
Recenser les 
secteurs et 
les acteurs 
touchés par 
l’édition du 
génome 

Modifier le 
génome des 
espèces 
pour un bien 
supérieur

Quelles  
responsabilités 
individuelles 
et collectives ?

Quels  
professionnels  
et quelle 
formation ?

Quelles 
réglementa-
tions ?

COMMENT METTRE 
EN ŒUVRE  
UN DÉBAT PUBLIC 
ÉCLAIRÉ ? 

Information 
et culture 
scientifique

Peut-on modifier 
son propre code 
génétique ? 
(biohacking) 

Lieux  
de débats

Quelle échelle 
géographique ?

Pluralité des 
acteurs et des 
points de vue

Eviter de 
modifier le 
génome des 
animaux 
sauvages

Traitement 
des animaux

Incertitude 
sur les  
conséquences 
et les risques

Limiter la 
modification 
des animaux 
dans le cadre 
de l’élevage

Règlemen-
tations de 
l’édition du 
génome dans 
l’élevage et 
l’agriculture 

Calculs 
bénéfices / 
risques ?

Interdé-
pendance 
Homme / 
natureUtiliser la 

nature ?

Respecter la 
nature ? 

Hiérarchiser 
les êtres 
vivants ?

Les éleveurs 
et agriculteurs 
ne doivent 
pas être 
dépendant 
des 
producteurs 
d’espèces 
modifiées

Mesures pour 
éviter aux 
modifications 
génétiques de 
se répandre 
dans la nature

QUELLES  
CONSÉQUENCES 
DE L’ÉDITION DU 
GÉNOME POUR LES 
ÉCOSYSTÈMES ?

QUELLE LÉGITIMITÉ 
DE MODIFIER  
LA NATURE POUR 
L’HOMME ?

Possibilité de 
s’approprier 
le vivant ? 

Déséquilibres  
des  
écosystèmes

Non-retour 
en arrière

Penser aux 
alternatives 
possibles

Etudes sur 
le très long 
terme

Principe 
de 
précaution

Effets 
secondaires

Risques

Modification 
des cellules 
germinales

Consente-
ment des 
personnes  
à naître

Répéter la 
modification 
du génome 
à chaque 
génération

Réversibilité ?

Conception 
des êtres 
humains

QUELLES 
CONSÉQUENCES 
POUR LES 
GÉNÉRATIONS 
FUTURES ?

Concertation 
avec les 
populations 
concernées

Préciser ce 
que sont 
les « fins 
médicales »

Egalité 
d’accès

Consumé-
risme ou 
sobriété ?

Autorisation 
uniquement 
aux fins 
médicales et 
non aux fins 
d’améliora-
tion ?

Autolimitation 
ou exploration 
des nos  
possibilités ? 

Risques 
d’inégalités Préciser ce 

que sont les 
« fins d’amé-
lioration »

Préférences 

Esthétique

Préventif

Sécurité, 
fiabilité

Confort

Diagnostic 
prénatal

Possibilités  
de guérison 
ou non

Risque 
d’eugénisme

Choix 
personnel

COMMENT ARTICU-
LER LA NOTION DE 
CONSENTEMENT 
AVEC LES TECH-
NIQUES D’ÉDITION  
DU GÉNOME ?

Quels sont  
les critères  
de décision ?

Quel
encadrement 
légal ?

Qui décide 
(enfants, 
parents, 
adulte) ?

Partage des 
données de 
santé

QU’EST-CE 
QU’UNE MALADIES 
GÉNÉTIQUE GRAVE 
SUR LAQUELLE 
INTERVENIR ? 

Quelle est la 
différence 
avec une 
situation de 
handicap ?

Qui décide 
de la gravité 
d’une 
maladie ? 
Sur quels 
critères ?

Est-ce que 
l’édition du 
génome est 
remboursée ?

Y a-t-il une 
adaptation 
possible ? 
Une vie 
possible ?

Au-delà de la 
modification 
du génome, 
comme 
construire 
une société 
inclusive ?

A partir de 
quel moment 
une maladie 
peut être 
considérée 
comme une 
forme se 
diversité à 
conserver ?

EST-CE QUE NOUS 
POUVONS DÉFINIR 
LA VALEUR D’UN 
INDIVIDU PAR SON 
CODE GÉNÉTIQUE ?

Quelle 
adaptation 
possible de 
l’individu et 
de la société ?

Risque 
d’uniformisa-
tionEugénisme

Handicap

QUELLE MISE 
SUR LE MARCHÉ 
DES TECHNIQUES 
D’ÉDITION  
DU GÉNOME ?

QUELLE ÉGALITÉ 
D’ACCÈS  
AUX TECHNIQUES 
D’ÉDITION  
DU GÉNOME ?

Uniformisa-
tion 
(mode) ?

Diversifica-
tion ?

Quel  
encadrement 
réglemen-
taire ?

Régulation 
des prix  
des médica-
ments

Accès  
universel ou 
à des  
thérapies 
seulement ?

Favoriser 
l’accès dans 
les pays plus 
pauvres ?

Quelle ap-
propriation 
sociale ?

Amélioration

Médical

Limitation de 
la diversité 
génétique ?

Intervenir ?

Eliminer un 
gène ?

Comment 
améliorer 
la qualité 
de vie des 
personnes ?

Un consensus 
sur un « bon » 
gène est-il 
possible ? 
Comment ?

Quelles 
consé-
quences sur 
la diversité 
génétique ? 

Coût pour  
le système  
de santé

QUELLE 
POSSIBILITÉ DE 
PRÉVOIR LES 
CONSÉQUENCES 
ET LES RISQUES ? 

QUELLES SONT 
LES FINALITÉS DE 
LA MODIFICATION 
DU GÉNOME ?

Normes 
sociales

Accessibilité 
des 
techniques

Curatif
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ESPACE DE RÉFLEXION ÉTHIQUE  
DE LA RÉGION ÎLE-DE-FRANCE	

DÉBAT 
PUBLIC #1

ÉDITION 
DU GÉNOME

CARTOGRAPHIE  
DES CONTROVERSES

JUIN 2022
GOUVERNANCE ET ENCADREMENT LÉGAL ET DÉONTOLOGIQUE DE LA RECHERCHE 
ET DES DÉBOUCHÉS ÉCONOMIQUES SUR L’ÉDITION DU GÉNOME 

JUSQU’OÙ TRANSFORMER L’ENVIRONNEMENT ET L’HOMME ?

EDITION DU GÉNOME ET SOCIÉTÉ : UNIFORMISATION,  
EUGÉNISME ET VALEURS DE LA DIVERSITÉ

INÉGALITÉS, JUSTICE SOCIALE ET DISCRIMINATIONS POTENTIELLES DANS L’USAGE  
DE L’ÉDITION DU GÉNOME ET SES CONSÉQUENCES 

FAUT-IL REPENSER LE RÔLE DE LA MÉDECINE ET DE 
LA RECHERCHE MÉDICALE : 
GUÉRIR, AMÉLIORER, CORRIGER, PRÉDIRTE ?



Identify 
the sectors 
and actors 
affected 
by genome 
editing

Modify the 
genome of 
species for a 
greater good

What  
individual and 
collective res-
ponsibilities?

Which  
professionals 
and which 
training?

What  
regulations?

HOW TO 
IMPLEMENT AN 
INFORMED PUBLIC 
DEBATE?

Information 
and scientific 
culture

Can we modify our 
own genetic code? 
(biohacking)

Places of 
debate

What  
geographical 
scale?

Plurality of 
actors and 
points of view

Avoid 
modifying the 
genome of 
wild animals

Animal 
treatment et 
respect due 
to them

Uncertainty  
of conse-
quences and 
risks

Limit the 
modification 
of animals in 
the context of 
breeding

Regulations 
of genome 
editing in 
animal hus-
bandry and 
agriculture

Benefit/risk 
calculations?

Man/nature 
interdepen-
denceCan we use 

nature?

Respect 
nature?

Rank living 
beings?

Breeders 
and farmers 
should not be 
dependent 
on producers 
of modified 
species

Measures 
to prevent 
genetic 
modifications 
from 
spreading in 
nature

WHAT ARE THE 
CONSEQUENCES 
OF GENOME 
EDITING FOR 
ECOSYSTEMS?

Possibility of 
appropriating 
the living 
creatures?

Ecosystem 
imbalances

No turning 
back

Think about 
possible 
alternatives

Very long 
term studies

Precautionary 
principle

Side effects

Risks

Germ cell 
modification

Consent of 
unborn  
persons

Repeat 
genome 
editing 
in each 
generation

Reversibility?

Design of  
human beings

Consultation 
with the 
populations 
concerned

Clarify what 
«medical 
purposes» are

Equal access

Consumerism 
or sobriety

Authorization 
only for  
medical 
purposes and 
not for the 
purpose of 
improvement?

Self-limitation 
or exploration 
of our  
possibilities?

Risks of 
inequalities Clarify what 

«enhancement 
purposes» are

Preferences

Aesthetic

Preventive

Safety, 
reliability

Comfort

Prenatal 
diagnosis

Possibilities of 
healing or not

Risk of 
eugenics

Personal 
choice

HOW CAN WE  
ARTICULATE THE 
PRINCIPLE OF 
CONSENT WITH  
GENOME EDITING 
TECHNICS?

What are 
the decision 
criteria?

What legal 
framework?

Who decides 
(children, 
parents, 
adults)?

Health Data 
Sharing

WHAT IS A  
SERIOUS GENETIC 
DISEASE ON WHICH 
TO INTERVENE?

What is the 
difference 
with a 
disability?

Who decides 
the severity  
of a disease?  
On what 
criteria?

Is genome 
editing  
reimbursed?

Is there a 
possible 
adaptation? 
A possible 
life?

Beyond 
genome 
editing, how 
to build an 
inclusive 
society?

From what 
moment can 
a disease be 
considered 
as a form of 
diversity to be 
conserved?

CAN WE DEFINE 
THE VALUE OF AN 
INDIVIDUAL BY HIS 
GENETIC CODE?

What possible 
adaptation  
of the 
individual and 
of society?

standardiza-
tion risk

Eugenics

Disabilities

HOW ARE 
GENOME EDITING 
TECHNIQUES 
MARKETED?

WHAT EQUAL 
ACCESS TO 
GENOME EDITING 
TECHNIQUES?

Standar-
dization 
(fashion)?

Diversifica-
tion ?

What 
regulatory 
framework?

Drug price 
regulation

Universal  
access only 
for  
therapies?

Promoting 
access in 
poorer 
countries?

What social 
appropria-
tion?

Enhancement

Medical

Limitation of 
genetic  
diversity?

Intervene?

Eliminate  
a gene?

How to 
improve 
people’s 
quality of life?

Is a 
consensus 
on a «good» 
gene 
possible? 
How? 

What are 
the conse-
quences 
for genetic 
diversity?

Cost to the 
health system

POSSIBILITY OF 
FORESEEING 
CONSEQUENCES 
AND RISKS?

WHAT ARE THE 
PURPOSES OF 
GENOME EDITING?

Social norms

Accessibility 
of techniques

Curative
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WHICH 
CONSEQUENCES 
FOR FUTURE 
GENERATIONS ?

WHICH LEGITIMACY 
OF MODIFYING 
NATURE FOR 
MANKIND?

ESPACE DE RÉFLEXION ÉTHIQUE  
DE LA RÉGION ÎLE-DE-FRANCE 	

DÉBAT 
PUBLIC #1

GENOME  
EDITING

MAPPING OF  
CONTROVERSIES

JUNE 2022
GOVERNANCE, LEGAL AND DEONTOLOGICAL FRAMEWORK FOR RESEARCH AND  
ECONOMIC OPPORTUNITIES ON GENOME EDITING 

TRANSFORMING MANKIND AND THE ENVIRONMENT : WHAT BOUNDARIES? 

GENOME EDITING AND SOCIETY: STANDARDIZATION,  
EUGENICS AND THE VALUES OF DIVERSITY

INEQUALITIES (ECONOMIC, INFORMATION, ETC.), SOCIAL JUSTICE AND POTENTIAL DISCRIMINATION  
IN THE USE OF GENOME EDITING AND ITS CONSEQUENCES

SHOULD WE RETHINK THE ROLE OF MEDICINE  
AND MEDICAL RESEARCH: TO CURE,  
IMPROVE, CORRECT, PREDICT? 


