédients, la date de
limite de consommation (DLC) ou encore les conditions
particulieres de conservation, et celle de mettre en évi-
dence la présence d'allergenes listés au sein de son
annexe |l

Par dilleurs, le réglement INCO dispose que « Les infor-
mations facultatives sur les denrées alimentaires n'em-
piétent pas sur l'espace disponible pour les informations

13. Loi du 8 septembre 2022 portant création et organisation de I'"Administra-
tion luxembourgeoise vétérinaire et alimentaire et portant modification de
diverses lois, Mémorial A, 29 septembre 2022, n° 502.

14. Réglement (UE) n°1169/2011 du Parlement européen et du Conseil du
25 octobre 2011 concernant l'information des consommateurs sur les denrées
alimentaires, ci-aprés « reglement INCO », JO.U.E., 22 novembre 2011, L 304,
p.18.

15. Ibid., art. 9.
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obligatoires sur les denrées alimentaires »™. Pourtant, la
prolifération des labels privés crée une « jungle »" illisible
pour le consommateur. Cette situation remet en ques-
tion l'effectivité du réglement INCO, lequel garantit au
consommateur « une information précise, claire et aisé-
ment compréhensible »™®. Ce faisant, I'efficacité du cadre
juridique européen ne saurait s'apprécier a la seule aune
de la conformité technique des mentions obligatoires.
Dans ce contexte, le réle de la Cour de justice de I'Union
européenne (CJUE) est devenu prépondérant.

En s'extrayant d'une lecture purement stricte des éti-
quetages nutritionnels, la CJUE a en effet insufflé une
dimension nouvelle : la validité scientifique reconnue par
I'EFSA est complétée par la prise en compte de la vigi-
lance du « consommateur moyen » dans I'appréciation de
la légalité des allégations nutritionnelles.

Dés 1998 et l'arrét « Gut Springenheide »”, la notion de
consommateur moyen, entendue comme un consomma-
teur normalement informé, raisonnablement attentif et
avisé, devient le standard d'appréciation du caractére
trompeur de I'étiquetage alimentaire. Par la suite, la juris-
prudence Teekanne®® a marqué un tournant important
dans la mise en ceuvre des réglementations européennes
en ce qu'elle consacre une appréciation globale des mes-
sages portés sur I'emballage. En effet, la Cour admet
que l'impression d'ensemble créée par le visuel prime sur
|'exactitude technique de chaque élément d'information
apposé sur le produit.

Dans cette affaire, la Cour a été confrontée & une infu-
sion dont I'emballage arborait des visuels de framboises
et de fleurs de sureau alors que le produit ne contenait
aucun ingrédient naturel issu de ces fruits, mais unique-
ment des arémes. Si les mentions rendues obligatoires
par le reglement INCO étaient effectivement présentes,
la Cour a considéré que I'étiquetage ne doit pas suggé-
rer, par un visuel trompeur, la présence d'un ingrédient en
réalité absent. Cette appréciation trés pragmatique de
la réglementation européenne compléte les outils norma-
tifs existants et garantit ainsi une meilleure protection
des consommateurs face & des pratiques marketing nou-
velles qui se situent aux frontiéres de la légalité.

16. Ibid., art. 37.

17. Rapport d'information sur l'étiquetage des produits (n° 21-742), soulignant la
« jungle des labels » et I'obsolescence de I'affichage physique face aux enjeux
de santé.

18. Reglement INCO, art. 7, § 2.

19. CJCE, 16 juillet 1998, Gut Springenheide, C-210/96.

20. CJUE, 4 juin 2015, Teekanne, C-195/14.
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L'un des défis majeurs est l'apparition de I'étiquetage
numérique. C'est le cas plus particulierement dans le sec-
teurduvin, marqué par une ouverture ala dématérialisation
de la liste des ingrédients et de la déclaration nutritionnelle
par le biais d'un « Code QR », que le Iégislateur européen a
encadré avec le réglement (UE) n°2021/2117%. Cette rup-
ture avec l'obligation d'affichage physique sur I'emballage
prévue par la réglementation européenne jusqu'alors en
vigueur redéfinit les contours du « droit & l'information »
et nécessite de développer de nouveaux garde-fous juri-
diques. Afin que I'étiquetage dématérialisé ne devienne
pas un outil de marketing déguisé, le législateur européen
a en effet imposé des conditions strictes.

Le code QR ne doit collecter aucune donnée person-
nelle et ne doit diriger vers aucun contenu promotionnel.
L'information doit étre disponible en ligne tant que le pro-
duit est commercialisé, ce qui souléve en sus des questions
autour de la pérennité de I'hébergement numérique. De
plus, la valeur énergétique doit rester mentionnée physi-
quement sur l'étiquette garantissant un accés immédiat
a l'information sans outil technologique.

Le nutri-blanchiment se définit comme une stratégie de
communication visant & conférer & un produit un bénéfice
de santé supérieur a sa réalité nutritionnelle, souvent en
exploitant et instrumentalisant les zones d'ombres de la
réglementation européenne.

Ce faisant, le droit luxembourgeois offre, a travers le
prisme de la loyauté des transactions et dans le sillage
de la jurisprudence Teekanne®, un arsenal particuliére-
ment adapté pour appréhender ces stratégies marke-
ting de contournement des outils normatifs européens.
Si le reglement INCO constitue la lex specialis pour les
allégations techniques, les articles L.122-2 et L.122-3 du

21. Réglement (UE) n°2021/2117 du Parlement européen et du Conseil du
2 décembre 2021 modifiant les réglements (UE) n°1308/2013, (UE) n°1151/2012,
(UE) n° 251/2014 et (UE) n° 228/2013, J.O.U.E., 6 décembre 2021, L 435, p. 262.

22. Cf. supra, note 18.

23. Directive (CE) n°2005/29 du Parlement européen et du Conseil du 11 mai
2005 relative aux pratiques commerciales déloyales des entreprises vis-a-vis
des consommateurs dans le marché intérieur, JO.U.E., 11juin 2005, L 149,
p. 22.

24. Art. L122-1, § 1%, pt 2, du Code de la consommation luxembourgeois.
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Code de la consommation luxembourgeois, transpo-
sant la directive (CE) n° 2005/25%, font office de filet de
sécurité permettant de sanctionner la tromperie géné-
rée par la présentation globale du produit. L'originalité de
I'article L.122-2 réside en effet dans sa capacité a quali-
fier de trompeuse une pratique méme si les informations
fournies sont « factuellement correctes »*.

Ainsi, dans leur étude intitulée « Healthwashing: corpo-
rate communication strategies in a legal gray zone »%,
Anna Galmiche, Félix Delerm et Mélanie Levy théorisent le
concept de healthwashing non pas comme un simple abus
marketing, mais comme une nouvelle forme de « déter-
minant commercial de la santé». L'apport majeur de
cette recherche réside dans I'analyse des messages péri-
phériques qui échappent a la définition technique euro-
péenne des allégations de santé a l'instar de la mention
« Nos amis pour la vie » apposée sur des produits laitiers
transformés. C'est ici que le droit se heurte a la liberté de
création commerciale, tant que I'emballage ne contient
pas d'éléments factuellement faux.

Le cas de la charcuterie contenant des nitrites est emblé-
matique de cette tension. Alors que des études pointent
un lien entre ces additifs et des risques cancérogénes®,
le réglement (CE) n°1333/2008 sur les additifs alimen-
taires® autorise leur usage pour prévenir le botulisme®.
Dans ce cas précis, les stratégies marketing de contourne-
ment s'opérent par des mentions du type « Conservation
sans nitrites ajoutés », les nitrites étant remplacés par des
substances chimiquement identiques riches en nitrates
qui se transforment en nitrites lors du processus de fabri-
cation. Ces allégations ambigles tombent ainsi dans le
champ de définition des pratiques commerciales trom-
peuses au sens des articles L.122-2 et L.122-3 du Code de
la consommation luxembourgeois.

Si I'arsenal luxembourgeois permet en partie de proté-
ger les consommateurs des stratégies trompeuses de
healthwashing, force est de constater que ces réglemen-
tations nationales ont jusque-la consisté a pallier une
harmonisation européenne encore imparfaite. Conscient
de ces insuffisances, le législateur européen a rénové
récemment le cadre juridique entourant la protection de
la santé des consommateurs face aux allégations nutri-
tionnelles trompeuses.

25. A. GALMICHE, F. DELERM et M. LEvY, « Healthwashing: corporate communica-
tion strategies in a legal gray zone », Loyola Consumer Law Review, 2023, 36/1,
pp. 23 et s.

26. Avis relatif aux risques associés & la consommation de nitrites et de nitrates,
12 juillet 2022, saisine n°2020-SA-0106).

27. Réglement (CE) n°1333/2008 du Parlement européen et du Conseil du
16 décembre 2008 relatif aux additifs alimentaires, JO.U.E., 31 décembre
2008, L 354, p. 16.

28. OMS, Botulisme - Aide-mémoire, 25 septembre 2023, disponible & I'adresse
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/botulism.
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LE RENFORCEMENT DE LA REGLEMENTATION
EUROPEENNE ET L'APPARITION DE NOUVELLES
FORMES DE REGULATION AU SERVICE DE LA SANTE
DES CONSOMMATEURS

Face & la sophistication croissante des stratégies de
healthwashing, le 1égislateur européen a récemment ren-
forcé son arsenal & travers la directive (UE) n° 2024/825,
dite « EmpCo », dans le méme esprit que le droit luxem-
bourgeois. Ce texte marque en effet un tournant majeur :
il ne s'agit plus seulement de réguler ce qui est écrit sur
I'emballage physique du produit, mais de prohiber les
allégations de santé dénuées de fondement scientifique
solide et qui n'ont pour seul effet que de détourner I'at-
tention du consommateur d'une information nutrition-
nelle loyale, au profit de messages promouvant a tort les
bénéfices pour la santé d'un produit.

Le renforcement de la loyauté s'articule autour d'un nou-
veau régime de preuve. En intégrant ces pratiques a la
« liste noire » des pratiques commerciales déloyales de
I'annexe | de la directive (CE) n° 2005/29%, le législateur
européen décharge les autorités nationales de la preuve
complexe de l'altération du choix du consommateur par
le visuel aguicheur de I'emballage : le seul usage d'une
mention vague devient illicite. Si la directive EmpCo
impose désormais, avec l'insertion d'un point (d) nouveau
a l'article 6, paragraphe 2, de la directive précitée, que
les allégations reposent sur des informations publique-
ment disponibles et vérifiées par un tiers indépendant,
elle sera prochainement complétée par la directive Green
Claims® en cours de négociations européennes. Cette
derniére devrait parachever |'arsenal normatif en subor-
donnant la licéité de toute allégation environnementale
a l'existence de « preuves scientifiques largement recon-
nues ». Si la directive Green Claims vise principalement
& renforcer la transparence dans le secteur de l'envi-
ronnement, cette disposition témoigne d'une nouvelle
démarche coercitive du législateur européen qui frappe
également de plein fouet les pratiques de healthwashing,

29. Directive (UE) n°2024/825 du Parlement européen et du Conseil du
28 février 2024 modifiant les directives (CE) n°2005/29 et (UE) n°2011/83
afin de donner aux consommateurs les moyens d'agir en faveur de la tran-
sition verte grdce & une meilleure protection contre les pratiques déloyales
et & une meilleure information, ci-aprés « Directive EmpCo », JO.U.E., 6 mars
2024, série L.

30. Cf. supra, note 21.
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qui utilisaient jusqu'alors des termes tels que « naturel »,
«sain» ou « durable » destinés a éclipser une réalité nutri-
tionnelle médiocre.

A limage de I'ambivalence décrite par Hippocrate®,
selon laquelle une méme substance peut étre béné-
figue ou nocive selon son usage, les allégations vagues
entretiennent une zone d'incertitude. Le droit euro-
péen cherche désormais & supprimer cette incertitude
en imposant des preuves objectives, afin de protéger le
consommateur contre toute forme de tromperie. C'est
ainsi une réponse pragmatique a la « mauvaise médica-
tion » dénoncée par Hippocrate : le droit ne toléere plus
que I'ambigiité de 'aliment soit exploitée au détriment
de la clarté informative. Ce tournant répond en partie
aux lacunes identifiées dés 2022 par le Sénat frangais
dans son rapport « Information du consommateur : pri-
vilégier la qualité & la profusion »*, En dénongant une
«jungle des labels » et un cadre réglementaire secto-
riel trop permissif face aux allégations vagues, le Sénat
préfigurait l'interdiction des mentions génériques et la
nécessaire certification par un tiers, désormais impo-
sées par la directive EmpCo.

L'impact opérationnel pour I'ALVA est considérable. En
transformant des notions jurisprudentielles mouvantes
issues notamment de I'arrét Teekanne en une interdiction
textuelle stricte, la directive EmpCo a considérablement
réduit la charge de la preuve incombant & I'administra-
tion en charge du contréle de la chaine alimentaire et
de la loyauté de l'information. Dans le contexte d'un
marché luxembourgeois polyglotte caractérisé par la
coexistence de produits étiquetés en trois langues,
cette directive impose une standardisation souhaitable.
L'ALVA dispose en effet désormais d'un pouvoir de sanc-
tion plus effectif : la constatation d'une promesse de
santé non étayée scientifiquement sur un emballage lui
permet notamment d'infliger une amende administra-
tive en vertu de son pouvoir de sanction administrative
sans que la preuve d'un préjudice pour le consommateur
n'ait & étre rapportée. Cette mutation vers une infrac-
tion caractérisée sécurise l'intervention publique et
garantit que la loyauté de l'information nutritionnelle ne
soit plus un idéal théorique, mais une condition sine qua
non de mise sur le marché.

31. Proposition de directive du Parlement européen et du Conseil relative & la jus-
tification et a la communication des allégations environnementales explicites
(directive sur les allégations écologiques), 22 mars 2023, COM(2023) 166 final.

32. Hippocrate, Aphorismes, trad. E. LITTRE, in (Euvres complétes d'Hippocrate,
t. IV, Paris, J.-B. Bailliére, 1844, aphorisme |, 1.

33. Sénat, Rapport d'information n° 742 (2021-2022) sur la lutte contre le greenwas-
hing, présenté par M. G. CHEVROLLIER et Mme M. de CIDRAC, 29 juin 2022.
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Cependant, la directive EmpCo ne constitue que le pre-
mier volet de cette réponse globale. Si elle prohibe le flou
marketing, I'industrie tente de le combler par d'autres
biais. En effet, bien que le texte de 2024 aqit tari les
dérives du marketing, il ne résout pas la question de la
compréhension de la qualité nutritionnelle par le consom-
mateur. C'est précisément pour traduire cette com-
plexité technique en une information visuelle audible du
consommateur moyen que des outils de notation, comme
le Nutri-Score, ont pris une place prépondérante dans le
paysage du secteur de l'industrie agroalimentaire.

L'un des échecs notables de la régulation européenne
|'application de lI'article 4 du
INCO. Ce texte prévoyait en effet I'établissement de

concernait réglement
profils nutritionnels dans le but d'éviter qu'un produit
intrinséquement déséquilibré en raison de sa composi-
tion en sucre, sel ou matiére grasse ne puisse se parer
d'une allégation de santé vertueuse. Le véritable angle
mort de la réglementation de 2006 demeure les produits
ultra-transformés (PUT). Un aliment peut technique-
ment respecter le reglement INCO en étant par exemple
«riche en fer », tout en possédant un profil alimentaire
dégradé par des procédés industriels. C'est précisément
pour combler ce vide que les outils de notation globale,
a l'instar du Nutri-Score, tentent de s'imposer non plus
comme une régle de droit, mais comme un contre-
pouvoir informationnel. En permettant au consomma-
teur de comparer la qualité nutritionnelle de différents
produits d'une méme catégorie gréce a un code couleur,
il vise a orienter le consommateur vers des choix alimen-
taires plus sains et a le responsabiliser dans ses habitu-
des de consommation, tout en incitant les acteurs de
I'industrie agroalimentaire & améliorer la qualité de leurs
produits afin de ne pas subir une concurrence négative
par le score.

Alors que cet outil demeurait jusqu'en 2024 lacunaire
en ce qu'il ne prenait pas en considération les teneurs
en additifs, la révision de son algorithme de calcul l'a
considérablement renforcé. Cette mise & jour a en effet
répondu aux critiques en pénalisant plus séverement les

34. Réglement grand-ducal du 7 mai 2021 relatif & I'utilisation du logo Nutri-
Score au Grand-Duché de Luxembourg, publié le 25 mai 2021.

35. L'article 35 du réglement INCO autorise des « formes d'expression complé-
mentaires » & titre volontaire.
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édulcorants, les sucres ajoutés et les produits ultra-trans-
formés, I ou le reglement INCO avait failli. Ainsi, de nom-
breux produits qui affichaient jusqu'alors un score « A »
ou « B», notamment en raison de l'ajout d'arémes ou
d'édulcorants, ont été reclassés en « C» ou « D ». Cette
révolution du Nutri-Score constitue un nouveau moyen de
neutraliser les stratégies industrielles visant & contourner
|'esprit du droit par des pratiques de healthwashing.

Dés 2021, le Luxembourg a fait le choix du Nutri-Score en
le formalisant dans son ordre juridique® afin d'encadrer
|'usage du logo Nutri-Score par les opérateurs du marché
alimentaire. Ce choix revét une importance particuliére
dans le contexte luxembourgeois marqué par un multi-
linguisme sociétal. En ce sens, le recours & un systéme
fondé sur un code couleur et une classification alphabé-
tique standardisée présente I'avantage de transcender
les barriéres linguistiques, en assurant une compréhen-
sion immédiate et intuitive de l'information nutritionnelle
par I'ensemble des consommmateurs, indépendamment de
leur langue de référence. Le Nutri-Score apparait ainsi
comme un instrument privilégié de lisibilité et d'accessi-
bilité de I'information alimentaire, contribuant a I'effecti-
vité du droit du consommateur a une information claire,
compréhensible et non trompeuse.

Si la généralisation du Nutri-Score dans une grande
majorité des Etats membres témoigne d'une volonté
affirmée de renforcer l'information du consommateur
et de promouvoir des choix alimentaires éclairés, ce dis-
positif n'en demeure pas moins un instrument de régu-
lation aux contours fragiles. Son caractére volontaire®,
les multiples pressions des industriels et I'absence d'une
harmonisation européenne contraignante en limitent
encore la portée.

D'un cbté, les industriels dénoncent en effet ce qu'ils qua-
lifient de «sanction mathématique », largement docu-
mentée par la doctrine®, qui ne tiendrait pas compte de
la complexité des recettes et de la composition des pro-
duits. De I'autre, des Etats membres, au premier rang des-
quels I'ltalie®”, ménent une fronde juridique arguant que le
Nutri-Score pénaliserait injustement les produits du ter-
roir (huile d'olive, fromages AOP) protégés par des indi-
cations géographiques, notamment les produits « Made
in Italy ». L'Autorité italienne de la concurrence (AGCM)

36. P. CHAsSANY, « Nutri-Score : outil de santé publique ou normalisation excessive
de 'alimentation ? », Revue européenne de droit de la consommation, 2021.

37. Question écrite E-004318/2019 au Parlement européen sur l'étiquetage
Nutri-Score et la discrimination des produits alimentaires de haute qualité
« Made in Italy », 10 décembre 2019.



a méme considéré que l'usage du Nutri-Score pouvait
étre susceptible d'induire en erreur les consommateurs en
leur donnant l'impression d'une évaluation absolue de la
composition d'un produit indépendamment de son inté-
gration dans une alimentation équilibrée.

De plus, en I'absence d'une harmonisation européenne, le
marché intérieur demeure exposé a une fragmentation
normative, certains Etats membres se prévalant de I'ar-
ticle 36 du Traité sur le fonctionnement de I'Union euro-
péenne (TFUE)*® consacré & la protection de la santé en
tant que motif d'intérét général pour imposer des dispo-
sitifs nationaux autonomes. Une telle invocation, si elle
n'est pas strictement encadrée par le principe de propor-
tionnalité, est susceptible de constituer une entrave a la
libre circulation des marchandises, pourtant garantie par
I'article 35 du TFUE®.

Si le Nutri-Score constitue un outil puissant pour stan-
dardiser l'information nutritionnelle, des applications
comme Yuka apportent une dimension complémentaire :
elles permettent au consommateur d'accéder & une infor-
mation plus compléte sur la composition des produits,
incluant les additifs et les labels biologiques, et de mieux
comprendre les effets combinés sur la santé.

Ce faisant, Yuka agit comme un levier de régulation
douce, incitant les industriels a améliorer la qualité de
leurs produits tout en renfor¢cant la responsabilité des
consommateurs. Cette dynamique illustre la notion de
0 par laquelle les
citoyens sont guidés et responsabilisés par des outils de
calcul visant & promouvoir leur santé. A l'instar de la litté-

« gouvernementalité algorithmique »*

rature foucaldienne, les applications de notation alimen-
taire comme Yuka mettent en ceuvre une forme moderne
de pouvoir biopolitique*' : elles structurent les conduites
individuelles & travers l'information numérique.

Ce phénomene de régulation citoyenne agit comme un
palliatif nécessaire aux silences du droit positif en opérant
une synthése informationnelle que le réglement INCO ne
permet pas. En effet, I'application intégre dans sa note

38. TFUE, art. 36.

39. Ibid., art. 35.

40. L. HERTIG, « La gouvernementalité algorithmique et la régulation des com-
portements alimentaires », Revue européenne de droit de la consommation,
2022, pp. 102-115.
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trois dimensions que le droit peine & unifier : la qualité
nutritionnelle (60 %), la présence d'additifs (30 %) et la
dimension biologique (10 %). La force de cette régulation
algorithmique réside ainsi dans la mise en ceuvre d'un
principe de précaution. La ouU le réglement INCO établis-
sait une présomption de sécurité pour toute substance
autorisée par I'EFSA, Yuka définit un standard d'excel-
lence qui devance les évolutions normatives en sanction-
nant indirectement la présence de nitrites ou de colorants
suspectés d'étre délétéres pour la santé.

Cette intrusion de la société civile dans |'évaluation de la
qualité alimentaire a suscité un contentieux particuliere-
ment nourri, principalement axé sur la notion de déni-
grement commercial. Les procédures engagées par les
groupements industriels a I'encontre de ces applications
ont contraint le juge & arbitrer entre la protection des
intéréts économiques et la liberté d'expression garantie
par l'article 10 de la CEDH*. Le contentieux ayant opposé
Yuka & la Fédération francaise des industriels charcutiers
traiteurs (FICT) témoigne de cette tension. Plusieurs tri-
bunaux de commerce avaient condamné en premiere ins-
tance Yuka pour « dénigrement commercial », estimant
que la notation des nitrites E250 manquait de base fac-
tuelle et jetait le discrédit sur des additifs pourtant auto-
risés par le réglement (UE) n°1129/2011%® établissant la
liste des additifs alimentaires autorisés.

Au nom de la primauté de la sécurité sanitaire et de la
protection de la santé des citoyens, la cour d'appel de
Paris* et celle d'Aix-en-Provence® ont toutefois infirmé
ces décisions. Le juge considére désormais que l'informa-
tion sur les risques sanitaires des nitrites participe d'un
sujet d'intérét général protégé par la liberté d'expression.
Ainsi, dés lors que la notation repose sur une base fac-
tuelle objective et qu'elle s'appuie sur des sources scienti-
fiques vérifiables, elle constitue une contribution légitime
au débat de santé publique. Le dénigrement commercial
s'efface ainsi devant le droit du consommateur d'étre
éclairé sur les propriétés intrinséeques de I'aliment, par-
dela les silences de I'étiquetage conventionnel.

Le défi reste toutefois entier concernant la transparence
de ces algorithmes privés. Contrairement au Nutri-Score
qui est de la propriété de Santé publique France (SPF),
les pondérations des applications privées échappent au

41. M. FoucaulLT, Naissance de la biopolitique, Cours au Collége de France (1978-
1979), Gallimard/Seuvil, 2004.

42. Cf. supra, note 11.

43. Cf. supra, note 3.

44, Paris, pdle 5, 1° ch., 7 juin 2023, n° 21/11775.

45, Aix-en-Provence, 1°-9¢ ch., 8 décembre 2022, n° 2022/816.
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contréle démocratique. Le rapport du Sénat de 2022%
souligne d'ailleurs la nécessité de fiabiliser les bases de
données utilisées par ces applications pour garantir
une loyauté de l'information équivalente aux standards
publics et éviter des dérives informationnelles.

Ainsi, les applications comme Yuka entrent désormais dans
le champ du réglement (UE) n°2022/2065, dit « Digital
Services Act »*. En tant que plateformes en ligne, elles
doivent assurer la transparence de leurs algorithmes et
gérer les réclamations des professionnels. Elles sont en
effet soumises & des obligations de diligence qui offrent
aux industriels un nouveau canal de contestation : non
plus le proces pour dénigrement, mais le signalement
pour contenu illicite ou inexact & travers les mécanismes
du réglement DSA.

CONCLUSION : VERS UNE RESPONSABILISATION
TOTALE DU CONSOMMATEUR

L'évolution de I'encadrement de l'information nutrition-
nelle démontre que I'étiquetage n'est plus une simple
mention légale, mais un écosysteme dynamique navi-
guant entre liberté commerciale, liberté d'expression et
liberté économique d'un coté, et protection de la santé
publique et droit & une information loyale de |'autre. La
directive EmpCo assure la loyauté informationnelle, le

46. Cf. supra, note 31.

47. Réglement (UE) n°2022/2065 du Parlement européen et du Conseil du 19 octobre
2022 relatif aux services numériques et modifiant la directive (CE) n°2000/31,
ci-aprés « réglement DSA », JO, 27 octobre 2022, L 277, pp. 1-37.
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Nutri-Score institutionnalise la comparaison des pro-
duits et les applications algorithmiques introduisent une
fonction critique. La responsabilité juridique de I'exploi-
tant du secteur alimentaire s'étend désormais au-deld de
la conformité de son étiquette physique : elle englobe la
qualité des données numériques fournies et la capacité a
justifier chaque promesse de santé devant les citoyens.

En parallele des évolutions relatives au Nutri-Score et a
|'essor des applications d'information nutritionnelle, les
directives dites « Breakfast » ont été révisées en 2024
afin de renforcer l'information et la transparence al'égard
des consommateurs pour certains produits alimentaires,
tels que le miel, les jus de fruits, les confitures et le lait
déshydraté. Ces modifications doivent étre transposées
par les Etats membres et pleinement appliquées & partir
de juin 2026. Elles s'inscrivent dans une stratégie norma-
tive cohérente visant & permettre au consommateur de
faire des choix plus éclairés, prolongeant ainsi I'ambition
du réglement INCO.

Le défi majeur pour les années a venir est désormais
double : garantir que la donnée nutritionnelle soit non seu-
lement loyale sur I'emballage physique, mais également
certifiée au sein de I'écosystéme numérique. La loyauté
de l'information s'impose désormais comme le corollaire
indispensable du droit & une alimentation saine.

48. Directive (UE) n°2024/1438 du Parlement européen et du Conseil du
14 mai 2024 modifiant les directives du Conseil relatives & certains produits
alimentaires, J.O.U.E.



En novembre 2018, le chercheur chinois He Jiankui annon-
¢ait au monde la naissance de jumelles nées d'embryons
génétiquement modifiés, déclarant son ambition de les
immuniser contre le virus de I'immunodéficience humaine
(VIH/sida)2. A cette fin, il avait fait usage d'un ensemble
de technologies permettant I'édition du génome germinal
humain (TEGGH), c'est-a-dire l'altération ciblée et aux
effets potentiellement héréditaires d'ADN de I'embryon
précoce ou des gameétes. D'un c6té, a supposer que I'in-
tention de He soit sincere, elle semble louable et poten-
tiellement bénéfique pour la santé publique ; de I'autre,
le développement et |'application clinique de ces techno-
logies sur des enfants & naitre impliquent des interro-
gations de nature & la fois éthique, sociale, juridique,
philosophique et technique. Or, si I'événement avait fait
grand bruit a I'époque, qu'en est-il aujourd'hui du cadre
juridique applicable & ces technologies ? Et qu'en sera-t-il
demain?

A suivre Bertrand Mathieu, « la détermination du prin-
cipe cardinal de l'ordre juridique reléve d'un choix idéo-
logique »*; c'est donc par |& que nous proposons d'entamer
notre réflexion.

LE CADRE IDEOLOGIQUE

En tant que phénomene social, le droit n'opere pas en
autarcie. Il est bien sOr constamment influencé par des
facteurs culturels, historiques ou économiques, mais
il exprime avant tout un systéme de valeurs. A ce titre,
en ce que le droit reflete I'évolution des valeurs impor-
tantes pour la société, il permet d'étudier cette évolution
et éventuellement d'en prédire la trajectoire future. D'un

1. Les opinions exprimées dans cet article le sont & titre personnel, et ne
refletent pas nécessairement l'approche privilégiée par le gouvernement
luxembourgeois. Pour approfondir la réflexion synthétisée dans ces quelques
pages, le lecteur intéressé est invité a consulter I'ouvrage Une analyse pros-
pective du droit applicable aux techniques d'édition du génome germinal
humain écrit par le méme auteur et publié en 2025 par Legitech.

2. D.CyrANOSKI et H. LEDFORD, « Genome-edited baby claim provokes inter-
national outcry », Nature Biotechnology, 2018, 563 (7733), pp. 607 et 608.

3. B. MATHIEU, « Le principe de dignité : un principe universel de portée limitée »,
Journal international de bioéthique et d'éthique des sciences, 2020, 31 (4),
pp. 38 et 39.
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JEAN-AYMERIC MAROT

DOCTEUR EN DROIT
FONCTIONNAIRE AU MINISTERE DE LA SANTE
ET DE LA SECURITE SOCIALE'

autre c6té, le droit peut aussi agir comme catalyseur
pour déclencher ou accélérer le changement social dans
une direction déterminée par les acteurs et institutions
habilités & faconner les régles juridiques®. Dans les deux
cas, il découle de cet « irrédentisme »° des valeurs au droit
que tout systeme juridique représente logiquement une
tentative de matérialiser dans la société une certaine
conception de la justice, intimement liée aux valeurs qui la
sous-tendent : ainsi, il peut étre avancé que « [l]e droit est
indissociable du jugement de valeur, et le droit médical un
peu plus que ses confréres »°.

Au sommet de la hiérarchie des normes, les dispositions
constitutionnelles et les droits de I'homme cristallisent
des valeurs sociales communes qui irriguent le droit
positif : « ces dispositions-valeurs forment le centre de
gravité d'un ordre juridique, centre de gravité a partir
duquel l'opérateur juridique tirera les concrétisations
les plus diverses, en faisant “parler” ces normes dans les
contextes infiniment variables de la vie sociale »”. De la
méme fagon, lorsque se présente un dissensus sociétal
quant aux valeurs les plus importantes a défendre, il en
résulte potentiellement un droit lacunaire et une forme
d'insécurité juridique. Ce cas de figure est notamment
susceptible d'apparaitre quand les institutions et acteurs
du droit sont confrontés aux applications des nouvelles
technologies ou sont amenés & se prononcer sur des ques-
tions morales particulierement clivantes, deux situations
qui concernent directement I'édition du génome germinal
humain.

Lorsque surviennent ces impasses, il y est typiquement
remédié en remontant a la source primordiale des droits

4. E.LAurROBA et P. ROBLES, « Rapport général », in Concepts, intéréts et valeurs
dans l'interprétation du droit positif (Travaux de I'Association Henri Capitant),
Bruylant, 2019, pp. 274 et 275.

5. Pour reprendre l'expression de D. GILLES et S. LABAYLE, « L'irrédentisme des
valeurs dans le droit : la quéte du fondement axiologique », Revue de droit de
I'Université de Sherbrooke, 2012, 42 (1-2), pp. 309-361.

6. G. MEMETEAU, « La diversité des sources du droit médical », in C. PUIGELIER
(dir.), La diversité du droit. Mélanges en ['honneur de Jerry Sainte-Rose,
Bruylant, 2012, p. 1031.

7. R.KovB, « Droit et valeurs : la réception de valeurs en droit », Refugee Survey
Quarterly, 2002, 21 (3), p. 250.
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fondamentaux, a savoir la dignité humaine. Celle-ci est
a la fois pergue comme un « principe directeur de la bio-
éthique » et le principe dominant du droit biomédical
international, guidant l'interprétation d'autres prin-
cipes plus spécifiques®. Néanmoins, la notion de dignité
humaine est elle-méme susceptible d'interprétations
diverses, voire divergentes, qui peuvent soutenir & la fois
des arguments d'interdiction et des revendications de
liberté. Méme au sein d'un méme ordre juridique, les ins-
titutions se montrent parfois incapables de s'accorder
sur son contenu : ainsi, dans l'affaire trés médiatisée en
France du jeune Nicolas Perruche relative a I'indemni-
sation d'un enfant né handicapé’, « [alu nom du méme
principe de dignité de la personne humaine, la plus haute
juridiction de |'ordre judiciaire et la représentation poli-
tique parvinrent & des résultats parfaitement contra-
dictoires »™°. De fait, on en distingue généralement deux
conceptions.

La premiere, la conception objective, est parfois pré-
sentée comme « dignity as constraint » et correspond
a l'idée selon laquelle la pratique biomédicale moderne
devrait étre guidée par une vision collective de la dignité
plutét que par les préférences personnelles™. Ainsi,
I'individu se voit privé de certaines prérogatives sur
son propre corps et tenu de respecter une norme de
conduite, au nom d'une valeur transcendante qui s'im-
pose & |ui en raison de son appartenance & I'humanité™.
Cette conception s'inscrit résolument dans une logique
protectrice de la communauté humaine, représente
un frein & la liberté individuelle et commande & la fois
des devoirs envers autrui et une solidarité d'espéce®™.
Poussée a I'extréme, cette attitude Iégitime mais tein-
tée de paternalisme encourt les risques de restreindre
excessivement les libertés ou de consacrer des pré-
jugés moraux™; c'est d'ailleurs « lorsqu'elle sert & éta-
blir des limites aux droits subjectifs, et en premier lieu
a la liberté, que la dignité est parfois pergue comme le
cheval de Troie du retour & un certain ordre moral »™
ou bien comme « un vague substitut pour une variété
de craintes imprécises a propos de thémes scientifiques
socialement controversés »™.

8. R. ANDORNO, Principles of international biolaw. Seeking common ground at the
intersection of bioethics and human rights, Bruylant, 2013, pp. 19, 20 et 41-43.

9. Sur cette affaire, voir en priorité I'ouvrage d'O. CAyLA et Y. THOMAS, Du droit
de ne pas naitre : & propos de I'affaire Perruche, Gallimard, 2002, et les nom-
breuses contributions qui y sont dédiées dans C. PUIGELIER (dir.), op. cit.

10. J.-P. AMANN, « L'arrét Perruche et nos contradictions face & la situation des
personnes handicapées », Revue frangaise des affaires sociales, 2002/3, p. 127.

1. D.BEYLEVELD et R. BROWNSWORD, Human Dignity in Bioethics and Biolaw,
Oxford University Press, 2001, pp. 29-47.

12. Q. LE PLUARD, « La fin de I'humanisme juridique ? Vers un dépassement de
I'Homme comme seule fin du droit », Cahiers Droit, Sciences & Technologies,
2020, 11, pp. 113-120.

13. D. MANAI, Droits du patient et biomédecine, Stampfli, 2013, pp. 22 et 23.

14. B. FEUILLET-LIGER, « The Case for a Limited Use of Dignity as a Legal Principle »,
in B. FEUILLET-LIGER et K. ORFALI (dir.), The Reality of Human Dignity in Law and
Bioethics. Comparative Perspectives, Springer, 2018, pp. 309 et 310, et les réfé-
rences citées.
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A linverse, la conception subjective de la dignité, ou
« dignity as empowerment », est intimement liée a la
capacité et a la liberté d'exercer des choix autonomes
concernant sa propre personne et son propre corps”. Ce
point de vue repose sur une démarche éthique permissive
et attribue une fonction émancipatrice & la dignité. Plutét
que transcendante, elle apparait comme immanente : la
perspective bascule de |'appartenance a l'ensemble de
I'hnumanité vers celle de I'autodétermination de I'individu.
En ce sens, par ailleurs proche du harm principle de John
Stuart Mill'8, c'est |'assujettissement & la volonté d'autrui
qui violera la dignité humaine.

L'une et I'autre conception de la dignité sont réguliére-
ment mobilisées dans les débats éthico-politico-juridiques,
du fait de leur poids rhétorique, et s'y retrouvent le cas
échéant instrumentalisées. Mais employée a mauvais
escient, la dignité objective se mue en «un moyen ines-
péré d'étouffer toute aspiration au changement »”;
tandis que les dérives de la dignité subjective peuvent
engendrer une forme de fondamentalisme dans laquelle
le sujet de droit souverain exige de I'Etat I'assouvissement
de tous ses désirs, menant & la figure d'un individu total
qui s'érige pratiqguement contre le reste de la société®.

Quand elles se gardent de tout exces, les deux concep-
tions de la dignité ne sont ni inconciliables, ni mutuelle-
ment exclusives. Leur signification s'apprécie néanmoins
au regard de I'évolution des mentalités. A ce titre, les
demandes sociétales actuelles reflétent des repéres nou-
veaux, qui entrent le cas échéant en conflit avec la concep-
tion des grands principes de protection du corps humain
dans les pays traditionnellement civilistes, tels que I'in-

disponibilité, l'inaliénabilité ou la non-patrimonialité.

Commentant la « désinstitutionalisation » de la vie privée
et familiale et la déconstruction progressive en droit belge
du livre premier du Code civil, Jean-Louis Renchon obser-
vait une dilution de ces principes, au point que les spécia-
listes en viennent & considérer le droit a disposer de son
corps comme le principe et l'indisponibilité comme I'ex-
ception?. Il constatait dés 2007 I'apparition d'un « nou-
veau modeéle culturel d'autoréalisation de I'individu »*,

15. C. BYK, « Le concept de dignité et le droit des sciences de la vie : une valeur
symbolique et dynamique au cceur de la construction sociale de I'homme »,
Journal international de bioéthique, 2010, 21 (4), p. 74.

16. T. CAULFIELD et U. OGBOGU, « Stem cell research, scientific freedom and the
commodification concern », EMBO reports, 2012, 13 (1), p. 12.

17. D. BEYLEVELD et R. BROWNSWORD, op. cit., pp. 9-28.

18. Pour une déclinaison de la pensée de Mill dans le contexte de la procréation
assistée, voir notamment J. GLOVER, Choosing Children. Genes, Disability, and
Design, Oxford University Press, 2006, pp. 73 et s.

19. E. DREYER, « La dignité opposée & la personne », Recueil Dalloz, 2008, 7356
(39, p. 2730.

20. P. MARTENS, Le droit peut-il se passer de Dieu ? : six legons sur le désenchantement
du droit, Presses universitaires de Namur, 2007, p. 29, et les références citées.

21. J.-L. RENCHON, « Le droit belge de la personne et de la famille : de I'indisponi-
bilité & l'autodétermination ? », European Review of Private Law, 2007, 15 (3),
p. 380.

22. Ibid., pp. 349 et s.



concomitant a l'apparition d'une « culture de la procréa-
tion »® confortée par les techniques modernes de PMA.
La méme analyse a d'ailleurs été proposée en droit fran-
¢ais?, alors que la doctrine remarque que le corps humain
« est de plus en plus appréhendé comme un nouveau terri-
toire lucratif »?*. Selon une étude comparative dirigée par
Brigitte Feuillet-Liger et Saibé Oktay-Ozdemir, le constat
de cette situation s'étendrait en réalité a une grande
variété de systémes juridiques & travers le monde®.

Au Luxembourg également, la Commission nationale
d'éthique (CNE) relevait en 2015 que les changements
sociétaux et les progrés de la science avaient bouleversé le
modéle traditionnel « naturel » de la famille, remis en cause
par la montée de nouvelles exigences normatives telles que
I'autodétermination ou la non-discrimination?. De plus,
les résultats parus en 2024 d'une étude congue dans le
cadre de I'European Values Study (EVS) ont montré « une
convergence des systemes des valeurs politiques, écono-
miques et sociétales en raison méme du processus d'in-
dividuation et du progrés de l'individualisme de la société
grand-ducale » et ont confirmé que « parmi les hypothéses
vérifiées & nouveau, ce qui caractérise désormais la société
grand-ducale c'est la prédominance du libéralisme culturel
et économique comme systéme de référence personnelle
et d'action collective. Les "grand-ducaux” se considerent
[...] comme sujets de leur propre émancipation »%,

Il est d'agilleurs éclairant de contraster les résultats de
I'EVS en 1999, qui montraient les citoyens luxembour-
geois farouchement opposés a I'expérimentation scienti-
fique sur les embryons humains ainsi qu'a la manipulation
génétique des aliments®, avec les données des baro-
meétres plus récents qui témoignent de leur vision tres
positive de la fécondation in vitro®, des biotechnologies,
du génie génétique ou des améliorations cognitives et
cérébrales (qui sont susceptibles de se présenter sous des
formes autres que génétiques)®'. Notons encore que si le
Luxembourg n'a pas participé a I'EVS en 2017, les don-
nées de 2008 laissaient déja entrevoir que les opinions

23. L'expression revient de facon récurrente dans l'ouvrage de M. lacuB, Penser
les droits de la naissance, PUF, 2002.

24. S. ETOA, « Corps humain et liberté », Cahiers de la recherche sur les droits
fondamentaux, 2017, 15, p. 23.

25. H. HURPY, « La protection juridique du corps dans I'hypermodernité : les excés
de la volonté individuelle en question », Connexions, 2018, 110 (2), p. 37.

26. B. FEUILLET-LIGER, « La non-patrimonialité du corps humain : un principe sans
I'étre ! », in B. FEUILLET-LIGER et S. OkTaY-OzDEMIR (dir.), La non-patrimonialité
du corps humain : du principe & la réalité. Panorama international, Bruylant,
2017, pp. 385-418.

27. CNE, Avis 26. PMA, GPA, accouchement anonyme : autant de défis éthiques
pour la société, 2016, p. 9, https://cne.public.lu/dam-assets/fr/publications/
avis/Avis_26.pdf.

28. Chambre des Députés, La « révolution tranquille » des valeurs au Luxembourg,
3 avril 2024, https://www.chd.lu/fr/node/2255 ; Voir aussi P. REUTER, « Luxemburg,
eine paradoxe Gesellschaft », Reporter, 9 mars 2022, https://www.reporter.lu/fr/
studie-luxemburg-eine-paradoxe-gesellschaft/.

29. M. LEGRAND, « Qu'est-ce qui fait vivre les habitants du Grand-Duché de
Luxembourg ? », in M. LEGRAND (dir.), Les valeurs au Luxembourg. Portrait d'une
société au tournant du 3° millénaire, Editions Saint-Paul, 2002, p. 111; P. DicKEs,
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concernant «les investigations scientifiques sur l'em-
bryon et les génes [sic] alimentaires [...] sont plus permis-
sives en 2008 qu'en 1999, quelles que soient les conditions
sociales » (bien que les hommes et les personnes ayant
une scolarité supérieure s'y montrent légerement plus
favorables)®, et que « [IJa mentalité collective est préte &
accepter ou a tolérer celles-ci. Ce qui ameéne & penser que
de nouvelles dispositions légales pour faire évoluer des
questions de société comme l'expérimentation scienti-
figue sur des embryons humains ou la manipulation géné-
tique des aliments seront acceptées favorablement par
la population »®. La hausse constante des demandes de
PMA3* ainsi que leur prise en charge par l'assurance mala-
die® constituent des indices supplémentaires du Zeitgeist
luxembourgeois. Le Conseil d'Etat observait d'ailleurs
dans son avis du 2 février 2016, a propos de la proposi-
tion de loi n° 6797 relative & I'assistance médicale a la
procréation, que plusieurs de ces techniques étaient pra-
tiquées depuis une dizaine d'années dans le pays malgré
I'absence de cadre légal aménageant leur accessibilité®.
Mais les choses ont-elles changé aujourd'hui ?

LE CADRE JURIDIQUE

Lesréglesencadrant|'édition du génome germinal humain
sont pour partie négociées au niveau international, et
pour partie adoptées dans la législation domestique.

Tout d'abord, la Convention pour la protection des droits
de I'hnomme et de la dignité de I'étre humain & I'égard des
applications de la biologie et de la médecine (Convention
d'Oviedo) est un instrument phare du droit biomédical
international élaboré sous I'égide du Conseil de I'Europe,
qui inclut essentiellement des principes généraux dont la
concrétisation doit étre assurée par des protocoles addi-
tionnels dédiés a des problématiques spécifiques ou par le
droit interne des Hautes Parties contractantes. Elle déve-
loppe des principes éthiques, des concepts juridiques ainsi
que l'esprit général de la Convention européenne des droits

« La permissivité, une évolution contrastée », Cahiers du CEPS/INSTEAD, 2010-18,
p. 7 ; Voir aussi les données complétes de I'étude européenne, disponibles & l'adresse
https://europeanvaluesstudy.eu/methodology-data-documentation/
previous-surveys-1981-2008/survey-1999/.

30. P. POIRIER, European Values Study- Luxembourg. Volet IlI- STUDIALUX.
Résultats préliminaires, 13 janvier 2022, p. 94.

31. Commission européenne, Eurobarométre spécial 516. Connaissances et perception
des citoyens européens en matiére de science et de technologie, avril-mai2021;
Les données spécifiques au Luxembourg sont disponibles & I'adresse https://
europa.eu/eurobarometer/api/deliverable/download/file?deliverableld=76851.

32. P. DickEs, « Jugement moral et cohésion sociale », CEPS/INSTEAD Working
Papers, 2011-17, pp. 37 et 52.

33. /bid., p. 20.

34. A. GOERENS, « Procréation assistée. Quelle est la situation au Luxembourg ? »,
RTL Infos, 19 juillet 2021, https://infos.rtl.lu/actu/luxembourg/a/1758227.html.

35. Statuts de la CNS, art. 143bis.

36. CE, Avis n° 51126 sur la proposition de loi relative & l'assistance médicale & la
procréation, 2 février 2016, p. 2, https://conseil-etat.public.lu/content/dam/
conseil_etat/fr/avis/2016/02/51126.pdf.

RLDS - 2026/26 | LEGITECH


https://cne.public.lu/dam-assets/fr/publications/avis/Avis_26.pdf
https://cne.public.lu/dam-assets/fr/publications/avis/Avis_26.pdf
https://www.chd.lu/fr/node/2255
https://www.reporter.lu/fr/studie-luxemburg-eine-paradoxe-gesellschaft/
https://www.reporter.lu/fr/studie-luxemburg-eine-paradoxe-gesellschaft/
https://­europeanvaluesstudy.eu/methodology-data-documentation/previous-surveys-1981-2008/survey-1999/
https://­europeanvaluesstudy.eu/methodology-data-documentation/previous-surveys-1981-2008/survey-1999/
https://europa.eu/eurobarometer/api/deliverable/download/file?deliverableId=76851
https://europa.eu/eurobarometer/api/deliverable/download/file?deliverableId=76851
https://infos.rtl.lu/actu/luxembourg/a/1758227.html
https://conseil-etat.public.lu/content/dam/conseil_etat/fr/avis/2016/02/51126.pdf
https://conseil-etat.public.lu/content/dam/conseil_etat/fr/avis/2016/02/51126.pdf

12| Droil & Santé - Revue luxembourgeoise -

de 'homme (CEDH), dont elle se présente comme un prolon-
gement dans le domaine de la biomédecine. Mais surtout, la
Convention d'Oviedo est le premier (et encore aujourd'hui le
seul) texte international contraignant dont les dispositions
mentionnent explicitement I'édition du génome germinal
humain. Son article 13 prescrit en effet qu'une intervention
« ayant pour objet de modifier le génome humain ne peut
étre entreprise que pour des raisons préventives, diagnos-
tiques ou thérapeutiques et seulement si elle n'a pas pour
but d'introduire une modification dans le génome de la
descendance ». Le fondement de cette prohibition serait &
rechercher moins du c6té de l'innocuité de la procédure, mais
plutot dans les risques de discrimination génétique, de pos-
sibles accusations de « jouer a Dieu », ou encore dans I'affai-
blissement du principe interdisant de tirer un profit financier
du corps humain¥. Les spécialistes de la matiére ne sont pas
tous sensibles a ces motivations, et le cas échéant déplorent
la perte d'une chance de prévenir des maladies graves par
le biais de thérapies germinales®, un certain conservatisme
moral qui fait obstacle & une approche dynamique des
droits fondamentaux®, voire une forme de technophobie®°.

Parallelement aux efforts menés a I'échelle du Conseil
de I'Europe, le Comité international de bioéthique (CIB) de
"UNESCO préparait activement un projet de Déclaration
universelle sur le génome humain et les droits de I'homme,
destiné a encadrer la recherche et les applications de la
génétique dans le respect de la dignité humaine et des
droits fondamentaux, et adopté par la Conférence géné-
rale de 'UNESCO le 11 novembre 1997 (soit quelques mois
apres l'ouverture a la signature de la Convention d'Oviedo).
Cette Déclaration a été complétée par une seconde
Déclaration internationale sur les données génétiques
humaines (2003), puis par une Déclaration universelle sur
la bioéthique et les droits de I'hnomme (2005). Ces trois ins-
truments compilent les grands principes sous-tendant le
droit de la biomédecine sur lesquels la communauté inter-
nationale s'est accordée ; en revanche, ils sont dépourvus
de force contraignante et leur mise en ceuvre reste a priori
entierement dépendante de la bonne volonté des Etats,

37. CoE, Rapport explicatif de la Convention pour la protection des Droits de
I'Homme et de la dignité de I'étre humain & I'égard des applications de la biolo-
gie et de la médecine : Convention sur les Droits de 'Homme et la biomédecine,
Oviedo, 4 avril 1997, § 89; V. L. RAaPoso, « The convention of human rights
and biomedicine revisited: Critical assessment », The International Journal of
Human Rights, 2016, 20 (8), p. 1289 ; F. BavLis et L. C. IkeMoTo, « The Council
of Europe and the prohibition on human germline genome editing », EMBO
reports, 2017, 18 (12), p. 2084.

38. V. L. RAPOSO, op. cit., p. 1289.

39. H. D. C. RoscAaM ABBING, « The Convention on Human Rights and Biomedicine:
An Appraisal of the Council of Europe Convention », European Journal of
Health Law, 1998, 5 (4), pp. 383 et 384.

40. C. Byk, « Progrés scientifique et droits de I'homme : la rupture ? », Revue tri-
mestrielle des droits de I'homme, 2003, 54, pp. 379 et 380.

41. CIB, Rapport du CIB sur la mise & jour de sa réflexion sur le génome humain et les
droits de 'hnomme, 2 octobre 2015, §§ 118 et 127, réf. SHS/YES/IBC-22/15/2 REV.2.

42. WHO Expert Advisory Committee on Developing Global Standards for
Governance and Oversight of Human Genome Editing, Human genome edi-
ting: a framework for governance, 2021, https://www.who.int/publications/i/
item/9789240030381.
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sauf éventuellement & inspirer les juges en quéte d'outils
pour interpréter d'autres dispositions juridiques. Afin de
répondre aux avancées rapides de la science, le CIB a toute-
fois actualisé sa réflexion & propos du génome humain et
des droits de I'hnomme en 2015, invitant les Etats membres
de I'UNESCO a convenir d'un moratoire sur les TEGGH et
a envisager la révision des trois Déclarations pour prendre
en compte les nouvelles applications de la génétique®.
Plus récemment, I'Organisation mondiale de la santé s'est
elle aussi emparée de ces thématiques. En juillet 2021, un
panel d'experts commissionnés par le directeur général de
|'organisation a publié un programme-cadre pour la gou-
vernance de |'édition du génome humain, identifiant les
valeurs et principes qui doivent y contribuer ainsi que sept
différents scénarios hypothétiques pour illustrer leur pro-
pOSl’z
pratiques formulées par les membres du panel®.

, accompagné d'un ensemble de recommandations

Conceptuellement proches, les instruments régionaux et
universels de protection des droits de I'homme forment
également le « droit commun » de la biomédecine, parti-
culierement |a ou ils consacrent des droits liés a la protec-
tion de la vie privée, a la jouissance d'une bonne santé ou
au bénéfice des progrés scientifiques*. Du fait de la for-
mulation délibérément vague de cette catégorie de droits,
leur contenu normatif dépend éminemment de l'inter-
prétation qui en est faite par les juges : ces derniéres
années, la Cour de Strasbourg a ainsi eu a se pronon-
cer notamment sur des griefs relatifs au droit & devenir
parent au sens génétique du terme®, au droit d'accéder
aux techniques de PMA afin de procréer un enfant qui ne
soit pas atteint par la maladie génétique dont les parents
d'intention sont des porteurs sains®, & l'intérét supérieur
de I'enfant®’, ou encore sur l'interprétation des disposi-
tions de la CEDH a la lumiére de la Convention d'Oviedo
ou du droit de I'Union européenne®®.

Mais d'autres contentieux se profilent. S'interrogeant
sur l'impact juridique potentiel des TEGGH, la doctrine
anticipe en effet déja, sans prétention d'exhaustivité, de

43. Ibid.

44, Sur le « droit & la science », voir notamment C. RoMANO et A. BoGaGlo, The
Human Right to Science: History, Development, and Normative Content,
Oxford University Press, 2024.

45. Voir notamment Cour EDH, 10 avril 2007, Evans c. Royaume-Uni, req.
n° 6339/05, §§ 72, 73 et 90 ; Cour EDH, 4 décembre 2007, Dickson c. Royaume-
Uni, req. n°44362/04, §§ 66 et 78; Cour EDH, 3 novembre 2011, S.H. et al
c. Autriche, req. n° 57813/00, § 81; Voir aussi, sur l'absence de lien génétique
en tant que chef de dommage susceptible d'entrainer réparation, I'arrét de la
cour d'appel de Singapour, 22 mars 2017, ACB v Thomson Medical Pte Ltd and
others, aff. SGCA 20, https://www.elitigation.sg/gd/s/2017.

46. Cour EDH, 28 ao0t 2012, Costa et Pavan c. Italie, req. n° 54270/10, § 57.

47. Pour une vue d'ensemble, voir M. SALES JARDI, « L'intérét supérieur de I'enfant
dans les arréts de la Cour européenne des droits de I'homme concernant
les familles alternatives », Rivista di Studi Politici Internazionali, 2015, 82 (1),
pp. 103-119.

48. Voir notamment Cour EDH, 9 mars2004, Glass c. Royame-Uni, req.
n° 61827/00, § 75 ; Cour EDH, 12 novembre 2008, Demir et Baykara c. Turquie,
req. n°34503/97, §§ 76-84; Cour EDH, Elberte c. Lettonie, 13 janvier 2015,
req. n° 61243/08, §§ 36, 37 et 100.
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possibles conflits intergénérationnels sur fond de « droit »
& un patrimoine génétique inaltéré® du nasciturus ou, au

contraire, de son « droit » & un futur ouvert®®

. Les implica-
tions normatives de l'insaisissable principe de précaution
restent également ambigUes, quoique les parameétres de
son application aux TEGGH se précisent & mesure que
les connaissances scientifiques progressent et que les
technologies gagnent en fiabilité®. En outre, méme si
certains entrevoient I'éventualité de modifications géné-
tiques & des fins prophylactiques®, d'autres craignent
que celles-ci ne dépassent jamais le stade d'expérimen-
tations incontrélées™, ou qu'elles favorisent I'émergence
d'une nouvelle forme de tourisme procréatif a I'avantage
d'une frange de la population®.

Au Luxembourg, quelques dispositions légales éparses font
référence a la PMA, a l'instar de l'article 143bis des statuts
de la CNS qui liste les frais remboursables, ou I'annexe 2 de
la loi du 8 mars 2018 relative aux établissements hospitaliers
et & la planification hospitaliére qui contient une définition
du service national de PMA. En revanche, les TEGGH ne sont
pas explicitement réglementées. Certes, la Constitution
affirme le respect d0 & la dignité humaine® et aux droits
fondamentaux concernés®, mais leur concrétisation législa-
tive ne figure encore actuellement qu'au stade de promesse
dans I'accord de coalition pour la législature 2023-2028%".

Saurait-on éventuellement trouver un indice dans le

régime juridique applicable & I'embryon humain®? Peu
de détails ont été expressément réglés par le législa-
teur luxembourgeois. On trouve ainsi que « le respect de
tout étre humain dés le commencement de la vie » est
garanti aux termes de l'article 1°" de la loi modifiée du
15 novembre 1978 relative a l'information sexuelle, & la pré-
vention de I'avortement clandestin et & la réglementation
de l'interruption de la grossesse, sauf les exceptions que
cette loi établit. Cependant, d'apreés I'exposé des motifs,
« la conscience collective ne considére pas un embryon, du

49. Voir notamment N. PrRiMC, « Do we have a right to an unmanipulated genome?
The human genome as the common heritage of mankind », Bioethics, 2020, 34
(D, pp. 41-48.

50. Voir notamment R. L. MiNTz et al., « Will CRISPR Germline Engineering Close
the Door to an Open Future? », Science and Engineering Ethics, 2019, 25 (5),
pp. 1409-1423.

51. J. ALmavisT, « A Human Rights Approach to Risk: The Case of Human
Germline Editing », Loyola of Los Angeles International and Comparative Law
Review, 2021, 43 (3), pp. 185-200.

52. P. ENRIQUEZ, Rewriting Nature: The Future of Genome Editing and How to
Bridge the Gap Between Law and Science, Cambridge University Press, 2021,
pp. 162 et 163.

53. S. NEwMaAN, « Opposing Human Genetic Engineering », The CRISPR Journal,
2025, 8 (4), pp. 252-256.

54. Voir notamment A. ROSEMANN et al., « Heritable Genome Editing in a Global
Context. National and International Policy Challenges », Hastings Center
Report, 2019, 49 (3), pp. 34-36.

55. Art. 12.

56. Voir notamment les articles 13, 15, 20, 34 et 43.

57. Les partis de la coalition CSV et DP, Accord de coalition 2023-2028.
« Létzebuerg fir d'Zukunft stderken », 20 novembre 2023, pp. 98, 105 et 106,
https://gouvernement.lu/dam-assets/documents/dossier/formation-
gouvernement-2023/accord-coalition.pdf.
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moins dans les premiers temps de la grossesse, comme
un étre humain véritable ». En revanche, I'enfant a naitre
se voit sous certaines conditions reconnaitre des droits
patrimoniaux en application de la maxime romaine infans
conceptus [pro nato habetur quoties de commodo ejus agi-
tur], reprise a l'article 725 du Code civil. Mais I'application
de cette regle n'a de sens qu'a I'égard d'un nasciturus,
« celui qui est appelé a naitre », ce qui ne correspond
pas au destin de tous les embryons. Finalement, la loi du
1°" ao0t 2007 relative aux tissus et cellules humains des-
tinés a des applications humaines précise que les « tissus
ou cellules embryonnaires ou foetaux ne peuvent étre
prélevés, conservés et utilisés a I'issue d'une interruption
de grossesse qu'a des fins destinés & des applications
humaines »*. En I'absence d'un cadre légal clair, il n'est
toutefois pas possible d'en faire don & la recherche ou &
un autre couple. Dés lors, aucune recherche sur I'embryon
humain n'est menée, ce que déplorent le Conseil d'Etat et
la CNE®°. Dans le cadre du projet de loi n° 5528 portant
approbation de la Convention d'Oviedo et de ses proto-
coles, le College médical s'était lui aussi prononcé, dans
un avis en date du 30 novembre 2005, en faveur de la
recherche sur les embryons humains, estimant que celle-ci
ne posait pas un probleme d'ordre médical mais plutét
d'ordre politique, religieux, voire philosophique, alors
que le projet de loi sous rubrique prévoyait I'interdiction
inconditionnelle de la recherche sur ceux-ci®’. Notons &
cet égard que le Comité national d'éthique de recherche
(CNER), chargé de la protection des personnes qui parti-
cipent a une étude en santé, indique déja sur son site tra-
vailler « dans le respect des principes [...] de la Convention
d'Oviedo »*?, alors méme que le Luxembourg a signé mais
n'a pas ratifié cette Convention®.

Il reste donc a élaborer une réponse législative aux
questions posées par le développement et la possibilité
factuelle d'applications cliniques des TEGGH. Or, I'éla-
boration de textes de loi dans les domaines relevant

58. Voir & ce sujet J. BouR, « L'embryon, une chose?... ailleurs et au Luxembourg »,
Annales du droit luxembourgeois, 2010, 20, pp.49-72; D.STOFFEL et
M. SCHWEBAG, « L'embryon humain en droit luxembourgeois », Revue luxem-
bourgeoise Droit & Santé, 2020, 3, pp. 21-23.

59. Art. 11, (2), al.1*, de la loi du 1°" ao0t 2007 relative aux tissus et cellules
humains destinés a des applications humaines.

60. Voir notamment CNE, Avis 24. La recherche sur les embryons surnumé-
raires aqu Luxembourg, 2013, pp.5-7, https://cne.public.lu/dam-assets/fr/
publications/avis/Avis_24.pdf ; CE, Avis n°51.126..., op. cit., p.4; Voir aussi
les remarques de la CCDH, Avis 06/2021 sur le projet de loi 6568A portant
réforme du droit de la filiation, 2021, p. 24, https://ccdh.public.lu/dam-assets/
dossiers_th%C3%A9matiques/bio%C3%A%thique/avis/2021/Bioethique-
filiation-Avis-PL6568A-20210301.pdf.

61. Avis du College médical dans le cadre du projet de loi n° 5528 portant approba-
tion... et modifiant la loi du 25 novembre 1982 réglant le prélévement de subs-
tances d'origine humaine, déposé le 9 janvier 2006, p. 13, https://wdocs-pub.
chd.lu/docs/Dossiers_parlementaires/5528/20250515_Dep%C3%B4t.pdf.

62. Voir la page d'accueil ainsi que I'onglet « Statuts / Législations » du site du
CNER, disponibles & I'adresse https://cner.gouvernement.lu/fr.html.

63. Voir sur ce sujet J.-A. MAROT, « La ratification luxembourgeoise de la Convention
d'Oviedo », Bulletin luxembourgeois des questions sociales, 2025, 40, pp. 65-110.
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de la bioéthique commande la prudence, du fait de leur
caractere particulierement polarisant. Au-deld de rem-
porter la majorité arithmétique des voix exprimées au
Parlement, il convient donc de s'assurer que les choix
normatifs posés par le législateur seront alignés avec les
valeurs prévalentes dans la société, et que ceux-ci conser-
veront leur pertinence face aux avancées scientifiques et
aux meeurs changeantes de la société.

LE CADRE POLITIQUE

Du fait de leur immixtion dans la sphere d'autonomie per-
sonnelle de chacun, les regles de droit biomédical inter-
rogent sur «la légitimité de l'intervention de I'Etat dans le
domaine des normes relatives au corps »*. Or, celle-ci peut
s'avérer difficile a asseoir dans les démocraties occidentales,
ou le pluralisme moral et politique complexifie |'atteinte
d'un « vaste consensus social » sur des thémes aussi clivants
que le statut de I'embryon ou I'édition du génome germinal
humain®®. En l'absence d'un tel consensus, le risque est réel
de voir s'éroder la confiance placée par les citoyens dans les
institutions, de compromettre leur adhésion aux lois et de
s'exposer a la critique d'un « déficit démocratique ».

Face & des conflits de valeurs incommensurables, une
piste de solution consiste a évaluer la légitimité d'une régle
sur la base des garanties procédurales qui ont mené & son
adoption®. Cette approche offre I'avantage de désamor-
cer la charge idéologique liée aux questions de fond et
peut se concrétiser de diverses maniéres.

Plusieurs démocraties occidentales connaissent ainsi un
systéme de suivi législatif, aux conséquences politiques et
juridiques inégales?”. L'évaluation des textes déja adop-
tés est susceptible de porter inter alia sur la véracité de
données scientifiques qui justifient I'existence d'une loi
spécifique, sur d'éventuelles lacunes et incohérences qui
auraient échappé au législateur, etc. Les parlementaires
peuvent aussi se regrouper dans une formation dédiée
aux politiques publiques ayant un impact & long terme,
a l'image de celles qui existent notamment en Autriche,

64. X. Bioy, Biodroit. De la biopolitique au droit de la bioéthique, LGDJ, 2016, p. 33.

65. Voir notamment J. HERvOIS, La production de la norme juridique en matiére
scientifique et technologique, thése de doctorat, Université de La Rochelle, 2011,
pp. 99 et s., https://theses.hal.science/tel-00688129 ; L. RoSENBAUM, « The Future
of Gene Editing — Toward Scientific and Social Consensus », New England Journal
of Medicine, 2019, 380 (10), pp. 972 et 973, et les références citées.

66. D. TERRE, Les questions morales du droit, PUF, 2007, pp. 223 et s.

67. B.RIDARD et R. EL HERFI, Les députés peuvent-ils agir lorsque le fondement
factuel d'une loi leur semble erroné ?, Cellule scientifique de la Chambre des
Députés, 8 octobre 2024, p. 19, https://www.chd.lu/fr/node/2546.

68. V. KoskIMAA et T. RAUNIO, « Expanding anticipatory governance to legisla-
tures: The emergence and global diffusion of legislature-based future insti-
tutions », International Political Science Review, 2024, 45 (2), pp. 261 et 277.

69. S. SHOHAM et N. LAMAY, « Commission for Future Generations in the Knesset:
lessons learnt », in J. C. TREMMEL (dir.), Handbook of Intergenerational Justice,
Edward Elgar Publishing, 2006, pp. 244-281.

70. Pour un tour d'horizon, voir notamment World Future Council, Prenons soin
de notre avenir. Comment intégrer les générations futures dans I'élaboration
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au Brésil, au Chili, en Finlande, en Islande, en Lituanie, aux
Philippines ou en Uruguay®®. En Israél, la Knesset avait
pour sa part établi entre 2001 et 2006 une « Commission
pour les générations futures » agissant sous la direction
d'un commissaire désigné par le président de I'assemblée
sur proposition d'un comité ad hoc®’. La Commission dis-
posait notamment du pouvoir de retarder le processus
législatif, & l'instar du Conseil d'Etat luxembourgeois, si
elle estimait que les projets et propositions de lois ris-
quaient de porter atteinte aux intéréts des générations
futures. D'autres formations dans d'autres pays et ordres
juridiques exercent des fonctions similaires, selon les cas
indépendantes, rattachées au Parlement ou hébergées
administrativement par un ministére, et dotées de pou-
voirs plus ou moins contraignants’. Leur présence et sur-
tout leur multiplication témoignent, sans aucun doute,
d'un souci partagé de justice intergénérationnelle et de la
perspective durable dans laquelle s'inscrivent les efforts
de gouvernance a long terme des technologies en santé.

En outre, il peut étre opportun d'intégrer dans la loi un
mécanisme de révision périodique obligatoire, comme
c'est le cas pour les lois de bioéthique francaises”.
Certains vont méme encore plus loin : par exemple, les lois
de I'Etat américain de Rhode Island et d'Israél, instaurant
respectivement l'interdiction du clonage reproductif et un
moratoire sur le clonage ainsi que I'utilisation de cellules
germinales génétiquement modifiées a des fins de repro-
duction, comportent un délai d'expiration’?. Ces formes
de «législations temporaires » semblent recueillir I'ap-
probation de la Cour européenne des droits de I'homme
qui, dans l'affaire S.H. et al c. Autriche, avait reproché &
I'Etat défendeur de ne pas avoir « procédé & un réexa-
men approfondi des régles régissant la procréation artifi-
cielle & la lumiere de I'évolution rapide que connaissent la
science et la société & cet égard »”.

Une derniére bonne pratique tient & encourager la par-
ticipation du public dans I'élaboration des politiques de
santé, par des consultations ou des débats publics éclai-
rés’*. La Cour EDH prend d'ailleurs en compte ce facteur
lorsqu'elle est appelée a se prononcer sur une violation

des politiques, avril 2014, https://www.worldfuturecouncil.org/wp-content/
uploads/2016/01/WFC_2014_Guarding_our_Future_Fr.pdf; N.JoNEs et al.,
« Representation of future generations in United Kingdom policy-making »,
Futures, 2018, 102, pp. 153-163.

71. J.-R. BINET, Droit de la bioéthique, LGDJ, 2023, pp. 75-80.

72. Voir notamment C.CASONATO, «The Essential Features of 21% Century
Biolaw », in E.VALDEs et J.A.LEcArRos (dir.), Biolaw and Policy in the
Twenty-First Century: Building Answers for New Questions, Springer, 2019,
pp. 84-87, et les références citées ; V. RAVITSKY et G. BEN-OR, « The Regulation
of Human Germline Genome Modification in Israel», in A.BocGGlo et al.
(dir.), Human Germline Genome Modification and the Right to Science: A
Comparative Study of National Laws and Policies, Cambridge University Press,
2020, pp. 571-576.

73. Cour EDH, 3 novembre 2011, S.H. et al. c. Autriche, req. n° 57813/00, § 117.

74. K. SENECAL et al., « Favoriser I'implication du public pour accroitre la légi-
timité des prises de décision en matiére de politiques de santé ? », Journal
International de Bioéthique, 2013, 24 (4), pp.161et 162, et les références
citées.
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alléguée de la CEDH en matiére de fécondation humaine
ou d'avortement”. Il n'est donc pas rare de voir en cette
matiére la procédure législative habituelle consolidée par
la tenue d'un débat public, le cas échéant accompagné
du maintien d'un dialogue continu avec la société civile.
L'effet légitimant de ces démarches complémentaires
n'a pas échappé aux autorités publiques, qui réalisent
combien l'inclusion des groupes sociaux intéressés a I'éla-
boration des normes juridiques peut renforcer leur effec-
tivité et leur efficacité’. La prise en compte de |'opinion
publique permet en effet d'anticiper les réactions des
citoyens face aux avancées scientifiques controversées,
évitant d'un c6té de dilapider les ressources nécessaires
a la conception d'une législation a laquelle les destina-
taires se réveleront étre hostiles, et de I'autre « d'inhiber
de maniére injustifiée I'innovation, de stigmatiser les nou-
velles technologies ou de créer des barriéres commer-
ciales »”’. Ces derniéres années, de vastes débats publics
ont ainsi été organisés chez nos voisins : en Allemagne

avec le projet Genomchirurgie im gesellschaftlichen
Diskurs’, au Royaume-Uni avec le Public dialogue on
research involving early human embryos’, ou encore aux
Pays-Bas avec le DNA-dialoog®®. D'autres dispositifs parti-
cipatifs & la forme plus solennelle existent aussi en France,
comme les « Grenelle », les « assises » ou les « Etats géné-

raux » — quoique ceux-ci n'échappent pas & tout reproche®’.

Au Luxembourg, I'étude POLINDEX 2025, réalisée par la
Chaire de recherche en études parlementaires de |'Université
du Luxembourg, démontre un fort soutien de la population
luxembourgeoise & la démocratie directe et participative®.
Mais concernant la bioéthique, trés peu de démarches ont
été entreprises. La CNE ambitionnait d'ailleurs dans son
avis 1/1999 sur la Convention d'Oviedo d'organiser et de
publier les Actes d'une Seconde Journée d'Ethique®, afin de
contribuer & un large débat public portant sur les questions
fondamentales posées par les développements de la biolo-
gie et de la médecine. Malheureusement, si cette Journée
a bien eu lieu le 11 juin 1999, aucun document de synthese
n'a par la suite été rendu public. Dans le méme ordre
d'idées, le député André Bauler, dans une récente question

75. R. O'CoNNELL et S. GEVERS, « Fixed Points in a Changing Age? The Council of
Europe, Human Rights, and the Regulation of New Health Technologies », in
M. L. FLEAR et al. (dir.), European Law and New Health Technologies, Oxford
University Press, 2013, p. 68, et les références citées.

76. J. HERVOIS, op. cit., pp. 46 et 47.

77. NASEM, Human Genome Editing: Science, Ethics, and Governance, 2017,
p. 164, et les références citées, https://www.nap.edu/catalog/24623.

78. Sur ce projet et d'autres initiatives similaires, voir Comité de bio-
éthique (DH-BIO), Guide pour le débat public relatif aux droits de
I'homme et la biomédecine, 12 mars 2020, réf. DH-BIO/INF(2018)11 FINAL,
https://rm.coe.int/inf-2018-11-guide-deb-with-appendix-final-f/16809ea3cf.

79. Hopkins Van Mil, Public dialogue on research involving early human embryos,
octobre 2023, http://www.hopkinsvanmil.co.uk/s/HVM-HDBI-public-dialogue-
report-231023-FINAL.pdf.

80. S. van BAALEN et al.,, « The DNA-Dialogue: A Broad Societal Dialogue About
Human Germline Genome Editing in the Netherlands », The CRISPR Journal,
2021, 4 (4), pp. 616-625.

81. J. HERVOIS, op. cit., pp. 29T et s.
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parlementaire adressée aux ministres de la Justice et de la
Santé et de la Sécurité sociale, a suggéré d'initier une cam-
pagne d'information & destination du public afin de mieux
préparer la société luxembourgeoise aux enjeux émergents
du transhumanisme®.

Pourtant, I'ancien président de la CNE Arséne Betz appe-
lait pourtant déja en 1990 (soit deux ans apreés la création
de la Commission) au débat public sur les avancées de la
génétique, et exprimait simultanément un doute quant a
la capacité des décideurs politiques a appréhender adé-
quatement la matiére : « es mul3 eine nationale Diskussion
geben, die von Luxemburgern getragen wird. Ich weil3 nicht,
ob unsere Politiker derzeit ausreichend geristet sind, um
sich einer derartigen Debatte zu stellen »®. Betz s'interro-
geait alors, a juste titre, sur la littératie des gouvernants
en sciences et en santé ainsi que sur leur [égitimité pour
élaborer des régles applicables & des technologies qu'ils
ne maftrisent pas eux-mémes : presque toujours, comme
le rappellent Jean-Claude Kaplan et Marc Delpech, « ceux
qui font les lois et disent le droit » appartiennent a la
catégorie des profanes®.

Fort heureusement, le législateur luxembourgeois est
aujourd'hui beaucoup mieux équipé pour répondre aux
défis posés par les progrés de la biomédecine. Il peut
en effet s'appuyer non seulement sur un solide corpus
d'avis motivés de la CNE, mais également sur ceux de la
Commission consultative des droits de I'homme (CCDH)
qui dispose d'un groupe de travail « Bioéthique »¥.
Celle-ci exhortait dans son avis n° 06/2021 le gouverne-
ment luxembourgeois & « mettre tout en ceuvre afin que
le cadre légal et réglementaire soit systématiquement
analysé et adapté en fonction de I'évolution de la société
et de la biomédecine », cette recommandation s'appli-
quant & la fois au projet de loi sous avis mais aussi de
fagon générale aux questions « liées a la PMA, la GPA et
les manipulations génétiques, épigénétiques et embryon-
naires »®. Dans cet esprit, la CCDH suggérait la mise en
place d'un conseil permanent multidisciplinaire, chargé
d'accompagner le gouvernement et le législateur dans

82. A. DARABOS et Ph. PoIRIER, POLINDEX 2025. Note générale, 2025, https:/
www.chd.lu/sites/default/files/2025-09/note-de-recherche-generale-i-fra-
polindex-2025.pdf.

83. CNE, Avis 1/1999. Convention pour la protection des droits de I'homme et de
la dignité de I'étre humain & I'égard des applications de la biologie et de la
médecine : Convention sur les droits de I'homme et la biomédecine, 1999, p. 85,
https://cne.public.lu/dam-assets/fr/publications/avis/1999_1.pdf.

84. Député A. BAULER, Question Parlementaire n° 1896. Thématique de la transhu-
manité, 5 février 2025, https://www.chd.lu/fr/question/28307.

85. A. BETZ et al., « Nicht gescheiter als unsere Nachbarn », forum, 1990, (120),
pp. 36-38.

86. J.-C. KAPLAN et M. DELPECH, Biologie moléculaire et médecine, 2007, p. 590.
87. La liste des différents groupes de travail de la CCDH est disponible & I'adresse
https://ccdh.public.lu/fr/commission/organisation/groupes-de-travail.html.
88. CCDH, Avis 06/2021 sur le projet de loi 6568A portant réforme du droit de
la filiation, 2021, pp.3, 4 et 18, https://ccdh.public.lu/dam-assets/dossiers_
th%C3%A9matiques/bio%C3%A%thique/avis/2021/Bioethique-filiation-

Avis-PL6568A-20210301.pdf.
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leurs prises de décisions dans les domaines de la bio-
éthique et de la biomédecine.

Si les avis de ces instances consultatives courent tou-
jours le risque d'étre instrumentalisés®, ils permettent au
moins de clarifier I'horizon normatif de la société luxem-
bourgeoise. Les députés peuvent encore compter sur les
services d'une cellule scientifique multidisciplinaire, qui
depuis septembre 2021 met & leur disposition « toutes
les informations nécessaires pour qu'ils soient en mesure
de juger des thématiques complexes » et organise des
conférences, des événements ou des ateliers dans I'objec-
tif explicite de créer des ponts entre la science et la poli-
tique”™. Récemment, cette cellule a d'ailleurs produit une
étude de la faisabilité d'un dispositif délibératif perma-
nent & I'échelle nationale au Luxembourg®.

CONSIDERATIONS FINALES

A I'époque de la signature de la Convention d'Oviedo et
dans les années qui I'ont suivie, tant les partis politiques™
que la CNE? se montraient divisés quant & I'approche &
adopter a I'égard de la thérapie génique germinale, de la
PMA, de la recherche sur les embryons ou des biotechno-
logies en général. Depuis lors, I'évolution des moeurs et
du droit positif tant au Luxembourg qu'en Europe laisse
transparaitre une montée en puissance de 'autonomie
individuelle et, a travers elle, de I'autonomie reproduc-
tive. Le développement toujours plus fiable des techno-
logies d'assistance & la procréation a participé a élargir le
domaine de cette autonomie, et |'utilisation des TEGGH
rend techniquement possible une maftrise de la procréa-
tion historiguement inégalée™. Pour autant, le progrés
technique n'opére pas dans un vide normatif : la recherche,
le déploiement et la diffusion des nouvelles technologies
s'inscrivent toujours dans un ensemble de réalités sociales
dynamiques et interdépendantes.

89. F. MIGNECO et al., « ,Instrumentalisiert wird man immer" », forum, 2002, 214,
pp. 39 et 40.

90. Une présentation ainsi que les actualités de la cellule scientifique sont dispo-
nibles & l'adresse https://www.chd.lu/fr/cellule-scientifique.

91. R.ELHERFI et al., La participation citoyenne peut-elle étre institutionnalisée ?
Etude de la faisabilité d'une plateforme nationale de participation citoyenne au
Luxembourg, Cellule scientifique de la Chambre des Députés, 28 octobre 2025,
https://www.chd.lu/sites/default/files/2026-01/cs-2025-dr-051-20260128 _
mise-a-jour.pdf.

92. V. ZoT1z, « "Nein, aber.." - "Ja, aber...". Parteien und Biotechnologie », forum,
2002, 214, pp. 25 et 26.

93. Voir notamment CNE, Avis 1/7999..., op. cit.; CNE, Avis 2001.1. La procréation
médicalement assistée (P.M.A.), 2001; CNE, Avis 2002.3. La recherche sur les
embryons (I). Les cellules souches et le clonage thérapeutique, 2002; CNE,
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Or, si les données les plus récentes semblent indiquer que
les Luxembourgeois accueillent favorablement les appli-
cations des nouvelles technologies en santé, elles restent
lacunaires : il ne saurait en étre déduit une préférence
nationale pour l'interdiction, I'autorisation ou la possibi-
lité sous conditions de la recherche ou de I'application cli-
nique des TEGGH. Toute conclusion sur |'appétit au risque
des Luxembourgeois quant a ces technologies, au regard
de leur profil d'innocuité actuel ou futur, serait pareille-
ment spéculative.

Afin de clarifier le positionnement des citoyens sur cette
thématique, il est recommandé d'organiser un débat
public, pluraliste et éclairé, impliquant la société civile et
des experts issus de disciplines variées. La structure d'un tel
débat pourrait étre inspirée par les modeéles déja éprouvés
ailleurs, ou par les lignes directrices explicitées dans le Guide
pour le débat public du Comité de bioéthique du Conseil de
I'Europe™, et ses résultats devraient permettre de garan-
tir I'alignement entre I'état du droit positif luxembourgeois,
les valeurs sociales qui le sous-tendent et la trajectoire des
innovations scientifiques. Il est également recommandé
de réexaminer périodiquement la concordance entre ces
éléments, soit par l'entremise d'un organe spécifiquement
chargé de cette mission, soit en intégrant des garanties pro-
cédurales & cet effet dans les textes législatifs pertinents.

Juridiquement, dans I'attente d'une décision quant a la
ratification par le Luxembourg de la Convention d'Oviedo
(éventuellement assortie de réserves) ou le retrait de sa
signature”, toutes les options sont sur la table. Mais le
droit biomédical est un droit « délibératif qui émerge de
la discussion »%, un droit qui fait intervenir un large éven-
tail d'acteurs politiques et scientifiques participant &
sa formation, et qui ne peut s'affranchir des tendances
éthiques prévalentes dans la société luxembourgeoise. Le
|égislateur luxembourgeois aura & coeur de considérer ces
contraintes.

Avis 2003.1, 2003 ; Tous les avis sont disponibles & 'adresse https://cne.public.lu/
fr/publications/avis.html.

94. J. RUEDA, « From Self-Determination to Offspring-Determination? Reproductive
Autonomy, Procrustean Parenting, and Genetic Enhancement », Theoria, 2022,
88 (6), pp. 1088-1092.

95. Comité de bioéthique (DH-BIO), Guide pour le débat public..., op. cit.

96. Convention de Vienne sur le droit des traités, art. 18, lit. a: « Un Etat doit
s'abstenir d'actes qui priveraient un traité de son objet et de son but [..]
lorsqu'il a signé le traité ou a échangé les instruments constituant le traité
sous réserve de ratification, d'acceptation ou d'approbation, tant qu'il n'a
pas manifesté son intention de ne pas devenir partie au traité ».

97. M. FARTUNOVA-MICHEL et B. NABLI, Droit de /'Union européenne de la bio-
éthique, Bruylant, 2021, pp. 46 et s. et p. 244,


https://www.chd.lu/fr/cellule-scientifique
https://www.chd.lu/sites/default/files/2026-01/cs-2025-dr-051-20260128_mise-a-jour.pdf
https://www.chd.lu/sites/default/files/2026-01/cs-2025-dr-051-20260128_mise-a-jour.pdf
https://cne.public.lu/fr/publications/avis.html
https://cne.public.lu/fr/publications/avis.html

La transplantation d’organes permet de traiter des
défaillances irréversibles de certains organes pour sau-
ver des vies ou améliorer la qualité de vie des personnes
atteintes. Le Luxembourg dépend entierement des pro-
grammes de transplantation dans nos pays voisins, mais
participe activement grdce aux organes prélevés dans les
hopitaux luxembourgeois. La pénurie d'organes nécessite
cependant une discussion sur de nouvelles modalités de
prélévement, comme celui aprés décés en arrét circula-
toire ou apres déces par euthanasie. Certains aspects du
cadre légal luxembourgeois existant restent donc a clari-
fier ou & actualiser avant I'implémentation clinique de ces
nouvelles pratiques.

INTRODUCTION

La transplantation d'organes améliore considérable-
ment la survie et la qualité de vie des patients atteints
d'insuffisance d'organe terminale. En 2024, la Fondation
Eurotransplant a coordonné au sein des centres de
transplantation dans ses pays aoffiliés (Allemagne,
Autriche, Belgique,
Croatie, Hongrie) un nombre de greffes impression-

Pays-Bas, Luxembourg, Slovénie,
nant : 3 223 reins, 1741 foies, 1336 poumons, 698 cceurs,
155 pancréas et sept intestins gréles®. Ces 6 275 organes
transplantés ont été prélevés auprés de 2181 patients
décédés (plusieurs organes peuvent étre prélevés chez un
seul donneur). Malgré ces efforts, une pénurie d'organes
persiste : 9184 nouveaux patients ont été inscrits sur
une liste d'attente de Eurotransplant au cours de 2024,
contribuant & un nombre de 13 570 patients actifs sur
liste d'attente au 31 décembre 2024.

Historiquement, la premiére greffe d'un organe chez un
étre humain a été réalisée en 1954 par I'équipe de Joseph
Murray au Peter Bent and Brigham's Hospital & Boston?®.

1. L'auteur est spécialiste en médecine interne et néphrologie et professeur
agréé a I'Université de Heidelberg. Il est directeur médical des Hépitaux
Robert Schuman au Luxembourg. Il assure la présidence de I'ASBL
Luxembourg-Transplant et est membre du Kidney Advisory Comitee (ETKAC)
de Eurotransplant. Ses points de vue reflétent les discussions et efforts
menés au sein du comité de Luxembourg-Transplant.

2. Eurotransplant, Annual report 2024, disponible &
eurotransplant.org.

l'adresse  www.
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CLAUDE BRAUN"

DIRECTEUR MEDICAL DES HOPITAUX ROBERT SCHUMAN
PRESIDENT DE LUXEMBOURG-TRANSPLANT

Le rein d'un donneur vivant a été greffé a son jumeau
identique. L'identité immunologique entre les tissus du
donneur et du receveur n'a pas provoqué de rejet, et cette
situation a permis la survie du receveur sans traitement
immunosuppresseur pendant huit ans. Il convient d'ajou-
ter qu'a cette époque, il n'existait pas encore de traite-
ment chronique par dialyse, qui ne se développait qu'a
partir de 1966 apres la description de la création d'un
accés vasculaire permettant des ponctions réguliéres®.

L'euphorie suscitée par la réalisation d'une greffe d'organe
a do étre freinée par le fait que, vu I'absence de médica-
ment immunosuppresseur a cette époque, la transplanta-
tion entre personnes génétiquement non identiques restait
impossible, ne permettant ainsi pas une propagation plus
large de ce traitement sauveur de vie. Il fallait donc recher-
cher d'autres sources pour récupérer des organes pour une
greffe. Il était aussi évident que le don vivant était bien une
option pour la greffe rénale, mais n'était définitivement
pas envisageable pour d'autres organes non pairs, tels que
le coeur ou le pancréas.

DIFFERENTES MODALITES DE PRELEVEMENT CHEZ
UNE PERSONNE DECEDEE

En 1963, le professeur Guy Alexandre réalisait pour la
premiére fois, aux Hoépitaux universitaires de Louvain,
la transplantation d'un rein en provenance d'un patient

qu'il décrivait comme « se trouvant dans un état de mort

5

cérébrale »° selon des critéeres qu'il avait développés,

concept qui, & ce moment, n'était pas encore officialisé,
ni unanimement accepté par la communauté médicale, ni
ancré dans un cadre légal.

3. J.P.MERRILL, J. E. MURRAY et al., « Successful homotransplantation of the
human kidney between identical twins», JAm Med Assoc, 28 janvier 1956,
160(4):277-82.

4. M. J. BResclA, J. E. CIMINO et al., « Chronic hemodialysis using venipuncture
and a surgically created arteriovenous fistula », N Engl J Med, 17 novembre
1966, 275(20):1089-92.

5. https://surgery.international/professor-guy-alexandre-1934-2024/.
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En 1968, un comité ad hoc de la Harvard Medical School®
proposait une définition de la mort cérébrale, concept qui
au fil des années a été revu et adapté aux avancées de la
médecine, mais dont les principes servent toujours de réfé-
rence pour le cadre légal régissant le constat de la mort. Un
forum composé d'expertsinternationauxa publié, ensemble
avec des experts de la World Health Organisation (WHO),
en 2014, des recommandations sur la définition de la mort
et les mesures diagnostiques y relatives’. La mort cérébrale
y est décrite comme « diagnosis and confirmation of death
based on the irreversible cessation of functioning of the
entire brain, including the brainstem ». De maniére trés som-
maire, le constat de la mort cérébrale repose sur plusieurs
critéres, dont le coma (abolition de la conscience et de la
vigilance, non réversible par les stimulations), la détermina-
tion d'une cause intrinseque (par exemple une hémorragie
cérébrale, une hypoxie cérébrale prolongée) ou extrinséque
(par exemple un traumatisme séveére), I'absence d'autres
causes potentiellement réversibles (par exemple une
intoxication médicamenteuse, une hypothermie profonde),
|'absence de toute activité du tronc cérébral (abolition des
réflexes du tronc), I'apnée en présence de stimuli physio-
logique (arrét respiratoire en présence d'hypercapnie), et
I'irréversibilité de cette situation (répétition du diagnostic
aprés une période définie). En fonction de I'dge du patient
et de l'étiologie, des adaptations de la procédure sont
& prévoir. |l faut noter que la notion de mort cérébrale
comme équivalence de la mort de l'individu n'est pas uni-
versellement acceptée. Le Japon a adopté en 1997 avec
plus de deux décennies de retard sur les pays occidentaux
une loi concernant la mort cérébrale et le prélevement d'or-
ganes®. Cette loi ne reconnaft pas la mort cérébrale comme
la mort de l'individu, mais comme un état de transition per-
mettant une explantation d'organes au cas ou l'intéressé
aurait exprimé par écrit sa volonté de donner ses organes
et en l'absence d'opposition de la famille. Malgré I'entrée
en vigueur de cette loi, les greffes pratiquées & partir des
organes d'un sujet en état de mort cérébrale restent trés
peu répandues au Japon.

Les progrés médicaux dans le secteur de la transplanta-
tion d'organes a partir de la fin du xx° siecle entrainaient
une pénurie d'organes de plus en plus importante. Avec
I'arrivée d'immunosuppresseurs puissants, l'affinement
des techniques opératoires, une meilleure gestion du

6. JAMA, A definition of irreversible coma. Report of the Ad Hoc Committee
of the Harvard Medical School to Examine the Definition of Brain Death,
5 ao0t 1968, 205(6):337-40.

7. S.D.SHEMIE, L. HORNBY et al., « International guideline development for the
determination of death », Intensive Care Med, 25 mars 2014, 40(6):788-797.
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suivi post transplantation et un élargissement des cri-
téres d'éligibilité pour une greffe, notamment I'abolition
d'une limite d'dge formelle, de plus en plus de patients
pouvaient étre mis sur liste d'attente pour un nouvel
organe. En conséquence, les temps d'attente sur liste de
transplantation ne continuaient d'augmenter, et régulie-
rement des patients décédaient pendant leur listing actif.

Il'y avait donc urgence de trouver des sources supplémen-
taires d'organes & transplanter. Le don vivant joue un role
important pour les patients en attente d'un rein. En 2024,
29 % des reins transplantés dans les centres affiliés a
Eurotransplant provenaient d'un donneur vivant. Pour le
foie, 6 % seulement étaient réalisés sous forme d'un don de
lobe hépatique par donneur vivant. Pour plusieurs raisons, il
est impossible d'augmenter significativement ce ratio.

Dés le début des programmes de transplantation, des
organes en provenance de donneurs décédés aprés un
arrét cardiaque étaient transplantés. Contrairement a la
situation du patient en mort cérébrale, patient traité aux
soins intensifs, sous respiration artificielle, chez lequel le
coeur continue a battre, le coeur chez le patient en arrét
cardiaque ne produit plus de débit cardiaque, et une phase
d'ischémie « chaude » est observée entre le moment de l'ar-
rét cardiaque et la perfusion avec des liquides froids, début
de l'ischémie « froide ». En 2002, I'équipe de transplanta-
tion des hdpitaux universitaires de Zurich avait publié les
résultats d'une série de 122 patients greffés entre 1985 et
2000 d'unrein de donneur décédé d'arrét circulatoire. Alors
que la fonction initiale du greffon reprenait moins rapide-
ment qu'un rein de donneur décédé par mort cérébrale, la
survie du greffon sur 10 ans était strictement identique’.
De nombreuses autres études ont confirmé la non-
infériorité du don de rein aprés arrét circulatoire par
rapport & la mort cérébrale. Progressivement, d'autres
organes ont été prélevés dans ce méme contexte, en com-
meng¢ant par les organes infradiaphragmatiques (foie,
pancréas), puis avec l'arrivée de nouvelles techniques de
prélévement et de conservation, les organes supradia-
phragmatiques (poumons, coeur). Les résultats de ce type
de greffe sont également non inférieurs & la technique de
prélévement aprés mort cérébrale™. Le fait que I'on puisse
transplanter un coeur aprés arrét cardiaque a fait que l'on
ne parle plus de prélévement aprés arrét cardiaque, mais
aprés arrét circulatoire (cette distinction plutdét séman-
tique nous rencontrera plus tard dans ce texte).

8. P.CHEMouILLI, « La mort invisible ou le probléme de la mort cérébrale et des
greffes d'organes au Japon », Ethique & Santé, novembre 2004, vol. 1, issue 4,
pp. 216-222.

9. M. WEBER, D.DINDO et al., « Kidney transplantation from donors without a
heartbeat », N Engl J Med, 25 juin 2002, vol. 347, n° 4.

10. J. N. SCHRODER, C. B. PATEL et al., « Transplantation Outcomes with Donor
Hearts after Circulatory Death », N Engl J Med, 7 juin 2023, vol. 388, n°23.



LA SITUATION DU PRELEVEMENT ET DE
LA TRANSPLANTATION D'ORGANES AU LUXEMBOURG

Le Luxembourg dispose depuis 1982", donc quatre ans
plus tét que la Belgique™, d'une loi déterminant le cadre
du préléevement de substances d'origine humaine, donc
organes et tissus (le prélevement de sang et de plasma
et le transfert d'embryons, entre autres, ne tombent pas
sous l'application de cette loi).

Plusieurs points méritent une considération particuliere.
L'article 6 de cette loi dispose que des « prélevements

peuvent étre effectués & des fins thérapeutiques ou
scientifiques sur le cadavre d'une personne n'ayant pas
de son vivant fait connaitre par écrit son refus & un tel
prélevement ». Le Luxembourg s'est donc doté comme un
des premiers pays en Europe d'une stratégie de opt-out
par rapport au prélévement d'organes et de tissus. En
absence de refus documenté, un prélévement est auto-
risé (consentement présumé). L'article 9 précise que
« avant de procéder au prélévement, le médecin est tenu
de vérifier sile défunt ne s'y est pas opposé ». En pratique
clinique, ceci est un point sensible. En absence de tout
document signé par le patient de son vivant, I'équipe en
charge de décider sur un éventuel préléevement contacte
le ou les proches ou personnes de confiance du défunt
pour connaitre sa volonté présumée. Il s'avere que, dans
un grand nombre de cas, aucune discussion sur ce sujet
n'avait été entamée lors de son vivant, et les proches
hésitent & se prononcer en faveur.

A cette fin, la loi prévoit dans son article 10 une stra-
tégie d'information de la population. « Lors de chaque
délivrance d'un passeport ou d'une carte d'identité
ou d'une carte d'identité d'étranger, I'agent remet en
méme temps au titulaire de cette pieéce une formule
de déclaration a deux options que l'intéressé peut
remplir et signer s'il entend exprimer qu'il est ou qu'il
n'est pas donneur d'organes aprés sa mort. Le ministre
de la Santé détermine la forme de cette piéce et il en
remet des exemplaires aux services compétents qui
sont tenus de les délivrer aux particuliers qui en font la
demande, méme en dehors de toute délivrance d'une
piece d'identité. Est équivalente a |'autorisation ou au

1. Loi du 25 novembre 1982 réglant le prélevement de substances d'origine
humaine, Mém. A/JOGDL, 3 décembre 1982, n° 98, p. 2002.

12. Loidu13 juin 1986 surle prélevementetlatransplantation d'organes, disponible
& l'adresse http://www.ejustice.just.fgov.be/eli/loi/1986/06/13/1987009088/
justel.

13. Projet de loi n° 2287 réglant le prélevement de substances d'origine humaine,
https://wdocs-pub.chd.lu/docs/archive/32/38/3071160_pdf.

14. Loi du 2 mars 2021 portant création d'un Observatoire national de la santé
et modification 1° de la loi du 8 mars 2018 relative aux établissements hospi-
taliers et & la planification hospitaliére ; 2° de la loi modifiée du 25 novembre
1982 relative aux organes destinés a la transplantation ; 3° de la loi modifiée
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refus exprimés dans la piéce visée & I'alinéa qui précéde
toute déclaration d'autorisation ou de refus consignée
dans un écrit. » Il est donc question du « passeport de
vie », carte prévue pour documenter la volonté de son
propriétaire par rapport au prélévement d'organes et
de tissus lors de son déces. La proposition du Conseil
d'Etat™ de documenter cette décision directement sur
le passeport ou la carte d'identité n'a pas été retenue
dans le texte final de cette loi.

Si l'intention semble bonne, la question est permise pour-
quoi I'on doit manifester son accord pour un tel geste,
alors que seul le refus écrit, tel que stipulé dans I'article 6
de la loi, s'opposerait a un prélévement.

Force est aussi de constater qu'a notre connaissance, pas
un seul document de ce type n'a jamais été remis lors de
la délivrance d'un passeport ou d'une carte d'identité.

Avec l'implémentation du dossier de soins partagé (DSP)
par I'agence eSanté, chaque personne affiliée a la sécu-
rité sociale luxembourgeoise peut y exprimer sa volonté
en matiere du don d'organes. Le curseur est mis, par
défaut, dans la position « Je suis donneur d'organes »,
et doit activement étre changé en cas de refus du don,
reflétant ainsi la logique d'un opt-out du cadre légal. La
loi du 2 mars 2021 portant création d'un Observatoire
national de la santé™ remplace I'article 10 de loi du
25 novembre 1982 par la disposition suivante : « Lors de
son premier accés au dossier de soins partagé visé a l'ar-
ticle 60quater du Code de la sécurité sociale™, le titulaire
du dossier indique s'il s'oppose au prélevement d'organes
aprés son décés. A défaut de dossier de soins partagé ou
en cas de fermeture de celui-ci, une personne peut égale-
ment exprimer son opposition au prélévement d'organes
par écrit et confier cet écrit & la personne de confiance
visée & I'article 12 de la loi modifiée du 24 juillet 2014 rela-
tive aux droits et obligations du patient. »

Si le DSP d'une personne décédée renseigne un « OUl »,
ou si une déclaration écrite confirme le consentement &
un prélevement d'organes, il n'y a en principe plus I'obli-
gation de questionner les proches sur la volonté présumée
du défunt, mais il y a lieu d'informer que I'on agit suivant
la volonté de cette personne.

du 7 ao0t 2012 portant création de I'établissement public « Laboratoire natio-
nal de santé » ; https:/legilux.public.lu/eli/etat/leg/l0i/2021/03/02/a168/jo.

15. Code de la sécurité sociale, 2025, https:/legilux.public.lu/eli/etat/leg/code/
securite_sociale/20250101.

16. Loi du 24 juillet 2014 relative aux droits et obligations du patient, portant
création d'un service national d'information et de médiation dans le domaine
de la santé et modifiant : - la loi modifiée du 28 aoGt 1998 sur les établisse-
ments hospitaliers ; — la loi modifiée du 2 ao0t 2002 relative & la protection
des personnes & l'égard du traitement des données & caractére personnel ;
- le Code civil, https://legilux.public.lu/filestore/eli/etat/leg/memorial/2014/
a140/fr/pdf/eli-etat-leg-memorial-2014-a140-fr-pdf.pdf.
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En pratique clinique, les équipes médico-soignantes sont
cependant régulierement confrontées & I'absence de toute
déclaration de consentement ou de refus, a une incertitude
des proches quant a la volonté présumée de la personne
décédée, et a une connaissance souvent rudimentaire du
contenu et des fonctionnalités du DSP, voire une certaine
méfiance de cet outil. Les mesures de sensibilisation & la
thématique du don d'organe doivent donc étre poursuivies
de maniére rigoureuse.

Un point particulier de la loi déterminant le cadre du
prélévement de substances d'origine humaine concerne
I'article 8, disposant que «le prélevement ne peut étre
effectué que si le défunt a eu son dernier domicile Iégal
au Luxembourg ». Le motif de cette restriction reste
peu clair. Le cadre légal diverge entre les différents
pays européens (et membres de Eurotransplant). Alors
que l'article 10 de la loi belge sur le prélévement et la
transplantation d'organes dispose que « des organes, [...]
destinés a la transplantation, ainsi qu'a la préparation,
dans les conditions déterminées par l'article 2, de subs-
tances thérapeutiques peuvent étre prélevés sur le corps
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de toute personne inscrite au registre de la population ou
depuis plus de six mois au registre des étrangers », la loi
allemande ne prévoit pas une telle restriction”. Comme le
Luxembourg dispose d'un nombre trés important de tra-
vailleurs frontaliers non-résidents, il y a une forte proba-
bilité que la question d'un prélevement d'organe chez une
telle personne se posera. |l est difficile & concevoir pour-
quoi un don d'organe ne pourrait étre réalisé dans le cas
d'un patient hospitalisé au Grand-Duché, ayant manifesté
son consentement dans son pays de résidence. Ceci est
un point a clarifier lors d'une future modification du cadre
légal luxembourgeois. A noter qu'au niveau du don vivant
d'organe, le domicile 1égal n'est pas considéré comme cri-
tere dans le processus d'évaluation du donneur potentiel.

B. Preélevement et [1'(11l.s'/)/(m/([lion au Luxembourg

Le Luxembourg ne dispose actuellement plus de centre de
transplantation. Historiquement, des greffes de rein ont
été réalisées au Centre Hospitalier de Luxembourg. La
derniére transplantation a été réalisée en 2009, avec un
total de 186 interventions & partir de 1980 (graphique 1).
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Graphique 1: nombre de transplantations (de rein) et de prélévements (donneurs) réalisés au Luxembourg jusqu’en 2025.

A noter qu'un seul prélévement peut résulter en plusieurs organes du méme donneur.

17. Gesetz Uber die Spende, Entnahme und Ubertragung von Organen und Geweben
(Transplantationsgesetz - TPG), 05.11.1997, https://www.gesetze-im-internet.
de/tpg/BJNR263100997.html.

LEGITECH | RLDS - 2026/26

18. Luxembourg-Transplant, coordination, communication personnelle.
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Les patients en attente d'une greffe d'organe sont donc
impérativement listés dans un hopital a I'étranger, en
général un centre hospitalier universitaire. La proxi-
mité géographique, les bonnes relations confraternelles,
la similarité du cadre légal et l'importante activité de
transplantation font de la Belgique un partenaire privi-
|égié, et la grande majorité des patients luxembourgeois
sont en effet listés dans un centre belge.

L'ASBL Luxembourg-Transplant est le service national
de coordination™ qui établit et tient & jour une liste des
coordinateurs de garde impliqués dans la transplanta-
tion et le prélevement d'organes, une liste officielle des
patients en attente d'une greffe d'organe. En outre, il met
en place des procédures standardisées et applique des
modes opératoires de fagon & garantir un cadre de qualité
et de sécurité allant du prélevement a la transplantation
ou & I'élimination d'organes, conformément aux exigences
de l'organisation européenne d'échange d'organes avec
laquelle il collabore, ainsi que des procédures permettant
de garantir la caractérisation, le transport et la tragabilité
des organes, conformément aux dispositions du reglement
grand-ducal du 27 ao0t 2013 concernant la caractéri-
sation, le transport et I'échange d'organes destinés a la
transplantation®. Les coordinateurs de Luxembourg-
Transplant organisent également les prélevements
d'organes dans les hopitaux luxembourgeois, y inclus la
coordination des différentes équipes de prélévement et le
transport des organes vers les centres de transplantation
suivant l'allocation décidée par Eurotransplant.

Dans la logique d'allocation de Eurotransplant, le
Luxembourg est considéré comme faisant partie de la
Belgique (historiquement, les centres belges s'étaient
affiliés en plusieurs régions, dans lesquelles les régles d'al-
location prévoient un bonus pour les patients listés dans
un des centres affiliés si I'organe prélevé provient de ces
mémes centres). Le Luxembourg a donc la formidable
chance que ses patients listés en Belgique sont traités
comme les résidents belges et profitent des avantages de
ce listing. La Belgique étant un pays avec une des plus
hautes activités de prélévement au niveau mondial, le
temps d'attente pour un rein est en moyenne aux alen-
tours de deux ans, alors qu'en Allemagne, pays avec une
activité nettement inférieure, le temps d'attente peut
approcher les neuf a dix ans.

Tous les organes prélevés au Luxembourg étant mis dans
le pool commun de Eurotransplant et alloués selon des

19. Réglement grand-ducal du 18 juillet 2018 relatif & l'organisation et aux
méthodes de travail du service national de coordination des dons d'organes,
Mém. A/JOGDL, 17 ao0t 2018, n°® 694.

20. Réglement grand-ducal du 27 ao0t 2013 concernant la caractérisation, le trans-
port et I'échange d'organes destinés & la transplantation, Mém. A/JOGDL,
3 septembre 2013, n° 159, p. 3073.
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régles strictement définies par ses différents comités, il
est d'une importance primordiale que le Grand-Duché
participe de maniére active aux programmes de préle-
vement. Il en ressort une obligation sociétale morale de
tout mettre en ceuvre pour que le Luxembourg ne soit
pas considéré comme pays uniquement preneur de gref-
fons, mais plutét comme acteur contribuant activement
au remplissage du pool d'organes mis a disposition des
pays membres de Eurotransplant. Les chiffres du gra-
phique montrent cependant une autre réalité. Pour les
reins, le Luxembourg profite de plus de transplantations
que d'organes prélevés (en moyenne une vingtaine de
reins sont greffés a des résidents luxembourgeois). Au
niveau du bilan total des organes, entre six et huit don-
neurs par année sont requis pour obtenir un bilan neutre
entre prélévements et transplantations. A titre informa-
tif, six préléevements au Luxembourg correspondent & un
taux de 8,9 par million d'habitants. La Belgique, en 2024,
a réalisé 31,4 préléevements par million.

Comment donc la Belgique arrive-t-elle a développer une
telle activité de prélévement ?

Un des points les plus importants est I'implémentation
du concept de prélévement aprés mort en arrét circu-
latoire. Une formalisation des critéres permettant ce
diagnostic a été réalisée la premiére fois lors du premier
« International Workshop on Non-Heartbeating Donors »
organisé en 1995 & Maastricht®. Quatre catégories ont
été retenues®:

| Dead on arrival
Il Unsuccessful rescucitation
Il Anticipated cardiac arrest

IV Cardiac arrest in a brain-dead donor

Les deux premiéres catégories sont considérées comme
situations « non contrdlées ». Il s'agit de patients arrivant
dans un département d'Urgence apreés ou en cours d'une
réanimation cardiopulmonaire, qui s'averera sans suc-
cés. La mort en arrét circulatoire sera posée au service
d'Urgence méme. Ces cas de figure sont, méme dans des
grands centres hospitaliers, extrémement rares, comme
il faudra disposer, quasi en temps réel, des équipes pou-
vant poser le diagnostic de la mort selon des protocoles
établis, des équipes pouvant procéder immédiatement au

21. G.KoosTRA et al., « Categories of non-heart-beating donors », Transplant
Proc, 27 octobre 1995, 27(5):2893-4.

22. A.R. MaNARA et al., « Donation after circulatory death », Br J Anaesth, janvier 2012,
108 Suppl 1:1108-21.
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prélevement d'organes, et ceci avec les infrastructures
adaptées, comme une salle de bloc opératoire libre dans
les plus courts délais.

Les catégories lll et IV sont considérées comme situations
« contrélées », comme il s'agit de patients hospitalisés,
en régle générale en soins intensifs. Alors que la catégo-
rie IV reste également trés rare, la catégorie Ill représente
la trés grande majorité des prélévements réalisés apres
décés circulatoire. Il s'agit essentiellement de patients
présentant des pathologies cérébrales graves, comme
hémorragie, traumatisme ou hypoxie, mais qui ne vont
évoluer vers une mort cérébrale. Un autre cas de figure
est celui de patients atteints de maladies neuromuscu-
laires graves et évolutives, qui refusent d'aboutir dans
une situation de perte compléte d'autonomie et de rester
grabataires et dépendants d'un appareil de ventilation
jusqu'a la fin de leurs jours. Un retrait de traitement sup-
portif peut alors étre envisagé chez ces patients, situa-
tion évoluant alors inévitablement vers une mort par
arrét circulatoire. Ce cas de figure est réalisé de maniere
« programmeée », dans un cadre « contrélé ».

Depuis l'introduction de ce concept en Belgique, de plus en
plus de préléevements d'organes ont pu étre réalisés apres
déces circulatoire. En 2024, 182 de 372 organes (49 % ;
tous types confondus) ont été prélevés aprés déces en
mort circulatoire. Le ratio aux Pays-Bas est méme plus
impressionnant : 65 % des 360 organes prélevés sont
issus de patients en arrét circulatoire. A noter qu'au sein
de Eurotransplant, uniquement la Belgique, les Pays-Bas
et I'Autriche réalisent ce type de prélévements. A noter
également que les patients luxembourgeois inscrits sur
une liste d'un de ces pays profitent des organes issus de
ce programme.

Au fil du temps, les critéres de Maastricht ont été adap-
tés. Un ajustement majeur a été proposé par un groupe
belge®, avec l'introduction de la catégorie V, le préléve-
ment d'organes aprés euthanasie. Le principe de cette
nouvelle catégorie se greffe sur celui de la catégorie IV,
avec la principale différence que la demande émane
d'un patient demandant activement I'acte de l'eutha-
nasie, suivi par un prélevement d'organes, et ceci dans
le cadre légal en vigueur en Belgique®. En dehors de la
Belgique, cette pratique n'est possible qu'aux Pays-Bas,
en Espagne, au Canada et dans certains Etats d'Aus-
tralie. En 2023, 14 patients avaient opté pour ce choix en
Belgique, pour un total de 3 423 euthanasies réalisées.

23. P. EVRARD, « Belgian Modified Classification of Maastricht for Donors
After Circulatory Death », Transplantation Proceedings, 2014, vol. 46, n°9,
pp. 3138-3142.

24. Loi consolidée du 28 mai 2002 relative & I'euthanasie, et modifications (loi
du 27 mars 2024 publiée le 29 mars 2024 [articles modifiés : 3ter, 7, 8, 9, 11
et 13/3D).
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PRELEVEMENT D'ORGANES APRES ARRET
CIRCULATOIRE AU LUXEMBOURG - LE CADRE LEGAL

Le réglement grand-ducal du 3 décembre 2009 déter-
minant les procédés a suivre pour constater la mort
en vue d'un prélévement® détermine les procédés &
suivre pour constater la mort d'une personne avant
de procéder a un prélevement de substances sur son
corps. Alors que l'article 2 définit le cadre & respecter
lors du constat d'une mort cérébrale, I'article 3 définit
quatre situations qui permettent le constat de la mort
si les trois critéres cliniques suivants — absence totale
de conscience et d'activité motrice spontanée, aboli-
tion de tous les réflexes du tronc cérébral et absence
totale de ventilation spontanée — sont simultanément
présents :

— arrét cardiaque survenu en dehors de tout secours
médical et s'avérant immédiatement ou secondaire-
ment irréversible ;

- arrét cardiaque survenu en présence de secours et per-
sistant aprés tentative de réanimation (massage car-
diaque et respiration artificielle) ;

— arrét cardiaque irréversible survenu apres arrét pro-
grammé des soins, décidé en raison d'une destruction
extensive du cerveau ;

— arrét cardiaque irréversible survenu au cours d'un état
de mort encéphalique primaire, pendant sa prise en
charge en réanimation.

Ces quatre situations ressemblent trés fortement aux
criteres de Maastricht -1V énumérés ci-dessus. On peut
donc raisonnablement argumenter qu'au Luxembourg,
rien ne s'oppose a l'implémentation d'un programme de
prélevement d'organes aprés arrét circulatoire selon un
modele établi, par exemple, en Belgique.

Quelques mentions méritent cependant une discussion et
probablement une adaptation du cadre légal afin de clari-
fier des nuances sémantiques et d'éviter tout malentendu
dans l'interprétation de ce texte.

En effet, le texte fait mention d'« arrét cardiaque » res-
pectivement d'« arrét cardiocirculatoire », alors que la
nomenclature actuelle officielle est celle d'« arrét circu-
latoire ». En pratique clinique, il n'y a pas de différence
de fond entre ces différentes descriptions d'une méme
situation.

25. Réglement grand-ducal du 3 décembre 2009 déterminant les procédés a
suivre pour constater la mort en vue d'un prélévement, Mém. A/JOGDL,
16 décembre 2009, n° 240, p. 4291.



Puis il est question de I'arrét cardiaque irréversible apres
arrét programmé des soins, décidé en raison d'une des-
truction extensive du cerveau. Cette derniére notion n'est
médicalement pas trés précise, et elle semble exclure des
situations d'un arrét programmé chez des patients souf-
frant de maladie neuromusculaire sévére et évolutive.
L'arrét des soins ne sera finalement pas décidé en raison
d'une destruction du cerveau, mais a la suite de la volonté
du patient d'éviter toute souffrance prolongée et toute
forme d'acharnement thérapeutique. Ce cas de figure
devrait étre intégré dans une actualisation de ce régle-
ment grand-ducal.

Enfin, il n'est pas question de la catégorie V des catégo-
ries de Maastricht, le prélevement aprés euthanasie. Le
cadre légal luxembourgeois prévoit I'euthanasie et I'assis-
tance au suicide comme modalités de mort naturelle®. Le
|égislateur ne fait cependant pas de lien entre cette forme
de déces et un potentiel prélévement d'organes. Dans son
avis du 2 juin 2009 sur le projet de réglement grand-ducal
déterminant les procédés a suivre pour constater la mort
en vue d'un prélévement, le Conseil d'Etat estime que « la
catégorie lll englobe désormais également les donneurs
potentiels décédés a la suite d'un acte d'euthanasie ou
d'aide au suicide, conformément aux dispositions de la
loi du 16 mars 2009 sur l'euthanasie et I'assistance au
suicide. En effet, ces personnes, si elles se sont décla-
rées donneurs potentiels, remplissent formellement les
critéres de la catégorie Il »7. Ce texte, d'une actualité et
modernité étonnantes, mérite une nouvelle lecture dans
le contexte actuel d'optimisation du cadre légal relatif
aux différentes options de prélévement d'organes.

Il faut souligner que l'implémentation du prélévement
d'organes chez des patients en arrét circulatoire ou aprés
euthanasie ne nécessitera pas seulement une adapta-
tion ou du moins un consensus sur l'interprétation du
cadre légal actuel. Ces nouvelles options sont loin d'étre

26. Loi du 2 mars 2021 modifiant la loi du 16 mars 2009 sur I'euthanasie et l'as-
sistance au suicide, Mém. A/JOGDL, 3 mars 2021, n°167.

27. Avis n°48.331 du Conseil d'Etat du 2 juin 2009 : Projet de réglement grand-
ducal déterminant les procédés & suivre pour constater la mort en vue d'un
prélevement.
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acceptées par tous les intervenants médico-soignants
potentiellement impliqués dans une telle démarche. En
analogie a la réalisation de l'euthanasie, une participa-
tion a une telle procédure ne devra pouvoir étre imposée
(article 15 de la loi du 16 mars 2009 sur l'euthanasie et
I'assistance au suicide®). Des équipes dédiées sont & pri-
vilégier, tout en communiquant de maniere transparente
aux autres collaborateurs la réalisation de ces procédures
dans le respect du cadre légal et de la volonté de la per-
sonne décédée. Une procédure décrivant tous les aspects
des modalités de constat de la mort et du prélevement,
comme la durée d'observation apres arrét circulatoire
(le temps du « no touch »), reste a étre rédigée et validée
pour le Luxembourg. Une communication prudente et
avec la sensibilité requise devra se faire au grand public.
Il faut mentionner que les coordinateurs de Luxembourg-
Transplant sont régulierement confrontés avec cette
question par des membres de famille qui sont au courant
de l'existence de cette modalité de prélevement d'organes
dans certains pays, parfois jusqu'a revendiquer la réalisa-
tion de cette procédure. Il y a donc une certaine urgence
pour clarifier le cadre légal, en vue de pouvoir augmenter
le nombre d'organes prélevés au Luxembourg.

CONCLUSION

La transplantation d'organes améliore considérablement
la survie et la qualité de vie des patients atteints d'insuffi-
sance d'organe terminale. Le Luxembourg dépend entié-
rement des programmes de transplantation dans nos
pays voisins, mais participe activement gréce aux organes
prélevés dans les hopitaux luxembourgeois. La pénurie
d'organes disponibles nécessite une discussion sur de
nouvelles modalités de prélevement, comme celui apres
déces en arrét circulatoire ou aprés déces par euthanasie.
Certains aspects du cadre légal luxembourgeois existant
restent cependant a clarifier ou & actualiser avant I'im-
plémentation clinique de ces nouvelles pratiques.

28. Loi du 16 mars 2009 sur l'euthanasie et l'assistance au suicide, Mém. A/
JOGDL, 16 mars 2009, n° 46, p. 615.
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Actualité

MIKE SCHWEBAG

MEDIATEUR DE LA SANTE, JURISTE

MAITE POOS

MEDIATRICE AGREEE, JURISTE, SERVICE DU MEDIATEUR DE LA SANTE

Le 29 octobre 2025, le service national d'information et
de médiation dans le domaine de la santé' a organisé, en
partenariat avec le service de 'Ombudsman fir Kanner a
Jugendlecher (OKAJU)? une aprés-midi consacrée aux
droits des enfants dans les soins de santé.

Le colloque a réuni environ 70 personnes issues de diffé-
rents domaines : jeunes, professionnels de santé, associa-
tions de patients, représentants des tutelles, acteurs en
lien avec la santé des enfants, juristes, etc. Les échanges
visaient & réfléchir ensemble sur une thématique com-
mune : s'investir pour offrir aux enfants une expérience
positive, dans le respect de leurs droits en matiére de

santé.

Quatre experts (Dr Annagrazia Altavilla, Prof. Imelda
Coyne, M. Andrew Clarke et M™ Aurélie Pasquier)® ont
partagé leur savoir et expérience du terrain. Les experts
ont notamment présenté le guide du Conseil de I'Europe
(CoE) sur la participation des enfants aux décisions de
santé* en mettant en avant lI'importance de leur impli-
cation dans les soins, et ceci méme dans des contextes
biomédicaux complexes.

Dans son intervention, M™ Pasquier (CoE) a notamment
souligné le réle joué par les législations nationales dans le
respect des principes éthiques. Ainsi, au Luxembourg, la
loi prévoit que I'enfant doit étre associé a l'exercice des
droits relatifs & sa santé en fonction de sa maturité et
que le jeune patient peut, sous certaines conditions, étre
autorisé & exercer seul ses droits®.

La voix des jeunes a notamment été portée par les
« Young Advisors » de 'OKAJU. Ils ont créé spécialement
pour le colloque deux vidéos pour illustrer avec humour les
« bons » comportements et les choses a éviter pour assu-
rer la participation de I'enfant dans les soins.

www.mediateursante.lu.

www.okaju.lu.

Vous trouverez plus d'informations sur les intervenants en ligne & I'adresse
https://www.okaju.lu/droits-de-lenfant/sante/.
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Les intervenants ont souligné que la participation des
enfants en tant qu'acteur de leur propre santé contribue
a la diminution de l'anxiété des jeunes patients, et ren-
force en méme temps la compréhension et I'adaptation
de lI'enfant a des situations complexes. Le fait que I'en-
fant se sente valorisé et entendu renforce la relation de
confiance avec le professionnel de santé, bien que la déci-
sion finale incombe généralement aux parents. La partici-
pation active de I'enfant dans sa prise en charge préserve
son sentiment de contréle et d'étre part entiere dans ce
triangle processuel entre professionnels de santé, parents
et enfant.

Apreés les présentations des différents intervenants, deux
ateliers ont été organisés auxquels les participants ont pu
s'inscrire et participer activement.

VERS UNE CHARTE NATIONALE DES DROITS
DE L'ENFANT PATIENT

Le premier atelier était dédié a un échange sur le besoin
d'une charte nationale des droits de I'enfant patient, son
périmétre d'application (services spécialisés, pédiatres ou
tous prestataires) et l'identification des éléments essen-
tiels ay intégrer. L'atelier a majoritairement regroupé des
professionnels du terrain, des représentants des établis-
sements de santé et des associations des patients. lls ont
échangé sur des expériences propres et se sont prononcés
en faveur de |'élaboration d'une charte luxembourgeoise.

Les participants de I'atelier ont notamment mis en avant
I'importance que la future charte prenne en compte les
spécificités du contexte luxembourgeois, y compris lin-
guistique. Les destinataires de la charte et le périmétre
d'application, ainsi que le format (langage facile, utilisa-
tion des pictogrammes) et la diffusion de la future charte,

4. Disponible en ligne & l'adresse https:/www.coe.int/fr/web/human-rights-and-
biomedicine/guide-to-good-practice-concerning-the-participation-of-children.

5. Art.13 de la loi modifiée du 24 juillet 2014 relative aux droits et obligations
du patient ; Pour une analyse, voir M. SCHWEBAG, « Le patient mineur et ses
parents face aux soins de santé », RLDS, 2022, n° 9-10, pp. 11-23.


http://www.mediateursante.lu
http://www.okaju.lu
https://www.okaju.lu/droits-de-lenfant/sante/
https://www.coe.int/fr/web/human-rights-and-biomedicine/guide-to-good-practice-concerning-the-participation-of-children
https://www.coe.int/fr/web/human-rights-and-biomedicine/guide-to-good-practice-concerning-the-participation-of-children

ont été discutés. L'objectif retenu est que la future charte
soit accessible, inclusive et adaptée a la diversité de la
population (diversité de genre, d'origines socio-ethniques,
de langues parlées, etc.) au Grand-Duché du Luxembourg.

PROMOUVOIR LA PARTICIPATION DES ENFANTS
CONCERNANT LEUR SANTE : ECHANGE D'EXPERIENCES,
PROJETS, BONNES PRATIQUES

Le deuxieme atelier était consacré a la participation des
enfants aux décisions concernant leur santé. Il a permis aux
participants issus de différents domaines (professionnels
de santé, médecine scolaire, associations, etc.) d'échanger
autour de leur expérience de terrain. Un état des lieux a été
fait et des bonnes pratiques ont été recueillies, qui s'articu-
laient autour de cing grands axes, a savoir la communica-
tion avec les enfants, l'implication des enfants, I'éducation
des enfants & la santé, les limites rencontrées ainsi que les
propositions d'amélioration (par exemple la simplification
du vocabulaire utilisé, avoir recours & des facilitateurs de
discussion en cas d'attentes divergentes entre parents et
enfants, l'inclusion directe de I'enfant, etc.).

Les principaux freins relevés sont notamment la barriére
linguistique, un dialogue centré sur les parents et non sur
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I'enfant lui-méme, et un manque de temps des profes-
sionnels ou des parents.

Les participants au colloque, notamment aux ateliers,
ont exprimé leur souhait de poursuivre les échanges a
travers un espace d'échanges dédié (sous forme de
plateforme ou autre), basé sur les besoins identifiés sur
le terrain. La mise en place d'un tel espace permettrait,
collectivement, de progresser, de favoriser les bonnes
pratiques et d'affronter les défis rencontrés sur le
terrain.

A travers son mot de cléture, M™ Martine Deprez,
ministre de la Santé et de la Sécurité sociale, a remer-
cié les participants et les experts pour la qualité des
échanges. Madame la ministre a souligné l'importance
d'écouter les voix des jeunes patients et a encouragé a
poursuivre les réflexions et travaux en vue d'offrir aux
enfants une expérience positive lors des soins médicaux,
dans le respect de leurs droits.

Plus d'informations sur le colloque du 29 octobre 2025

sont disponibles en ligne sur le site de 'Ombudsman fir
Kanner a Jugendlecher : https://OKAJU.lu/sante.
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Lorsqu'ils naissent, les
enfants doivent &tre
enregistrés at recevoir

un nom officiellement
reconnu par le gouvernement
de leur pays.

Les enfants doivent avoir une
nationalité (appartenir a un
pays). Autant que possible, les
enfants doivent connaitre leurs
parents et étre élevés par eux.

Les enfants ontle  #l
droit d'avoir leurs
propres pensées,
opinions et

religion, mais cela ne doit pas
empécher d'autres personnes
de profiter de leurs droits. Les
parents peuvent guider les
entants et leur apprendre a
utiliser correctement ce droit
en grandissant.

Lorsqu'un enfant 2 1
est adopté, le plus

important est de

faire ce qui est le

migux pour lui ou pour elle, Si
I'enfant ne peut pas étre élevé
cormectement dans son propre
pays - en vivant avec une autre
famille, par exernple - il peut

étre adopté dans un autre pays.

Chaque enfant a droit

& une éducation. 2
L'école primaire

doit étre gratuite.

Chaque enfant doit avoir accés
4 I'éducation secondaire et &
I"éducation supérieure.

Les enfants doivent &tre
encouragés a atteindre le
niveau d'éducation le plus
élevé possible. La discipline &
I'école doit respecter les droits
de I'enfant et ne doit jamais
utiliser de la violence.

Les gouvernements 35
doivent faire

attention & ce que

les enfants ne soient

pas enlevés ou vendus et a ce
qu'ils ne soient pas emmenés
dans d’autres pays ou endroits
pour y étre exploités (c'est-a-
dire que I'on profite d'eux).

Les gouvernements

doivent activement

faire connaitre cette
convention aux

enfants et aux adultes afin que
tout le monde soit informé des
droits de I'enfant.

Chague enfant a

le droit de vivre. Les
gouvernements doivent
s'assurer

que les enfants survivent
et 5'épanouissent le mieux
possible.

Les enfants ont le

droit de partager 1 3
librernent ce qu'ils
apprennent, pensent

et ressentent, que ce soit

en parlant, en dessinant, en
écrivant ou de toute autre
maniére, sauf si cela fait du
mal & d'autres personnes.

Tout enfant qui 2 0
ne peut pas étre

&levé par sa propre

famille a le droit d’étre

élevé correctement par des
personnes qui respectent sa
religion, sa culture,

sa langue et tout autre aspect
de sa vie.

Les enfants ont le

droit d'étre nourris

et habillés et de vivre

dans un lieu sdr afin de pouvoir
s"épanouir le mieux possible.
Les gouvernements doivent
aider les familles et les enfants
qui n'ont pas les moyens de
payer pour

tout cela.

Les gouvernements 3 4
doivent protéger

les enfants de

l'exploitation sexuelle et

des violences sexuelles, par
exemple contre des personnes
qui forcent les enfants & avoir
des relations sexuelles contre
de l'argent ou 2 faire des
photos ou des films sexuels.

Si un pays a des lois

qui protégent migux

les droits de I'enfant

que cette convention, ces lois
doivent étre appliquées.

Les gouvernements

doivent laisser

les familles et les
communautes guider

leurs enfants pour que, en
grandissant, ils apprennent 3
utiliser leurs droits le mieux
possible. Plus les enfants
grandissent, moins ils auront
besoin de conseils.

Les enfants ont

le droit de donner 1 2
librement leur avis

sur les questions

qui les concement. Les adultes
doivent les écouter avec
attention et les prendre

au sérigux,

Les gouvemements 1 9
doivent protéger

les enfants contre

la violence, les mauvais
traitements et le manque de
soins et d'attention de la part
de toutes les personnes qui
s'occupent d'eux.

Les gouvemements

doivent fournir de

I'argent ou d'autres

types de soutien afin d'aider
les enfants des familles
pauvres.

Les gouvernements

doivent protéger les

enfants des drogues
dangereuses et doivent faire
attention & ce qu'ils n'en
prennent pas, n'en fabriquent
pas, n'en transportent pas et
n'en vendent pas.

Les enfants accusés 40
de ne pas respecter

la Ioi ont le droit de

recevoir un traitement juste
et une aide de personnes gqui
connaissent la loi. Un grand
nombre de solutions doivent
étre disponibles pour aider
ces enfants & devenir de bons
membres de la communauté.
La prison doit toujours étre la
derniére possibilité choisie.

CONVENTION

RELATIVE

AUX DROITS
DE LENFANT
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Les gouvernements

doivent faire tout ce

qu'ils peuvent pour

que tous les enfants
habitant ou de passage dans
leur pays profitent de tous
les droits qui sont dans cette
convention.

Les gouvernements

doivent empécher 1 1
qu'un enfant soit

emmené en dehors

du pays si cela est contre la loi.
Cela peut arriver par exemple
en cas d'enlévement ou
lorsque I'un des deux parents
retient un enfant dans un
autre pays contre la volonté de
l'autre parent.

Elever les enfants 1 8
est principalement

la responsabilité des

parents. Lorsqu'un enfant n'a
pas de parents, la responsabilité
de I'élever doit étre donnée a un
autre adulte qu'on appelle un «
représentant kgal ». Les parents
et les représentants légaux
doivent toujours tenir compte de
ce qui est mieux pour I'enfant.
Le gouvernement du pays doit
les aider. Lorsgu'un enfant a ses
deux parents, ils sont tous les
deux responsables de I'élever.
placé pour habiter 2 5
dans un autre endroit

que chez lui, que ce soit

pour des raisons de soins,

de protection ou de santé,

sa situation doit étre suivie
souvent afin de vérifier que
tout va bien et qu'il se trouve
toujours dans I'endroit qui est
le meilleur pour lui,

Lorsqu'un enfant est

Les enfants ont le

droit d'étre protégés

de tout travail

dangereux ou Mauvais pour
leur éducation, leur santé ou
leur développement. $'ils
travaillent, ils ont le droit d'étre
en sécurité et d'étre payés
comme il faut.

Les enfants blessés 3 9
ou victimes de

mauvais traitements,

de négligence ou de la guerre
ont le droit d'obtenir de I'aide
pour pouvoir se rétablir et
retrouver leur dignité.

Plus d'informations sur uniceflu/childrights).

unicef@ | fir all Kand

Les adultes doivent

réfléchir aux effets que

leurs décisions auront

sur les enfants. Tous

les adultes doivent faire ce qui
est mieux pour les enfants.

Les gouvernements doivent
s'assurer que les parents, ou
d'autres personnes si nécassaire,
protégent les enfants et
s'occupent d'eux. lis doivent
aussi faire attention a ce que
toutes les personnes et tous

les endroits qui s'occupent des
enfants fassent laur travail le
migux possible.

méme pays que 1 0
ses parents, les
gouvernements doivent laisser
I'enfant et ses parents voyager

afin qu'ils puissent rester en
contact et étre ensemble.

Lorsqu'un enfant
ne vit pas dans le

Les enfants ont le 1 7
droit de recevoir

de I'information

sur Internet, & la radio, & la
télévision, dans les journaux, les
livres et d'autres sources. Les
adultes doivent faire attention
4 ce que ces informations ne
spient pas dangereuses pour
les enfants. Les gouvernements
doivent encourager les médias
& partager des informations
provenant de différentas
sources, dans des langues

que tous les enfants peuvent
comprendre,

le droit d'avoir les 2 4
meilleurs soins

de santé possible, de l'eau
potable, de la nourriture

saine et de vivre dans un
environnement propre et sir.
Tous les adultes et les enfants
doivent étre informés de la
maniére de rester en sécurité
et en bonne santé.

Les enfants ont

Chagque enfant a le 1
droit de se reposer,

de se détendre, de

jouer et de participer

a des activités culturelles

et créatives.

Les enfants ont le

droit d'étre protégés

en temps de guerre.

Aucun enfant de moins de
15 ans ne peut faire partie de
I'armée ou participer a des
combats.

Tous les enfants, 2
gargons ou filles, ont

ces droits, peu importe

quiils sont, ol ils

vivent, la langue qu'ils parlent,
leur religion, ce qu'ils pensent, &
quoi ils ressemblent,

g'ils ont un handicap, s'ils sont
riches ou pauvres, qui sont
leurs parents ou leur famille et
ce que ces derniers pensent ou
font. Aucun enfant ne doit étre
traité injustement pour quelque
raison que ce soit.

Les enfants ne doivent

pas étre séparés de

leurs parents sauf si

ceux-ci ne les élévent

pas correcternent. C'est le cas
lorsqu'un parent fait du mal

& un enfant ou ne s'occupe
pas de lui, Les enfants dont
les parents ne vivent pas
ensemble doent pouvoir
rester en contact avec leurs
deux parents, sauf si cela leur
fait du mal.

Chague enfant a 1 6
lz droit & une vie

privée. La loi doit

protéger les enfants contre
toute attaque & leur vie privée,
& leur famille, a leur foyer, &
leurs cormmunications et & leur
réputation,

Tout enfant en 2 3
situation de handicap

doit avoir la meilleure

vie possible dans la société.
Les gouvernements doivent
supprimer tous les obstacles
qui empéchent les enfants
en situation de handicap de
devenir indépendants et de
participer activement a la vie
de la communauté,

Chague enfant a le

droit de parler sa

propre langue, et de
pratiguer sa propre culture et
sa propre religion, méme si

la plupart des personnes du
pays dans lequel il vit ont une
langue, une culture ou une
religion différentes.

Les enfants accusés 3 7
de ne pas respecter

la loi ne doivent pas

&tre tués, torturés, traités
cruellement, ni emprisonnés
pour toute la vie ou avec des
adultes. La prison doit toujours
&tre la derniére possibilité
choisie et pour une durée
aussi courte que possible. Les
enfants emprisonnés doivent
étre aidés par un avocat

ou d'autres personnes qui
connaissent la loi et doivent
POUVODIr rester en contact avec
leur farnille.

LA CONVENTION RELATIVE AUX DROITS DE LENFANT DES NATIONS UNIES
VERSION POUR LES ENFANTS
La Convention relative aux droits de l'enfant est un accord important signé par des pays qui ont promis de protéger les
droits de I'enfant. La Convention relative aux droits de I'enfant explique qui sont les enfants, quels sont leurs droits et
quelles sont les responsabilités des gouvernements (c'est-a-dire les dirigeants du pays) en ce qui les concerne. Tous ces
droits sont liés entre eux, sont aussi importants les uns que les autres et ne peuvent étre retirés aux enfants.

X
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de FEnfance et de 1a Jey

Un enfant est une
personne de moins de
18 ans.

Les enfants ont le

droit d'avoir leur

propre identité, c'est-
a-dire un document

officiel disant qui ils sont
&t précisant leur nom, leur
nationalité et leurs relations
familiales, Personne ne doit
leur enlever cette identité.
Cependant, si cela arrive,
les gouvernements doivent
les aider & la retrouver
rapidement.

Les enfants peuvent
rejoindre ou créer

des groupes ou des
associations et se réunir
avec d'autres personnes,
du moment que cela ne fait
de mal & personne.

Les enfants qui -‘-‘“’3 i‘;};
quittent leur pays é £
pour s'installer

dans un autre pays en tant
que réfugiés (parce qu'ils
n'étaient pas en sécurité

chez eux) doivent recevoir
une protection et de l'aide,

et avoir les mérnes droits
que les enfants nés dans

le pays dans lequel ils sont
Arfivas.

L'éducation

des enfants

doit les aider &

développer pleinement

leur personnalité, leurs
talents et leurs capacités.
Elle doit leur enseigner &
comprendre leurs droits et
a respecter les droits et la
culture des autres, ainsi que
leurs différences. Elle doit
les aider & vivre en paix et &
protéger l'environnement,

Les enfants ont le

droit d'étre protégés

contre toute autre

forme d'exploitation (c'est-&-
dire que I'on profite d'eux),
méme si elle n'est pas
specifiguement mentionnée
dans cette convention.

. 43-54

articles

expliquent les efforts

des gouvernements, de
I'Organisation des Mations
Unies (par exemple le
Comité des droits de
I'enfant et 'UNICEF), ainsi
que d'autres organisations,
pour que tous les enfants
puissent profiter de chacun
de leurs droits.
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