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Avant-propos de la pfésidente

¢

Lorsque les autres commmissaires et moi-méme avons re¢u le mandat
de formuler des recommandations sur I'utilisation des nouvelles techniques
de reproduction dans notre pays, nous étions conscientes de la complexité
et de I'ampleur de notre tache et savions qu'il n'existait pas de solutions
faciles en la matiére. Notre mission était d’'autant plus délicate que les
techniques en question peuvent tout aussi bien étre profitables que nocives.
En effet, sileur application peut permettre 4 certaines personnes de fonder
une famille et d’avoir des enfants en bonne santé — une aspiration
commune a la plupart d’entre nous —, elle peut aussi compromettre la
santé et le bien-étre des personnes, des groupes et des institutions sociales.

Jamais auparavant, nous n'avons eu a faire des choix de cette nature
en matiére de procréation. Les décisions personnelles et collectives que
nous prendrons a cet égard en diront beaucoup sur nos valeurs et nos
priorités. Ilimporte donc que nos politiques reposent sur une participation
et des consultations a trés grande échelle. Dans le présent rapport, fortes
de la meilleure compréhension que les autres commissaires et moi-méme
avons acquise grace aux nombreux avis et points de vues recueillis et aux
données consultées, nous indiquons sans équivoque la voie que doit suivre,
a notre avis, une société bienveillante.

Nous en sommes arrivées a trois grandes conclusions. Premiérement,
il est urgent de poser des balises pour limiter l'utilisation des nouvelles
techniques de reproduction afin d’éviter que celles-ci ne servent a des fins
contraires a I'é¢thique. Deuxiémement, & l'intérieur de ces balises, il faut
adopter une réglementation responsable de nature a protéger les intéréts
des personnes en cause et de la société en général. Troisiémement, étant
donné les progreés incessants et, de fait, toujours plus rapides réalisés dans
ce domaine, I'utilisation 'responsable des nouvelles techniques de
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reproduction n'est possible que si nous adoptons, a cet égard, une
démarche a la fois souple et vigilante qui tienne compte de l'opinion de
I'ensemble de la population canadienne.

Nous nous sommes fixé trois objectifs principaux : orienter la politique
gouvernementale en la matiére en présentant des recommandations solides,
concreétes et respectueuses de certains principes; 1éguer a la population du
Canada et d'ailleurs un bagage accru de connaissances en matiére de
nouvelles techniques de reproduction; et sensibiliser davantage le public
aux questions soulevées par les nouvelles techniques de reproduction afin
que la population en comprenne mieux la portée et soit plus apte a
intervenir a point nommé dans les décisions concernant I'avenir de ces
techniques et leur place dans notre société.

Notre premier objectif a été atteint dans les deux volumes du présent
rapport. Nos recommandations proposent, en effet, a la population
canadienne un plan d'action détaillé pour éviter que l'utilisation faite des
nouvelles techniques de reproduction dans notre pays n'aille a I'encontre
de ses valeurs. Tout au long du rapport, nous avons fait clairement état
des données et du contexte précis qui ont servi a la formulation de nos
recommandations, de fagon a bien faire ressortir le raisonnement qui les
a motivées.

Le deuxiéme objectif a été respecté grace a la publication des
15 volumes de recherche qui accompagnent le présent rapport. La
Commission a recueilli une quantité énorme de renseignements et
d’analyses, dont elle s’est inspirée pour formuler ses recommandations.
Une bonne partie de ces données n’ont jamais été publiées au Canada, ni
nulle part ailleurs dans le monde. Notre équipe de recherche réunissait les
plus éminents chercheurs et chercheuses au Canada — soit au-dela
de 300 spécialistes et universitaires de tout le pays représentant plus
de 70 disciplines, dont les sciences’ sociales, les sciences humaines, la
meédecine, la génétique, les sciences de la vie, le droit, 'éthique, la
philosophie et la théologie.

Nous nous étions fixé comme troisiéme objectif de présenter au public
les enjeux soulevés par les nouvelles techniques de reproduction afin
d’encourager sa participation aux décisions concernant l'avenir de ces
techniques et leur place dans notre société. Méme si ces questions ont déja
fait I'objet d'études et de recommandations dans d'autres pays, notre
Commission est la premiére a avoir tenu de vastes consultations publiques
et a avoir bénéficié de la participation massive de la population. Des
milliers de personnes ont assisté aux audiences publiques ou aux débats
avec des spécialistes; ont écouté la retransmission de ces débats par
cablodistribution partout au pays; ont présenté des mémoires; ont utilisé
notre ligne téléphonique sans frais pour obtenir des renseignements ou
exprimer leur opinion; ont partagé avec nous leur expérience des nouvelles
techniques de reproduction ou ont pris part aux colloques, ateliers et
autres consultations — en tout, nous avons rejoint plus de 40 000
Canadiens et Canadiennes. Outre notre communiqué intitulé Bilan, nous
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avons publié, en avant-gout du présent rapport, une série d'études qui ont
été acquises par des universitaires, des étudiants, des femmes ainsi que
d’autres groupes oeuvrant dans ce domaine, et qui peuvent étre consultées
dans les bibliothéques du pays. Toutes ces activités nous ont non
seulement aidées a tirer nos conclusions, mais elles contribueront & mieux
préparer les Canadiens et Canadiennes a intervenir dans la poursuite du
débat sur la question des nouvelles techniques de reproduction.

Dans un domaine qui évolue aussi rapidement que celui des nouvelles
techniques de reproduction, la société doit se tenir au courant des
nouveautés afin d'en évaluer les répercussions et de décider de la position
a adopter a leur égard. La mise en oeuvre de nos recommandations
permettra d’'établir le cadre nécessaire a la poursuite du débat sur les
nouvelles techniques de reproduction et au maintien de mesures pour en
limiter et en surveiller I'utilisation.

De concert avec les autres commissaires, je désire exprimer ma
reconnaissance aux nombreux Canadiens et Canadiennes qui ont participé
aux différentes étapes du travail de la Commission. Leur contribution nous
a éte précieuse.

J'aimerais aussi souligner les efforts de divers groupes, notamment
ceux de la Canadian Coalition for New Reproductive Technologies, qui ont
permis la création de cette Commission, et remercier le gouvernement
fédéral d’avoir répondu a leur appel. Nous espérons qu'il prétera une oreille
" tout aussi attentive aux changements que nous recommandons dans ce
rapport et qu'il mettra promptement en oeuvre nos recommandations.

Je me dois aussi de remercier chaleureusement les chercheurs et
chercheurs ainsi que les spécialistes de I'extérieur qui ont généreusement
mis leur temps, leurs compétences et leurs réflexions au service de la
Commission. Je tiens également a exprimer ma reconnaissance aux
employés de la Commission pour leur dévouement, leur travail acharné et
leur engagement pendant toute la durée de notre mandat — ils ont donné
sans compter.

Enfin, je désire remercier officiellement mes quatre collégues
commissaires pour leur esprit de collaboration et leur curiosité
intellectuelle. Nous avons toutes beaucoup appris et nous étions toutes
trés conscientes de la nécessité d'aborder ces questions avec autant
d’humanité et de sagesse que possible.

Les enjeux abordés dans le présent rapport sont importants pour nous
tous. Nous espérons que les gouvernements et la population canadienne
s'inspireront du plan d’action que nous proposons pour remédier aux
lacunes et aux dangers de la situation actuelle. La société canadienne peut
tirer parti des nouvelles techniques de reproduction, mais elle a aussi le
devoir de protéger ses membres contre les risques possibles d'une
utilisation malavisée.

Nous croyons que, si le bien-étre de tous les membres de la société
nous tient a coeur, le virage a prendre est tout indiqué. Il incombe



xxx Avant-propos
maintenant aux gouvernements et a la population du Canada de décider

s'ils 'emprunteront ou non. Quant a nous, il s'agit 1a d'un choix crucial.

La présidente,
Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction

Patricia Baird



Avant-propos xxxi

Note au sujet du rapport :

Il importe que le plus de Canadiens et Canadiennes possible, et non
seulement les spécialistes et les universitaires, confiaissent et comprennent
les enjeux en cause pour étre en mesure de Jlarticiper aux décisions
concernant les nouvelles techniques de reproduction dans notre pays. A
* cette fin, l]a Commission tient a ce que le présent rapport soit accessible au
lecteur moyen. Les questions abordées sont complexes et nous ne
pouvions faire autrement que de donner certains détails techniques, mais
la plupart de ces détails figurent dans des encadrés de facon a faciliter la
lecture du texte principal.

Le texte est en outre émaillé de citations des nombreux groupes et
particuliers qui ont participé aux travaux de la Commission; ces extraits
donnent un apercu de 'ampleur des interventions regues et de la diversité
des points de vue entendus.






La Commission royale avait pour mandat de se percher sur les
mesures a prendre a I'égard des nouvelles techniques de reproduction au
Canada. La plupart des Canadiens et Canadiennes ont a coeur de fonder
une famille et de mettre au monde des enfants en bonne santé, mais
certains ne peuvent le faire sans aide extérieure. S'il existe des techniques
qui permettent de fournir cette aide, une société bienveillante se doit de les
rendre accessibles. Le recours a ces techniques procure des bienfaits, mais
il peut parfois se faire 4 mauvais escient et étre préjudiciable tant aux
individus en cause qu’'a la société.

Notre premiére démarche a consisté en une vaste consultation. En
plus de participer aux audiences publiques et de présenter des mémoires,
les Canadiens et Canadiennes ont pu nous communiquer leurs opinions
grace a des lignes de téléphone sans frais, a des sondages et a divers autres
moyens. En tout, plus de 40 000 personnes sont intervenues dans nos
travaux. Notre examen exhaustif et approfondi de ces questions nous a
amenées a effectuer des recherches et des analyses dans de nombreuses
disciplines, dont les sciences sociales, I'éthique, le droit et la médecine.
Plus de 300 chercheurs et chercheuses a I'oeuvre dans des établissements
partout au pays ont réalisé des travaux pour le compte de la Commission.

C'est a partir de ce vaste apport et de ces données émanant de
diverses sources que nous avons rédigé nos recommandations, en tenant
compte de trois considérations : un code-de principes éthiques explicites,
les valeurs chéres aux Canadiens et Canadiennes, et la conviction que
toute intervention médicale offerte a titre de service doit avoir fait ses
preuves.

Malgré l'existence de normes et de lignes directrices recommandées
par diverses associations professionnelles, nous nous sommes retrouvées
en présence de tout un éventail de pratiques disparates. Certaines sont
dangereuses, par exemnple I'insémination par donneur avec du sperme non
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soumis au dépistage du VIH. D'autres, comme I'absence de dossiers sur
les origines des enfants issus de diverses techniques, sont préjudiciables
au bien de ceux-ci. D’autres encore ne respectent pas le choix des femmes;
ainsi a-t-on constaté que les chances de celles-ci d’obtenir un diagnostic
prénatal sont plus de quatre fois plus faibles dans certaines régions du
Canada que dans d’'autres, en dépit du fait que leurs attitudes a cet égard
varient relativement peu. Nous avons constaté qu'on ne mettait pas
suffisamment 'accent sur la prévention de l'infertilité. De plus, nous avons
découvert l'existence de pratiques discriminatoires dans l'accés aux
services, certaines cliniques s'apprétant a réaliser les interventions
nécessaires a la maternité de substitution et d'autres, a but lucratif, se
préparant a traiter le sperme de facon a permettre le choix du sexe.
Certaines interventions sont offertes a titre de traitements, alors que leur
efficacité n'a pas été pleinement démontrée et qu'elles ne devraient étre
pratiquées que dans le cadre de recherches. D’autres techniques sont
presque au point, par exemple la segmentation d'embryons et I'implantation
d’ovules provenant d’'embryons. Nos analyses ont permis de constater que
certaines techniques et certaines de leurs applications, déja offertes ou a
la veille de I'étre, seraient contraires aux valeurs des Canadiens et des
Canadiennes.

De toute évidence, la situation entourant l'utilisation des nouvelles
techniques de reproduction nous interpelle; les problémes ne s'évanouiront
pas d’eux-mémes — en réalité, ce domaine est en pleine expansion et les
usages possibles ne cessent de se multiplier. Au moment de I'impression
du présent rapport, les médias faisaient état du clonage d'un zygote
humain. Cela montre clairement la nécessité d'une structure qui puisse
réglementer ce domaine en pleine évolution, en misant sur la participation
des Canadiens et Canadiennes et en respectant leurs valeurs.

Nous en sommes venues a la conclusion que le gouvernement, en
qualité de défenseur de l'intérét public, doit veiller a circonscrire
l'utilisation des nouvelles techniques de reproduction. Il doit instaurer un
systéme qui assure le respect de ces limites, a la fois dans I'immédiat mais
aussi, dimension tout aussi importante, de fagcon permanente. A cette fin,
nous formulons deux recommandations. La premiére vise 'adoption de
lois, assorties de sanctions pénales, interdisant divers aspects des
nouvelles techniques de reproduction, comme la recherche sur les
embryons liée au clonage; les hybrides animaux-humains; la fécondation
d'ovules provenant de feetus humains en vue de leur implantation; la vente
d’ovules, de spermatozoides, de zygotes ou de tissu foetal; et la publicité ou
le versement de sommes d’argent en rapport avec des contrats de maternité
de substitution de méme que I'exercice d'une fonction d'intermédiaire a cet
égard.

Deuxiémement, nous recommandons que le gouvernement fédéral crée
un organisme — une commission nationale sur les techniques de
reproduction (CNTR) — chargé de réglementer ce domaine et d'octroyer les
permis, ceux-ci étant nécessaires pour la prestation a la population de
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services liés aux nouvelles techniques de reproduction. Seul le
gouvernement fédéral peut établir pareil systéme, et il importe qu'il le fasse
s’'il veut s’acquitter de ses responsabilités en matiére de protection des
citoyens et citoyennes et de la société.

Plusieurs exigences sont communes a toutes les technlques :la
nécessité de renseignements fiables pour guider le choix des principes et
des méthodes; celle de normes et de lignes directrices applicables a
Porganisation et a la prestation des services; la nécessité de moyens
efficaces d’assurer la conformité; et celle de rendre des comptes. La
démarche que nous proposons s'inspire des meilleures normes et pratiques
des spécialités meédicales en cause, qui ont déja cours dans certaines
cliniques canadiennes. Il y a lieu d'étoffer ces normes et d’en faire une
partie intégrante de tout systéme d’octroi de permis.

Nous recommandons que la CNTR soit composée de douze membres
représentant un vaste éventail de disciplines et de points de vue. Des
consultations devraient étre menées afin d’accroitre l'apport et la parti-
cipation de la population. Au moins la moitié des membres de la
commission devraient, normalement, étre des femmes.

Pour assurer un vaste apport de la population au fonctionnement du
systéme et garantir la formulation de politiques susceptibles de régler les
problémes a mesure qu’ils se poseront, nous recommandons que la
commission proposée compte dans ses rangs des personnes riches d'une
foule d’expériences et de points de vue, dont ceux des personnes handi-
capées et infertiles et des membres des minorités raciales. Les membres
de la commission devraient aussi posséder des compétences dans divers
domaines, dont ceux de la médecine de la reproduction, de I'’é¢thique, du
droit et des sciences sociales.

Nous recommandons que la CNTR soit chargée de réglementer cing
domaines ot la prestation des services exigerait I'obtention d'un permis
délivré par I'un des cing sous-comités constitués a cette fin. Ces domaines
sont : :

o la collecte, la conservation et la distribution du sperme, et la pres-
tation de services d'insémination assistée;

. les services de conception assistée, y compris le prélévement et
I'utilisation d’ovules;

. le diagnostic prénatal;

. la recherche liée aux zygotes ou a I'embryon humains;

. la fourniture de tissu feetal humain destiné a la recherche et a
d’autres fins particuliéres.

Les audiences préalables a l'octroi des permis devraient étre ouvertes au
_ public, et l'obtention d'un permis dépendrait du respect de certaines
normes et des conditions s'y rattachant. Les principales fonctions, dans
ces cinq domaines de réglementation, seraient les suivantes :
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délivrer les permis, établir les normes et surveiller la pratique;
recueillir, évaluer, conserver et diffuser l'information;

consulter les gouvernements, et favoriser la coordination et la
coopération intergouvernementale en ce domaine;

suivre de prés les nouvelles techniques et pratiques, et arréter les
politiques destinées a les régir.

Nous recommandons en outre la création d'un sixiéme sous-comité

dont la responsabilité premiére serait la prévention de l'infertilité. Il aurait
pour mission de réunir et d’évaluer les données relatives aux causes de
Iinfertilité, de promouvoir la coopération dans le domaine de la recherche
au Canada et a I'échelle internationale, et de trouver des moyens de réduire
la fréquence de linfertilité ou de la prévenir (réglementation, éducation
populaire, etc.).

La mise en ceuvre intégrale de ces recommandations donnerait

naissance a un systéme national cohérent pour la réglementation des
techmques de reproduction et pour la prestation des services qu'y sy
greffent. Voici quelles seraient les caractéristiques de ce systéme :

L'insémination assistée, la fécondation in vitro et les traitements
connexes contre l'infertilité seraient pratiqués uniquement par les
établissements autorisés, les normes nationales applicables aux
services (touchant des questions comme le counseling, I'information
et le consentement éclairé, le calcul normalisé des taux de réussite et
la tenue uniforme des dossiers) étant les conditions & remplir pour
obtenir et conserver un permis pour la prestation de ces services.

Un systéme national de collecte et de distribution de sperme
permettrait de veiller a la sareté du sperme qui, a la suite d'un délai
permettant de soumettre les donneurs au dépistage des maladies
infectieuses, pourrait étre employé a des fins d'ordre médical ou
d’auto-insémination. En vertu de ce systéme, les dossiers des
donneurs et ceux des femmes inséminées seraient tenus dans la
confidentialité la plus stricte, sauf que les renseignements non
nominatifs sur les donneurs pourraient étre communiqués aux
femmes inséminées et aux enfants issus de ces interventions, et que
les renseignements personnels demeureraient confidentiels et ne
pourraient étre divulgués que si les tribunaux jugeaient la chose
nécessaire.

Les services de diagnostic prénatal seraient dispensés uniquement par
des établissements autorisés, I'élaboration et I'application des normes
nationales étant assurées dans le cadre du régime de délivrance des
permis. L'échographie prénatale et 'examen du sang visant a dépister
les anomalies congénitales ou les maladies héréditaires du feetus ne
seraient offerts qu’aux termes de programmes autorisés ou com-
mandés par les provinces. Ces dispositions assureraient aux
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Canadiens et aux Canadiennes que les connaissances dans le
domaine de la génétique sont appliquées a la procréation humaine de
facon responsable et dans des limites acceptables — et qu’elles ne
servent pas, par exemple, a choisir le sexe de I'enfant.

Un meécanisme serait institué pour faciliter la conduite des essais
multicentriques et des autres recherches nécessaires pour déterminer
I'innocuité et I'efficacité des techniques de reproduction. Il favoriserait
la coopération interprovinciale requise pour réaliser les projets de
recherche de grande envergure capables de fournir les données
voulues pour éclairer les décisions en matiére de prestation de services
de santé et d’affectation de ressources a cette fin.

Une fois déterminés les risques et l'efficacité des traitements de
linfertilité et des services de diagnostic prénatal, ceux-ci seraient
offerts dans le seul cadre des régimes provinciaux d’assurance-
maladie. Les autres traitements ou interventions meédicales ne
seraient pratiqués qu'en contexte de recherche, la participation des
volontaires qui s'y prétent étant pleinement éclairée et des mesures
strictes étant prises pour les protéger. Pour empécher la com-
mercialisation de ces services, I'une des conditions d’obtention d'un
permis interdirait de les offrir a des fins lucratives.

Les rapports présentés une fois I'an a la commission nationale par les
établissements autorisés fourniraient les données nécessaires pour
évaluer les effets a long terme des traitements sur la santé des femmes
et de leurs enfants.

La fourniture de tissu feetal a des fins de recherche serait assujettie
aux conditions d’obtention d'un permis, pour s'assurer que l'utilisation
de ce tissu se fasse de fagon responsable et conforme a I'éthique et
aux lignes directrices, et que l'autorisation nécessaire a cette fin n'ait
aucun rapport avec la décision de mettre fin a la grossesse et qu’elle
soit donnée ultérieurement.

Les recherches sur 'embryon devraient toutes étre menées dans des
établissements autorisés, pour s’assurer qu’elles soient effectuées de
facon responsable et conforme a I'éthique et aux lignes directrices, en
balisant, par exemple, les buts de la recherche, et qu'elles ne puissent
étre menées que durant les 14 premiers jours suivant la fécondation.

Un centre d'action nationale serait institué pour appuyer et favoriser
les initiatives visant a prévenir l'infertilité, pour inciter les nombreux
secteurs en cause a se consulter et a concerter leurs efforts, et pour
encourager I'éducation du public et la recherche, au Canada et sur la
scéne internationale, sur les risques d’'infertilité et sur les moyens de
la prévenir. '

Le Canada aurait ainsi une tribune permanente qui permettrait de
suivre les progrés entourant 'utilisation des techniques de procréation
assistée et de diagnostic prénatal, la recherche liée a 'embryon ou
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supposant l'utilisation de tissu feetal et les autres techniques
nouvelles ou en évolution rapide, ainsi que de favoriser la discussion
publique et de déterminer les orientations & proposer au gou-
vernement a cet égard.

Moyens de réaliser ces objectifs

Les commissaires sont fermement convaincues que la création d'une
commission nationale sur les techniques de reproduction correspondant a
leurs recommandations doit étre une priorité immeédiate du gouvernement
fédéral. A notre avis, c'est le seul moyen a notre portée qui permette de

.combler le besoin évident d'une réglementation cohérente, efficace et
appropriée des nouvelles techniques de reproduction a I'échelle nationale,
et de répondre aux attentes manifestes et justifiées du public a cet égard.
Ce domaine évolue trop rapidement, les conséquences de l'inaction sont
trop graves et les risques que des individus et la société en souffrent sont
trop grands pour que nous acceptions que le Canada tarde a prendre les
mesures nécessaires ou qu'il le fasse de fagon fragmentaire ou provisoire.

L'un des objectifs centraux de nos recommandations est que tous les
Canadiens et toutes les Canadiennes puissent décider personnellement de
la place a accorder a ces techniques dans leur vie, confiants que les
mécanismes voulus permettent d’en évaluer I'innocuité et I'efficacité, et d'en
examiner les incidences sur les plans éthique, juridique et social. Ii
appartient a chaque individu de s'informer le plus possible avant de
prendre de telles décisions, mais le gouvernement a aussi la responsabilité,
conférée par les citoyens et citoyennes, de veiller a faire interdire toute
utilisation de techniques non conforme a I'éthique, et a faire instituer les
procédures et les mesures de soutien nécessaires a la prise de décisions
éclairées. '

Le cadre de réglementation que nous proposons est essentiel pour que
nous ayons cette assurance, mais il n'est pas suffisant en soi. Beaucoup
d'initiatives et de collaboration seront nécessaires de la part des
gouvernements et des professionnels qui participent & la mise au point et
a la prestation des techniques de reproduction, et de celle de nombreux
autres secteurs de la société. Aucun groupe ni organisme ne peut étre
efficace s'il agit isolément — il est essentiel que les gouvernements fédéral,
provinciaux et territoriaux, les associations professionnelles, les groupes de
patients et patientes, et les autres intéréts en cause s’associent et
collaborent.

L’établissement d'un tel systéme prendra du temps — il faut
cependant noter que ce processus a été relativement bref dans d’autres
pays, une fois leur enquéte terminée. Néanmoins, il faudra un certain
temps pour nommer les membres de la commission, constituer les sous-
comités et en désigner les membres, et mettre en ccuvre le régime de permis
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jusque dans ses moindres détails. La tenue d'une premiére série
d'audiences préalables a l'octroi des permis, I'établissement de systémes
surs de tenue de dossiers et le choix de méthodes précises de collecte de
données et de types particuliers de rapports exigeront aussi du temps.

La nécessité d'une action globale au niveau national n'exclut pas
radoption de mesures par les provinces et les professions. De plus, ni les
unes ni les autres n'ont besoin d'attendre que le gouvernement fédéral
intervienne pour agir. -

Les provinces peuvent dés maintenant s'employer a contréler
I'utilisation et la prolifération des techniques de reproduction au sein du
systéme de santé grace a I'approche empirique que nous recommandons.
Les praticiens et praticiennes qui dispensent actuellement les services
peuvent apaiser les inquiétudes exprimées par les Canadiens et
Canadiennes a la Commission royale et s’attaquer aux problémes qu'elle a
signalés dans sonrapport. Les associations professionnelles peuvent veiller
a ce que leurs membres connaissent les lignes directrices applicables a la
pratique et les inciter a les respecter davantage. Ceux et celles qui
recourent aux techniques et les groupes qui les représentent peuvent
invoquer le rapport de la Commission royale pour forcer le gouvernement
et les professionnels a passer a 'action. Entre-temps, les Canadiens et les
Canadiennes qui songent a recourir a I'une ou l'autre des techniques de
reproduction peuvent se fonder sur l'information que nous avons fournie,
poser des questions et se renseigner auprés des dispensateurs de services
sur l'efficacité, les conséquences et les risques des techniques qui les
intéressent. En réalité, une population bien informeée est le rempart le plus
efficace contre I'abus de ces techniques ou contre leur utilisation & mauvais
escient.

Mais ces mesures ne sont toutes que provisoires. Le gouvernement,
défenseur de I'intérét public, doit circonscrire et réglementer l'utilisation
des nouvelles techniques de reproduction. ‘Aucune autre institution n'a
d'assises suffisamment vastes ni de mandat pour ce faire. Il est important
d'instaurer sans plus tarder les structures et le processus ouvert et élargi
dont ont besoin les Canadiens et Canadiennes pour résoudre ces dilemmes
de plus en plus graves, qui laissent leur empreinte dans la vie de chacun
et dans la trame de notre société. L'utilisation que nous faisons des
techniques de reproduction n’est pas, en soi, une question médicale, mais
bien sociale; elle plonge ses racines dans les domaines du droit, de la
prévention, de I'éducation, du commerce, des sciences et de la politique de
la recherche. Des questions d'une telle importance pour les femmes et les
enfants, tant du point de vue de leur santé que de leur statut juridique et
de I'opinion qu’'on s’en fait, ne peuvent différer d’'une province a l'autre. Ce
domaine évolue rapidement et la population canadienne tient a ce que le
gouvernement intervienne. Il existe de toute évidence des précédents, par
exemple I'organisme chargé d’octroyer les licences de radiodiffusion et de
télédiffusion et d’assurer la réglementation et la surveillance en ce domaine
dans lintérét du public canadien. L'utilisation des techniques de
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reproduction est une question qui revét une importance au moins aussi
grande pour nous, a titre d'individus et de membres de la société.

Conclusion

Les commissaires ont esquissé les moyens propres a permettre au
Canada, qui est doté d’'institutions uniques et d’'un tissu social particulier,
de prendre en main la question des nouvelles techniques de reproduction,
de réglementer leur usage et d'assurer que les progrés futurs ou les
nouvelles fagons de les utiliser concourent au bien de la population. Cette
esquisse exigera que le gouvernement fédéral intervienne et fasse preuve de
leadership, mais elle suppose aussi la participation et 'engagement des
gouvernements provinciaux, des professions et de nombreux secteurs de la
société. La démarche que nous proposons est réalisable et pratique, et
nous avons élaboré un plan détaillé sur les moyens a prendre.

Les raisons qui justifient une action en ce domaine sont con-
traignantes, a cause des risques que courent les particuliers et de la
nécessité de protéger leurs intéréts vulnérables et ceux de la société. La
mise en ceuvre de nos recommandations rendra possible cette protection, -
mais elle permettra aussi de mettre a profit les connaissances scientifiques
pour le mieux-étre de nombreux Canadiens et Canadiennes. Elle montrera
en outre que chacun de nous se soucie du bien-étre de ses concitoyens et
elle traduira les valeurs collectives qui sous-tendent I'importance que les
gens attachent a la procréation. Cette mise en ceuvre permettra du méme
coup de veiller a ce que I'usage de ces techniques soit en tous points
conforme a l'éthique et empreint de responsabilité; elle témoignera de la
sagesse, de lI'humanité et de la compassion des Canadiens et des
Canadiennes dans l'application des techniques.

La Commission s'est acquittée de sa mission et elle a indiqué la voie
qui, a4 son avis, devrait étre suivie. Il appartient maintenant au gouver-
nement et & chaque Canadien et Canadienne de franchir les prochaines
étapes.
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Démarche globale pour
des questions d’intérét national

&

En cette derniére décennie du XX® siécle, la population canadienne fait
face, en matiére de procréation, a des choix sans précédent, rendus
possibles par ce que certains considérent comme une révolution dans le
domaine. Les options que notre société retiendra en diront beaucoup sur
ses valeurs, ses priorités et sa nature.

Les nouvelles techniques de reproduction permettent maintenant de
rompre le lien entre fécondation d'un cété, et rapports sexuels et grossesse
de l'autre, de faire vivre un embryon-durant un certain temps hors de
I'utérus et de connaitre dés les premiers stades de la grossesse les
caractéristiques du feetus. Mais les techniques de reproduction posent
d'importants dilemmes d’éthique aux particuliers et a la société dans son
ensemble car, comme la plupart des techniques, elles peuvent étre utilisées
a bon ou a mauvais escient. Elles offrent I'espoir de fonder une famille a
ceux qui ne le pouvaient pas, mais nous devons, en tant que société, étre
bien conscients de leurs conséquences et maitriser leur évolution. Sont-
elles susceptibles, par exemple, d’aggraver les inégalités existantes ou d’en
créer de nouvelles? En quoi pourraient-elles modifier les définitions de
parent, de famille et de génération? En quoi pourraient-elles changer la
fagon dont la femme est perg:ue dans la société?

Création d’une commission royale

Méme si le débat autour des nouvelles techniques de reproduction
était déja amorcé depuis une bonne dizaine d’années, le temps était
clairement venu, a la fin des années 1980, de discuter publiquement et en
profondeur de ces techniques et de leurs incidences éventuelles sur la



2 Les nouvelles techniques de reproduction et la société canadienne

société canadienne. Beaucoup de gens, notamment des groupes de
femmes, des groupes religieux, des associations juridiques et médicales,
des groupes de travail fédéraux-provinciaux ou territoriaux, des organi-
sations d'universitaires, des organisations de personnes handicapées et
aussi les participants et participantes a diverses tribunes publiques comme
les conférences internationales sur les nouvelles techniques de repro-
duction, s’étaient mis a réclamer un débat public sur le sujet, qui
déboucherait sur des recommandations pour I'élaboration de politiques.
Certaines de ces organisations avaient formé une coalition militant en
faveur de la création d’'une commission royale, tandis que d’autres optaient
pour un débat public, vu comme une fagon constructive d’aborder ces
questions complexes.

Le gouvernement du Canada a donc décidé de créer, en octobre 1989,
la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction, et de
lui confier le mandat de

faire enquéte et de présenter un rapport sur les progrés actuels et
prévisibles de la science et de la médecine en matiére de techniques
nouvelles de reproduction, sur le plan de leurs répercussions pour la
santé et la recherche et de leurs conséquences morales, sociales,
économiques et juridiques ainsi que pour le grand public.

Il appartient maintenant a la population canadienne de décider dans
quelle mesure la société doit se laisser entrainer par le progrés technolo-
gique, de déterminer les mesures a prendre pour que ces techniques évo-
luent dans le sens de nos priorités et de nos valeurs, et de voir aussi
comment ces priorités et ces valeurs seront définies et entérinées. L’'évo-
lution technologique peut étre infléchie dans le sens des politiques adoptées
pour régir la vie collective et aussi dans le sens des choix personnels et
individuels. C'est le point de vue que la Commission a adopté dans l'exé-
cution de son mandat et dans la formulation de ses recommandations. Ce
sont les choix et les renoncements que nous ferons a I'égard de ces techni-
ques qui forgeront la société dans laquelle vivront nos enfants et nos
petits-enfants. Nous devons évaluer ces techniques et prendre nos déci-
sions aprés en avoir fait un examen aussi exhaustif que possible en nous
basant sur des valeurs et des principes clairs et explicites.

Mandat de la Commission

La création de la Commission a donc déclenché une enquéte appro-
fondie basée sur le mandat que celle-ci avait re¢cu d’examiner les progrés
actuels et prévisibles de la science et de la médecine en matiére de
techniques nouvelles de reproduction, et aussi de se pencher sur

o les conséquences de ces techniques pour I'ensemble de la société;

. leurs conséquences pour certains groupes de la société, soit les
femmes, les enfants et les familles;
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leurs conséquences morales, juridiques, sociales et économiques, et
leurs répercussions sur la santé.

a)
b)

c)

d)

e)

Mandat de la Commission

La Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction sera
constituée en vertu de la partie | de la Loi sur les enquétes et chargée « de faire
enquéte et de présenter un rapport sur les progrés actuels et prévisibles de la
science et de la médecine en matiére de techniques nouvelles de reproduction, sur
le plan de leurs répercussions pour la santé et la recherche et de leurs
conséquences morales, sociales, économiques et juridiques ainsi que pour le grand
public, et de recommander des politiques et des mesures protectrices a

adopter [...] »

La Commission examinera principalement :

les répercussions des nouvelles techniques de reproduction sur le bien-étre et
la fertilité des femmes;

les causes, le traitement et la prévention de l'infertilité chez les hommes et
les femmes;

la réversibilité des techniques de stérilisation, l'insémination artificielle, la
fécondation in vitro, les transplantations d’embryons, les techniques de
dépistage et de diagnostic prénatals, la manipulation génétique et les
interventions thérapeutiques pour corriger des anomalies génétiques, les
techniques de choix du sexe, les expériences sur 'embryon et les
transplantations de tissu foetal;

les mesures d’ordre social ou juridique, telles le recours & une mére porteuse,
I'intervention de la justice durant la grossesse et & la naissance, et la

« propriété » de Fovule, du sperme, de 'embryon et du tissu foetal;

le statut et les droits des personnes qui recourent ou contribuent aux services
de reproduction, entre autres, l'accés aux diverses méthodes, les « droits » a
la condition de parent, le consentement en toute connaissance de cause, le
statut des donneurs de gamétes et la confidentialité, ainsi que l'incidence de
ces services sur tous les intéressés, notamment sur les enfants;

les ramifications économiques de ces techniques, par exemple, I'utilisation

" commerciale d'ovules, de sperme et d’embryons, I'application de la Loi sur les

brevets, et le financement de la recherche et des méthodes utilisées, y
compris le traitement de l'infertilité.

— Décret du Conseil C.P. 1989-2150

-

Bien que, ces 20 derniéres années, certains aspects des nouvelles

techniques de reproduction aient été examinés en long et en large au
Canada et a I'étranger, on a en général laissé de c6té les causes et la
prévention de l'infertilité, I'utilisation du diagnostic prénatal (DPN), la
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recherche sur le zygote (ou I'embryon*) humain, ou encore la recherche
sur le tissu feetal. On ne s’est pas interrogé non plus sur le contexte social
et économique de ces techniques, ni sur l'aspect santé, ni sur les consé-
quences de leur utilisation pour les particuliers et les groupes qui
composent la société, notamment en ce qui concerne la santé et le bien-étre
de la femme.

La Commission s’est, en particulier, penchée sur les répercussions que
les nouvelles techniques de reproduction pourraient avoir sur la santé et
le bien-étre génésiques de la femme, son autonomie personnelle, sa liberté
de choix en matiére de procréation, ainsi que sur sa situation, ses droits et
ses intéréts en tant que membre de la société. La Commission a aussi
examiné les répercussions de ces techniques sur 'homme, l'enfant et la
famille, et voulu s’assurer qu’elles n'allaient pas susciter de la discrimi-
nation ou de 'exploitation fondée sur la situation socio-économique, la race
ou l'appartenance a une minorité ethnique.

Enfin, étant donné les particularités de la société canadienne, les
caractéristiques géographiques du pays, et la spécificité de ses institutions
politiques et juridiques, de ses systémes sociaux et de ses systémes de
santé, la Commission se devait d'évaluer les nouvelles techniques de repro-
duction et leurs conséquences dans un contexte canadien et d’élaborer des
recommandations d’'aprés la perception qu’elle avait des valeurs et des
attitudes de la population canadienne.

La Commission avait donc un mandat aussi complexe qu’étendu, car
elle devait examiner non seulement les techniques et les méthodes
actuelles, mais aussi les progrés prévisibles, et donc les conséquences de
ces techniques pour les générations futures au Canada.

La création d'une commission royale constituait en méme temps une
occasion propice de recueillir des renseignements dont le besoin était
criant, de renseigner le public et de susciter en méme temps le débat
nécessaire a un consensus informé, mais surtout d’établir une série de
principes devant guider 'élaboration des politiques canadiennes sur I'uti-
lisation ou le contréle de ces techniques. Ainsi, la Commission avait en fait
recu le mandat de forger le chainon manquant entre le progrés technolo-
gique et I'élaboration des politiques.

* 11y a ici un probléme de terminologie étant donné que le terme « embryon » est
utilisé de différentes fagons. En effet, les biologistes utilisent le terme « zygote » pour
désigner l'ceuf fécondé avant son implantation et le terme « embryon » pour désigner 'entité
‘implantée dans 'utérus, et ce, jusqu'a environ huit semaines aprés la fécondation. De la
neuviéme semaine jusqu’a la naissance, on utilise le terme « foetus ». Les expressions « don
d’embryons », « transfert d’embryons » et « recherche sur I'embryon » sont donc inexactes,
puisqu’il s'agit chaque fois de zygotes plutét que d'embryons. Néanmoins, vu que ces
expressions s'entendent couramment dans le débat public, nous continuons d'y recourir.
Toutefois, lorsqu'il est clairement question du stade de développement précédant
I'implantation, nous employons aussi, par souci d'exactitude, le terme zygote pour désigner
I'entité qui se développe pendant les 14 premiers jours.
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Techniques

Les « techniques nouvelles de reproduction » dont il est question dans -
le mandat de la Commission couvrent une grande variété de situations, de
techniques, d'interventions et de pratiques. En fait, I'expression ne refléte
pas-tout a fait I'étendue du mandat de la Commission, car les pratiques que
celle-ci est chargée d'examiner ne sont pas toutes nouvelles, ne font pas
toujours appel a une technique et ne visent pas toujours non plus la
procréation dans le sens courant du terme.

Structure du rapport

Notre rapport se divise en trois grandes parties. Dans la partie |, nous décrivons le
contexte de notre enquéte et indiquons les principales considérations qui ont guidé
nos délibérations, c’est-a-dire les parameétres éthiques et scientifiques de notre
examen et de notre évaluation des nouvelles techniques de reproduction ainsi que
les valeurs et les attitudes de la société concernant la procréation et les techniques;
en terminant, nous donnons un apergu des propositions de mesures législatives et
réglementaires que nous frésentons afin que le Canada adopte, concernant ces
questions, une politique globale dont I'application nécessitera la collaboration du
gouvernement fédéral et des gouvernements provinciaux et territoriaux, du systéme
de santé et d’'autres intervenants clés.

Dans la partie ll, nous examinons et évaluons les quatre grands domaines couverts
par notre mandat : la prévalence, les facteurs de risque et la prévention de
linfertilité; la procréation médicalement assistée et les solutions de remplacement;
le diagnostic et la génétique prénatals; la recherche a l'aide de zygotes, d’embryons
et de tissu feetal humains. Nous avons consigné nos constatations détaillées dans
les 15 volumes de recherche qui accompagnent le présent rapport. Nous
présentons ici les conclusions auxquelles notre recherche et notre analyse nous ont
permis d’aboutir ainsi que les recommandations que nous formulons pour les
politiques a adopter.

Dans la partie Ill, nous résumons nos recommandations en les regroupant par
instance responsable de leur application. Ce résumé illustre I'importance de la
collaboration entre les nombreux intervenants clés afin d'assurer le succés de la
démarche que nous proposons pour aborder les nouvelles techniques de
reproduction.

Certaines des pratiques utilisées sont établies depuis longtemps.
L'insémination assistée (IA) chez 'humain se pratique, par exemple, en
Amérique du Nord depuis au moins 1884. Par contre, d’autres pratiques,
par exemple la thérapie génique, la recombinaison génétique et la greffe de
tissu feetal, sont effectivement nouvelles, mais ne visent pas la procréation
assistée, but avoué des nouvelles techniques de reproduction.

Certains des aspects que la Commission est chargée d’examiner, par
exemple la prévention de linfertilité, ne font pratiquement pas appel a la
technologie; d'autres, notamment le diagnostic et 1a thérapie prénatals, font
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appel a des techniques fort complexes. Des pratiques comme les ententes
de maternité de substitution* (contrats de mére porteuse) peuvent néces-
siter la procréation assistée, mais les problémes qu'elles suscitent ne
viennent pas de la technique qui est utilisée, mais bien du contexte moral,
juridique et social qui les entoure. Bref, les questions couvertes par le
mandat de la Commission ne peuvent étre dissociées les unes des autres,
car elles sont liées sur plusieurs plans et les décisions prises a I'égard de
I'une ont souvent des conséquences sur une autre, d'ou la nécessité pour
la Commission d’adopter une démarche globale, multidisciplinaire et, pour
les pouvoirs publics, d’adopter une politique d’ensemble.

Pour organiser sa recherche, la Commission a regroupé les situations,
techniques et pratiques couvertes par son mandat sous quatre grands
sujets : la prévalence, les facteurs de risque et la prévention de l'infertilité;
les méthodes de procréation médicalement assistée; les techniques de
diagnostic et la génétique prénatales; la recherche a l'aide de zygotes,
d’embryons et de tissu feetal humains. Ces quatre rubriques sont
brievement décrites dans les pages qui suivent et servent de pierres
angulaires dans la deuxiéme partie de notre rapport. Nous utilisons
toujours, a moins d’indication contraire, 'expression « nouvelles techniques
de reproduction » pour désigner I'ensemble des situations, techniques et
pratiques visées par notre mandat, et pas seulement les interventions qui
visent a faciliter la conception.

Prévalence, facteurs de risque et prévention de l'infertilité

Pour élaborer une politique concernant l'utilisation des nouvelles tech-
niques de reproduction, il est nécessaire de bien comprendre 'infertilité et
ses causes. L'infertilité est-elle I'incapacité de concevoir dans un certain.
délai, de mener une grossesse a terme ou d’avoir un enfant vivant? Qu'’est-
ce qui cause linfertilité chez la femme et chez 'homme? Dans quelle
mesure est-elle courante? L'infertilité est-elle de plus en plus fréquente au
Canada? Peut-on la prévenir? Dans l'affirmative, comment et dans quelle
proportion des cas?

Les réponses a des questions du genre contribueront a déterminer la
fagon dont la société doit réagir face au probléme de Vinfertilité. Compren-
dre les causes de ce probléme et chercher le moyen de le prévenir tant chez
la femme que chez 'homme est par conséquent crucial pour définir le
contexte dans lequel s’inscrivent les autres questions, plus techniques,
comprises dans le mandat de la Commission.

Certaines des questions que nous avons examinées ne font appel a
aucune technique; l'adoption, par exemple, est souvent présentée aux

* Bien que l'expression « entente de gestation pour autrui » aurait pu traduire plus

fidélement ce que nous entendons par « pre-conception arrangements », nous avons choisi
d'utiliser I'expression « contrat de maternité de substitution », plus courante et mieux
connue.
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personnes infertiles comme une solution de rechange aux nouvelles techni-
ques de reproduction. D’autres moyens, comme les ententes de maternité
de substitution, peuvent nécessiter le recours a I'insémination artificielle
ou a la fécondation in vitro (FIV), mais pas nécessairement. Ces questions
sont examinées aux chapltres 16 (adoption) et 23 (ententes de maternité de
substitution).

Procréation médicalement assistée

Nous avons examiné les moyens utilisés pour aider les personnes ou
les couples a concevoir, c'est-a-dire les pratiques et les procédures habi-
tuellement comprises dans la définition ordinaire des nouvelles techniques
de reproduction : utilisation de médicaments stimulateurs de la fertilité,
insémination artificielle par conjoint ou par donneur, fécondation in vitro,
réanastomose ainsi que les toutes nouvelles techniques comme le transfert
intratubaire de gamétes (appelé GIFT).

Certaines de ces interventions et pratiques nécessitent le recours a des
techniques précises. La procréation assistée par FIV ou par GIFT pourra,
par exemple, nécessiter l'utilisation de stimulateurs de la fertilité, de
sperme congelé et quelquefois aussi de zygotes congelés. Ainsi, la Commis-
sion a également examiné des sujets comme les effets a court et a4 long
terme de l'utilisation des stimulateurs de la fertilité aussi bien que les
techniques et pratiques qui ont cours dans les établissements qui recueil-
lent du sperme provenant de donneurs, ainsi que les techniques et prati-
ques de congélation, de conservation et de manipulation des zygotes
humains.

Diagnostic et génétique prénatals

~ Le diagnostic prénatal — expression qui couvre divers moyens utilisés
pour détecter différentes caractéristiques médicales de I'embryon ou du
feetus — fait appel a des techniques comme I'échographie et 'amniocentése.
Mais la Commission a également examiné des techniques de pointe moins
bien connues, par exemple le prélévement de villosités choriales (PVC), le
diagnostic préimplantatoire, l'analyse de l'alpha-feetoprotéine sérique
maternelle (AFPSM), le test prévisionnel prénatal pour dépister des
maladies qui se manifestent plus tard dans la vie, et la thérapie génique.

Certaines des techniques les plus récentes ont une importance parti-

culiére en ce qu’elles renseignent sur I'état de I'embryon plus tét au cours
de son développement; par conséquent, elles pourraient permettre des
interventions précoces.

Recherche a l'aide de zygotes, d’embryons et de tissu feetal humains

Le tissu feetal est utilisé pour la recherche sur le développement et le
fonctionnement de I'étre humain aussi bien que sur les possibilités de se
servir du tissu feetal ou de ses dérivés pour traiter diverses maladies chez
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'humain. Dans ce dernier cas, on cherche par exemple a savoir si une
greffe de tissu feetal pourrait aider les personnes atteintes de troubles
neurologiques comme la maladie de Parkinson. La recherche sur 'embryon
vise 4 comprendre la fécondation, la nidation et les premiers stades du
développement de I'embryon, a des fins thérapeutiques.

La recherche a l'aide de zygotes et de tissu feetal se poursuit dans un
nombre relativement restreint d’établissements au Canada, aussila société
a-t-elle I'occasion d'examiner les problémes soulevés par les nouvelles
techniques au fur et 4 mesure que celles-ci sont mises au point. La rapi-
dité des progrés de la recherche tant au Canada qu'a I'étranger fait de
l'examen de ces problémes une priorité (voir les chapitres 22 et 31).

Questions générales

La Commission a été chargée d'examiner les aspects médicaux,
moraux, sociaux, scientifiques et de recherche de ces techniques, aussi
bien que leurs aspects économiques et juridiques. En outre, la Commis-
sion a également commandé des recherches sur les origines, I'évolution et
les conséquences de ces techniques et leurs solutions de rechange, de facon
a disposer d'un contexte global. Nous décrivons en détail, au chapitre 6,
la fagon dont nous nous y sommes prises. La Commission a aussi recgu le
mandat d'examiner plusieurs questions qui touchent la procréation mais
pas nécessairement les nouvelles techniques de reproduction :

. I'intervention des tribunaux durant la grossesse et a la naissance;

. le statut juridique de tissus comme les gamétes (sperme et ovules), les
_zygotes et les embryons;

. les conséquences économiques et juridiques de la commercialisation
des ovules, du sperme et des embryons, I'application des lois sur la
propriété intellectuelle, et les méthodes de financement a la fois de la
recherche sur ces techniques et de leur application.

Organisation des travaux de la Commission

Pour exécuter notre mandat et asseoir solidement nos constatations
et recommandations, nous avons cherché des moyens efficaces et
novateurs :

o de consulter les Canadiens et les Canadiennes de tous les milieux et
de prendre connaissance de leurs opinions et de leurs expériences
concernant les questions qui entourent les nouvelles techniques de
reproduction;

o de recueillir des renseignements sars et d’obtenir des analyses solides
concernant les techniques et leurs conséquences;
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. d’intégrer nos travaux de fagon que, d'une part, I'information recueillie
aupreés de la population canadienne puisse contribuer a des travaux
de recherche et d’évaluation précis et que, d'autre part, les résultats
des recherches effectuées permettent de cerner des questions particu-
lieres a aborder au cours du processus de consultation.

La Commission a organisé ses travaux autour de deux péles princi-
paux d’activité : la consultation et la communication d'une part, et la
recherche et I'évaluation d'autre part. Ces activités nous ont permis de
saisir la portée et la complexité des questions comprises dans notre
mandat, d'examiner les énormes conséquences de ces techniques, de tenir
compte des valeurs et des attitudes de la population canadienne aussi bien
que de I'évolution de notre société, et enfin de recommander, concernant
les techniques, une démarche globale qui prenne en considération le carac-
tére évolutif de la société et de la technologie ainsi que I'interaction entre
les deux.

La Commission s'était fixé trois grands objectifs :

1. Indiquer aux pouvoirs publics l'orientation & suivre, en formulant des
recommandations intelligentes, pratiques et fondées sur des principes,
afin d’aider la population canadienne et les institutions sociales a
composer dés maintenant avec les techniques, et afin de mettre en
place des mécanismes pour toujours savoir quelle démarche adopter au
fur et & mesure qu’elles évolueront.

Face a une question comportant une telle myriade de conséquences
individuelles et collectives, nous avons estimé que notre tache était de
formuler des recommandations pratiques et réalisables, fondées sur des
principes solides, de facon que les décideurs puissent concevoir et
appliquer de bonnes politiques dans l'intérét de la société canadienne
actuelle et future. Mais nous voulions également pouvoir diffuser I'infor-
mation et les analyses qui nous avaient permis'd’en venir a nos recomman-
dations. Pour cela, nous devions nous documenter sur la nature, I'effi-
cacité et les répercussions sur la santé des nouvelles techniques de
reproduction pratiquées actuellement, en mettant 'accent sur leurs consé-
quences sociales, morales, juridiques et économiques ainsi que sur leurs
répercussions sur les plans de la santé et de la recherche. Nous nous
sommes particuliérement intéressées aux fondements moraux des décisions
collectives et individuelles prises concernant les nouvelles techniques de
reproduction, fondements qui touchent aussi d’autres domaines. Nous
espérons que les propositions pratiques que nous présentons aux gouver-
nements et autres institutions, aux organisations et aux professions
relativement a la réglementation des nouvelles techniques de reproduction
pourront servir de mode¢les pour d'autres techniques en tram de naitre
dans le domaine des soins de santé.



10 Les nouvelles techniques de reproduction et la société canadienne

2. Enrichir les connaissances sur l'expérience du Canada et sur celle des
autres pays concernant les nouvelles techniques de reproduction.

Pour prendre des décisions intelligentes, il faut savoir de quoi on parle.
Les choix individuels et collectifs a I'égard des nouvelles techniques de
reproduction doivent étre fondés sur la connaissance des possibilités, des
limites et des conséquences de ces techniques. Il faut donc, non seulement
recueillir des renseignements médicaux et scientifiques, mais aussi ana-
lyser les valeurs de la société ainsi que les forces sociales, politiques et
économiques qui influent sur I'évolution des nouvelles techniques de repro-
duction et, inversement, analyser l'influence que les nouvelles techniques
de reproduction pourraient exercer sur les attitudes et les valeurs des
Canadiens et Canadiennes.

Pour enrichir notre fonds de connaissances, nous avons commandé
des recherches et des analyses sur les origines des techniques comprises
dans notre mandat, les pratiques qui ont cours au Canada et les consé-
quences futures de ces techniques. Nous avons également regroupé I'infor-
mation existante en répertoriant les travaux actuels de recherche et en
centralisant I'information de facon que toutes les personnes qui s'inté-
ressent au domaine puissent y avoir accés. Le présent rapport s’accom-
pagne de 15 volumes de recherche. Cette documentation et tous les
mémoires que nous avons regus représentent une masse énorme de
sources sur lesquelles nous avons appuyé nos conclusions et
recommandations. '

3. Mieux faire connaitre et comprendre au public les questions qui
entourent les nouvelles techniques de reproduction et l'encourager a
participer aux décisions qui seront prises concernant U'avenir de ces
diverses techniques et leur place dans la société canadienne.

Pour faciliter la participation de la population canadienne a la prise
des décisions tant individuelles que collectives, nous avons cherché a
élargir le discours autour des nouvelles techniques de reproduction et a
fournir des renseignements importants sur les diverses questions sou-
levées. Notre rapport s'adresse donc au grand public et nous ne donnons
que les détails techniques nécessaires pour bien comprendre les enjeux.
Nous consacrons un chapitre a la biologie de la procréation, nous donnons
les définitions des termes utilisés dans chaque chapitre et nous joignons
un glossaire a la fin du rapport. Le lecteur qui est plus ou moins au fait
des techniques et des questions connexes et qui désire en connaitre davan-
tage a 15 volumes de recherche a sa disposition.

Les travaux d'une commission royale sont limités du fait qu'elle n’est
pas un organisme permanent et qu’elle ne peut donc pas entreprendre des
recherches a long terme, mettre des programmes sur pied ou assurer des
services.! Elle ne peut pas non plus veiller a faire appliquer ses
recommandations, responsabilité qui incombe aux gouvernements élus,
dans le cadre du processus démocratique. Le role d'une commission royale
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est d'approfondir les faits et les questions, de les analyser d'un point de vue
éthique et social, et de présenter ensuite des recommandations fondées sur
des principes découlant de diverses options clairement décrites. La
Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction s'est
efforcée de donner sur ce point toute satisfaction au gouvernement, au
Parlement et a la population canadienne.

Résultats généraux de notre enquéte

Apres avoir largement consulté la population canadienne, procédé a
une analyse éthique et sociale des conséquences des nouvelles techniques
de reproduction et examiné consciencieusement les preuves scientifiques
concernant I'utilisation actuelle de ces techniques, la Commission conclut
que le Canada doit réagir de facon décisive et globale pour contrdler le
développement et l'utilisation de ces techniques; il faut établir des limites
claires et faire en sorte que les techniques évoluent a l'intérieur de ces
limites. L'examen détaillé des techniques et des pratiques que nous
présentons dans la partie II de notre rapport fait voir qu'il est nécessaire
d'adopter cette attitude ferme en raison des profondes conséquences éthi-
ques, sociales et juridiques de méme que des répercussions sur.la santé
que ces techniques peuvent avoir dés maintenant et plus tard.

Ces questions ne sont pas
uniquement théoriques : les
particuliers et - les systémes

Le Canada doit adopter, pour aborder

prennent déja, relativement aux
nouvelles techniques de repro-
duction, des décisions qui ont
des répefcussions sur la santé
génésique, la création d'une
famille, le traitement médical, la
recherche et la répartition des
ressources consacrées aux soins
de santé. De plus, le domaine
évolue rapidement au Canada et
a létranger. En tant que
société, nous ne pouvons pas

la nouvelle réalité, une démarche claire
et coordonnée qui lui permette de
résoudre les problémes cruciaux qui se
posent. Les commissaires estiment
que tarder a s’attaquer au probléme ou
ne s’y attaquer qu'a la piéce en raison
de complications d’ordre administra-
tives ou de problémes soulevés par le
partage des compétences serait une
erreur aux conséquences incalcu-
lables.

empécher cette évolution. Mais nous ne pouvons pas non plus tolérer la
situation actuelle et laisser toutes ces techniques se développer sans que
la sociéte leur ait donné une orientation claire, fondée sur les valeurs et les
priorités collectives.

Le Canada doit adopter pour aborder la nouvelle réalité, une démarche
claire et coordonnée qui lui permette de résoudre les problémes cruciaux
qui se posent. Les commissaires estiment que tarder a s’attaquer au
probléme ou ne s’y attaquer qu’a la piéce en raison de complications d'ordre
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administratifs ou de problémes soulevés par le partage des compétences
serait une erreur aux conséquences incalculables. Ne pas agir avec effica-
cité et détermination équivaudrait a abdiquer toute responsabilité sociale,
tout vouloir politique.

La Commission estime nécessaire : de fixer des limites claires, fondées
sur ce que la société considére acceptable en fait de recherche et de trai-
tement en matiére de procréation; d'établir un systéme pour régir I'évo-
lution des techniques a lintérieur de ces limites; et d'adopter un
mécanisme pour assurer, en permanence, I'examen et I'évaluation de ces
techniques au fur et 4 mesure que surgiront des problémes éthiques et
scientifiques. Nos recommandations visent essentiellement a cela.

Les recommandations détaillées que nous présentons dans la partie I
sont le fruit d'un long processus de délibération et de consultation. Dans
la suite du présent chapitre, nous décrivons le contexte global dans lequel
s'inscrivent ces recommandations détaillées, qui visent des techniques
précises. Nous pensons que nos recommandations montrent le chemin a
suivre pour faire en sorte que ce domaine crucial et complexe, qui
progresse rapidement, évolue toujours dans l'intérét de 'ensemble de la
population canadienne et de chacun de ses membres.

Demande d’une intervention de portée nationale

Tout au long de nos audiences publiques comme dans les nombreux
mémoires que nous avons regus et dans les enquétes que nous avons effec-
tuées d'un bout a I'autre du pays,
nous avons constaté un désir
constant et général de voir les
pouvoir publics nationaux faire

Que le gouvernement fédéral mette
sur pied des structures pour assurer

figure de chefs de file et passer a
l'action en ce qui concerne les
nouvelles techniques de repro-
duction. Ce souhait était
exprimé par des femmes et des
hommes représentant toutes
sortes de milieux, d'expériences
et de situations, de tout age et
dans toutes les provinces. Une
telle réaction ne saurait étonner
puisque les questions et les
enjeux en cause sont d'une
extréme importance pour len-
semble de la société canadienne;

un développement sain, juste et équi-
table des NTR [nouvelles techniques
de reproduction], en s'assurant que
des normes soient établies par le
processus le plus représentatif possi-
ble et en veillant a 'application de ces
normes.

Mémoire présenté a la Commission
par le comité « Vieillir au féminin »,
Université du troisiéme age de 'Uni-
versité de Moncton, 8 janvier 1991.

elle reflete le sentiment général que le développement non réglementé des
nouvelles techniques de reproduction n’est pas dans I'intérét public et aussi
qu'il faut fixer des limites claires a la recherche et a I'application de ces
techniques, et veiller 4 ce que ces limites soient respectées.
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La nécessité d’'établir un cadre national global pour I'évolution des

techniques de reproduction est confirmée par les résultats obtenus a la
suite des recherches, des analyses et des consultations que nous avons
effectuées durant notre mandat : '

Certaines utilisations des techniques de reproduction devraient étre
interdites car elles violent les principes d’éthique et vont a 'encontre
de valeurs généralement admises par la population canadienne; c’est
la conclusion a laquelle nous ont permis d’arriver I'analyse que nous
avons faite sur le plan de I'éthique aussi bien que nos enquétes sur ce
qui se passe dans le domaine des nouvelles techniques de repro-
duction au Canada et 4 I'étranger.

La société canadienne tient aux principes suivants: non-
commercialisation de la procréation, accés juste et équitable aux .
services et utilisation responsable des ressources publiques. Sur le
plan individuel, ces principes se traduisent par le souci d’empécher
tout tort et de protéger la santé et la sécurité des utilisateurs et
utilisatrices présents et futurs de ces techniques, et aussi de veiller a
ce que ces personnes soient pleinement renseignées sur les risques
que font courir ces techniques et sur leurs conséquences éventuelles.

Pour certaines techniques, s’en tenir au statu quo est inacceptable,
tant du point de vue moral que du point de vue médical. Nous avons
pu constater que des interventions médicales nouvelles, non éprou-
vées, étaient présentées comme des traitements sans qu'il y ait eu
examen rigoureux ni consentement informé comme cela devrait étre
le cas; que certains praticiens et praticiennes contreviennent aux
lignes directrices établies par leurs organismes professionnels; que
l'accés aux services de traitement de 'infertilité n’est pas équitable; et
que le counseling et les modalités pour recueillir le consentement des
utilisateurs et utilisatrices laissent a désirer.

Notre systéme de soins de santé ne peut pas continuer a satisfaire a
la demande de nouvelles techniques médicales sans que leur efficacité
n'ait été clairement prouvée; cette preuve est cruciale pour que l'utili-
sateur ou l'utilisatrice puisse prendre une décision concernant le
traitement et pour que les pouvoirs publics puissent déterminer la
répartition des ressources (notamment le personnel, I'équipement et
les installations) nécessaires pour assurer le traitement.

11 faut fournir une information meilleure et plus abondante aux utili-
sateurs et utilisatrices pour qu’ils puissent faire un choix avisé et
prendre des décisions éclairées; les consultations étendues que nous
avons eues avec la population canadienne montrent quil est néces-

" saire que le public participe a la prise des décisions, que les pouvoirs

publics soient responsabilisés, et aussi qu'il se fasse en permanence
un examen des politiques adoptées et des décisions prises dans le
domaine de la santé génésique et des techniques qui s’y rapportent.
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. La démarche adoptée par le Canada concernant les nouvelles techni-
‘ques de reproduction doit promouvoir I'égalité et faire place a la
diversité, comme il est dit dans la constitution, afin d'assurer la
concordance avec les valeurs et les priorités des particuliers et avec
I'évolution de la société canadienne.

*  Enfin, aucune loi ni aucune réglementation en vigueur n'est assez
étendue, et aucune organisation publique ou privée n'a les moyens ou
ne s'est montrée capable de s’attaquer a toutes ces questions aussi
globalement et aussi rapidement que nous l'estimons nécessaire.

Vastes répercussions sur le plan de la société, de l'éthique et de la
politique

Le désir général que nous avons constaté de voir les autorités
nationales exercer le leadership montre bien qu'on estime irréaliste de
s’attendre a ce que les orga-

nismes professionnels qui s’auto- .

réglementent ou encore les Etant donné la rapide évolution des
connaissances et la tout aussi rapide
diffusion des techniques, une interven-

menter et a contréler suffis tion immeédiate et un leadership con-
am certé sont nécessaires au niveau natio-

ment des aspects transcendant ;) Cela ne dispense pas les pro-
non seulement les frontiéres  yinces et les organismes professionnels
provinciales, mais aussi les de la nécessité de prendre des mesures
frontiéres nationales et méme décisives, mais il revient aux autorités
les générations, et ayant des nationales d'assurer le leadership et
conséquences pour tous les I'élan nécessaires pour fixer une nou-
membres de la société cana- velle ligne de conduite a suivre en
dienne, quel que soit leur lieu matiére de techniques de reproduction.
de résidence. La population
canadienne, & l'instar des com-
missaires, est d’avis qu'étant donné la rapide évolution des connaissances
et la tout aussi rapide diffusion des techniques, une intervention immédiate
et un leadership concerté sont nécessaires au niveau national. Cela ne
dispense pas les provinces et les organismes professionnels de la nécessité
de prendre des mesures décisives, mais il revient aux autorités nationales
d’assurer le leadership et I'élan nécessaires pour fixer une nouvelle ligne de
conduite a suivre en matiére de techniques de reproduction.

S'ils tiennent a ce que les autorités nationales assurent le leadership,
c’est que les Canadiens et les Canadiennes se rendent compte qu'aucun
ministére, si bien intentionné soit-il, ne pourrait s’'occuper d'un domaine ou
les pratiques ont des répercussions sociales, éthiques et publiques beau-
coup trop étendues pour qu’il puisse vraiment les cerner. La plupart des
personnes venues témoigner devant nous sont d’avis que l'inefficacité de
I'assortiment actuel de réglements et l'importance des incidences des
techniques en cause sur I'avenir de notre société imposent a la génération

provinces, individuellement ou
collectivement, arrivent a régle-
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actuelle le devoir de s'attaquer immeédiatement, d'une facon globale et
uniforme, a ces questions d'importance nationale. De fait, la nomination
de la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction
témoigne de cette reconnaissance qu’il faut, pour élaborer une politique

dans le domaine, une démarche globale, multidisciplinaire.

Les Canadiens et les Cana-
diennes se rendent compte aussi
que le leadership des autorités
nationales donnera I'élan néces-
saire pour faire en sorte que
I'éthique du souci d’autrui et les
valeurs comme I'égalité, la non-
commercialisation de I'étre
humain, le respect de la vie
privée et le droit & un choix
éclairé se reflétent dans les
services, que les soins soient de

Nous recommandons que les gouver-
nements fédéral, provinciaux et territo-
riaux examinent sérieusement la possi-
bilité de créer un organisme national
pour mettre les réformes en ceuvre.
(Traduction)

Mémoire présenté a la Commission
par la Commission de réforme du droit
du Canada, 21 novembre 1990.

bonne qualité et, enfin, que les
pouvoirs publics assument la
responsabilité des décisions qu'ils
prennent et agissent en tenant compte des désirs de la populatlon
canadienne.

Outre le désir que les autorités nationales exercent le leadership, nous
avons souvent entendu souhaiter I'imposition d'un moratoire sur la mise
au point et l'utilisation des nouvelles techniques de reproduction en
attendant que la société soit préte a en assumer toutes les incidences.

LLe moratoire : la bonne solution?

L'insuffisance d'information sur les risques et lefficacité des
techniques a amené certaines personnes a réclamer, durant nos audiences
publiques, un moratoire sur le développement et l'utilisation de ces
techniques. Au cours du débat public qui s’est poursuivi tout au long de
notre mandat, la plupart des personnes qui ont parlé de cette question ont
exprimé I'inquiétude que les femmes puissent étre, par inadvertance ou par
manque d'information, exposées a des risques en raison de I'insuffisance
d’information et de contrdle sur les pratiques et interventions visées, ce qui
a amené certains témoins a proposer I'imposition d'un moratoire sur 1'utili-
sation des nouvelles techniques de reproduction.

Il n’y avait cependant pas consensus sur la forme que devrait prendre
le moratoire. D’aucuns entrevoyaient des mesures législatives pour sus-
pendre certains actes médicaux ou certains types de recherche touchant
les techniques de reproductlon en attendant que la société ait recueilli
suffisamment d’information pour étre au fait de ces techniques et ait
examiné soigneusement les questions en cause. D'autres personnes
voyaient le moratoire comme un arrét permanent de toute activité actuelle
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et future dans le domaine de la recherche ou de la pratique médicales.
D’autres enfin étaient d’avis de maintenir I'actuel niveau d’activités sans en
autoriser le développement, jusqu'a ce que les résultats obtenus aient été
vérifiés et évalués. Les opinions variaient également sur la question de
savoir quels domaines de recherche ou quelles techniques soumettre 4 un
moratoire. Les propositions de suspendre les travaux ou de cesser toute
activité touchaient pratiquement tous les aspects de la recherche géné-
sique, de la procréation assistée, du diagnostic prénatal, de la thérapie
génique, de la recombinaison génétique et de la recherche a I'aide de tissu
foetal.

Il est compréhensible qu’on ait souhaité un moratoire pour des acti-
vités dont les incidences éthiques et sociales sont si importantes et au sujet
desquelles les connaissances évoluent si rapidement. La Commission se
rend compte que l'utilisation de certaines techniques ou l'incursion dans
certains domaines de recherche devraient étre entiérement interdites, et le
dit dans ses recommandations plus loin dans le rapport. Toutefois, elle
estime inappropriée limposition d'un moratoire général, et ce pour
plusieurs raisons :

. Certaines techniques et certaines utilisations sont bénéfiques. Il n'y
a pas lieu de priver des personnes parfaitement informées de services
dont l'efficacité a été prouvée — de services qui sont les seuls peut-
étre a permettre d’'avoir un enfant génétiquement apparenté a soi-
méme ou d'éviter d'avoir un enfant porteur d'une maladie héréditaire
ou souffrant de graves insuffisances.

. Il serait difficile de s’assurer que seules les activités visées par un
moratoire sur la recherche seraient effectivement arrétées et que la
recherche nécessaire en matiére de reproduction, d'endocrinologie ou
d'immunologie ne serait pas freinée en méme temps; en effet, la fron-
tiére entre les divers types de recherche n'est pas toujours précise, et
les connaissances acquises grace a un type de recherche peuvent
s'avérer plus tard trés précieuses a d'autres fins.

. Impdéser un moratoire sur la recherche au Canada n'empécherait pas
la recherche de se poursuivre ailleurs; les résultats obtenus a
I'étranger pourraient facilement étre connus et appliqués au Canada,
comme cela se fait déja, situation qui pourrait avoir deux conseé-
quences : la premiére, c'est quil serait difficile d'évaluer ce que
seraient les avantages et les risques d'une technique « importée » dans
le contexte clinique canadien, parce que cette technique n'aurait pas
été mise a I'épreuve dans les conditions et avec les controles imposés
au Canada; la deuxiéme, c'est que le Canada pourrait se rendre
coupable de « dumping moral », c'est-a-dire afficher une haute moralité
en interdisant la recherche, mais profiter plus tard des résultats de
cette méme recherche, effectuée a I'étranger et importée ensuite pour
utilisation dans la pratique médicale au Canada.
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. Des chercheurs et chercheuses ainsi que des praticiens et prati-
ciennes éminents pourraient quitter le pays, ce qui menacerait I'exis-
tence des centres d'excellence canadiens, qui ont contribué aux
recherches et aux pratiques dont la population canadienne a tiré
avantage.

Il est de toute évidence important d’'examiner la notion de moratoire,
de savoir au juste ce qu'est le moratoire, a quoi il peut étre utile et quand
il convient de l'appliquer. Toutefois, il n’est ni souhaitable, ni faisable
d'imposer un moratoire général. La Commission croit que la meilleure atti-
tude & adopter pour ce qui est des nouvelles techniques de reproduction
est, premiérement, de déterminer quels traitements et quels types de
recherche sont condamnables sur le plan éthique, risqués sur le plan
meédical ou encore nuisibles sur le plan social au point de devoir étre
interdits; lorsqu’il est établi qu'il y a effectivement violation de principes
moraux fondamentaux ou encore que les risques sont beaucoup plus
grands que les avantages a retirer, l'interdiction totale s'impose.
Deuxiémement, il faudrait mettre en place des mécanismes pour contréler
la recherche et les traitements jugés éventuellement acceptables, pourvu
qu’ils se poursuivent en respectant I'éthique, qu’'ils fassent l'objet de
controles et soient confiés a des gens responsables. Avec I'adoption de ces
deux séries de mesures, les limites a ne pas dépasser seraient clairement
établies, la recherche et les traitements inacceptables seraient interdits,
tandis que la recherche et les traitements éventuellement bénéfiques
seraient réglementés et supervisés par un organisme qui rendrait des
comptes au public. Tout cela figure dans nos recommandations.

Nous croyons que le cadre global ainsi que les mesures précises que
- nous proposons non seulement apaiseront les inquiétudes qui ont amené
a réclamer un moratoire, mais y parviendront avec plus de stareté et d'effi-
cacité que I'imposition d’'un moratoire général. A I'heure actuelle, cepen-
dant, le Canada n’a pas de mécanisme pour mettre ces mesures en ccuvre
d'une fagon intégrée, coordonnée et permanente. Les recommandations
que nous formulons dans la suite de notre rapport tendent a combler le
manque constaté.

Une question d’intérét national

Comme les nombreux groupes et personnes venus témoigner devant
la Commission l'ont dit a maintes reprises, les problémes soulevés par les
nouvelles techniques de reproduction ne sont pas uniquement des
problémes juridiques, des problémes éthiques ou des problémes de santé.
La recherche, le développement et I'utilisation des nouvelles techniques de
reproduction soulévent des préoccupations nationales qui relevent tout a
la fois des domaines social, éthique, juridique, médical, économique et
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autres, et intéressent aussi plus d'une instance. C’est pour cette raison
qu'il faut adopter une réglementation distincte et prévoir une intervention
organisée de la part des autorités publiques, afin qu'il soit possible
d’'aborder les questions et de résoudre les problémes d'une fagon globale.

Les nouvelles techniques
de reproduction sont, a bien des
égards, uniques en leur genre
dans le systéme de santé
canadien en ce qu'elles sont
administrées en vertu de la
compétence des provinces et
territoires, mais elles soulévent
des questions exigeant une
attention nationale en raison de
leurs importantes incidences
sociales, éthiques et juridiques.

Vu la globalité, I'importance profonde
et I'indissociabilité fondamentale des
questions en cause, nous estimons que
le gouvernement fédéral est clairement
fondé a réglementer les nouvelles
techniques de reproduction en vertu
du mandat qui lui a été confié d’assu-
rer la paix, I'ordre et le bon gouver-
nement du pays et en vertu des pou-
voirs que la Constitution lui reconnait
concernant le droit criminel, les

échanges et le commerce, les dépenses

Ces techniques touchent, d’'une
et d’autres domaines pertinents.

fagon ou d'une autre, prati-
quement tous les particuliers et
toutes les familles au pays.

Hautement complexes, les nouvelles technique de reproduction doivent
étre régies de fagon prudente et intelligente, tout comme les nombreuses
questions éthiques et sociales qu'elles soulévent, qu’'il faut aborder et qu'il
faut résoudre. Durant nos consultations, les personnes rencontrées nous
ont répété a maintes reprises qu'un des problémes était que la supervision
du développement des nouvelles techniques de reproduction n'était pas
confiée 4 un seul et méme organe.

La Commission estime que les questions liées aux nouvelles tech-
niques de reproduction doivent étre résolues au niveau national. Nous
avons déja laissé entendre, et 'examen des techniques et pratiques que
nous faisons dans la partie Il de notre rapport le fera ressortir davantage
encore, que le désordre le plus total régne dans la réglementation de ces
techniques au Canada aujourd’hui. Recherche, développement et appli-
cation se font en 'absence de toute supervision ou de tout contréle global.
Laisser la situation perdurer n'est pas dans I'intérét de la population cana-
dienne et ne constitue pas, de l'avis de la Commission, une situation
acceptable.

Nécessité d’adopter des politiques et des réglements globaux

Actuellement, il n‘existe aucune loi d’ensemble pour régir le domaine,
et aucune entité, publique ou privée, n'assume la responsabilité générale
du domaine non plus. On s'en remet par recoupement, quand c'est
possible, au droit qui régit la famille, la santé, les contrats, le commerce et
les domaines connexes, et les jugements en la matiére sont peu nombreux
ou méme inexistants. La société n'a donc pas de lignes directrices a suivre
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pour régler des questions comme

 le statut, les obligations c0f1trac- De toute évidence, c’est au niveau
tuelles et les responsabilités des fédéral qu'on devrait s'occuper des
personnes visées, I'accés au trai- questions d’agrément et de contrdle de
tement, le consentement éclairé, la qualité pour les programmes de FIV.
le respect de la vie privée et la En outre, un registre ne pourrait étre
confidentialité ainsi que la vraiment efficace que s'il est établi au
distinction entre les pratiques, niveau national. (Traduction)
interventions et traitements qui D. Mortimer, Ontario Medical Asso-
sont acceptables et ceux qui ne le ciation, compte rendu des audiences
sont pas. ’ publiques, Ottawa (Ontario),

La prévention de l'infertilité, 18 septembre 1990.

par exemple, n'est pas une prio-

rité en matiére de santé publique
au Canada a I'heure actuelle, et il n'y a pas non plus de politique cohérente
globale concernant divers facteurs qui peuvent compromettre la fécondité,
notamment les risques pour la santé génésique présents dans I'envi-
ronnement et le milieu de travail. L'assurance- maladie ne couvre pas les
traitements contre I'infertilité de la méme fagon d'un bout 4 l'autre du pays
et d'une clinique a l'autre, et I'accés aux services n'est pas uniforme non
plus; en outre, les normes et les pratiques varient beaucoup et il n'existe
pas de systeme global pour la tenue de dossiers sur les traitements
dispensés et leurs résultats. A I'heure actuelle, le Canada doit s'en
remettre a une ribambelle de lois pour composer avec les incroyables défis
que pose la procréation médicalement assistée. Seuls le Yukon, Terre-
Neuve et le Québec ont adopté des dispositions pour régir les cas parti-
culiers créés par l'utilisation de gamétes de donneur; ailleurs, le statut
juridique des parents et des enfants en cause n'est pas clair. De méme,
sauf dans le cas du nouveau Code civil du Québec, il n'existe nulle part au
Canada de lois qui régissent les ententes de maternité de substitution.
Malgré l'existence de lignes directrices sur le diagnostic prénatal, une
femime, pour avoir accés a ce service, est largement tributaire du médecin,
dont les valeurs et les opinions varient substantiellement d'une région a
lautre et d'une spécialité a l'autre. Le Canada n'a pas de politique
nationale sur l'utilisation du tissu feetal, aussi les chercheurs canadiens
doivent-ils s’en remettre 4 des ententes non documentées et non régle-
mentées avec les établissements ot sont pratiqués des avortments.
Pourtant, ces questions sont trop importantes et leurs incidences
sociales, morales, juridiques et éthiques sont trop profondes pour qu'on
continue de s'en remettre a une démarche fragmentée et incohérente, fixée
secteur par secteur ou province par province. ' L'intérét du public, le
bien-étre et les intéréts des femmes, la conception des enfants et la création
des familles sont des questions nationales qui doivent étre abordées a un
niveau national. Bien qu’il ne s’occupe pas directéement de la prestation
des services liés aux nouvelles techniques de reproduction, le
gouvernement fédéral a quand méme un réle crucial a jouer, c’est-a-dire
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faciliter I'examen et la réflexion
collective sur les nouvelles
techniques de reproduction ainsi
que l'éducation du public, et
adopter ensuite une réglemen-
tation nationale qui soit
responsable.

Nous estimons important de
remédier a la situation qui a
prévalu tout au long des années
1980, lorsque bien des utili-
sations des nouvelles techniques
de reproduction ont proliféré
pratiquement sans contrdle. Nos
consultations et la préparation
du présent rapport nous ont
permis de recueillir une somme
considérable d'information qui
facilitera le rétablissement de la
situation.

Nos nombreuses consulta-
tions, les renseignements que
nous avons recueillis et les
analyses que nous avons faites
pendant toute la durée de notre
mandat nous ont amenées a par-

Au Canada aujourd’hui, on peut dire
que le développement de la FIV et des
techniques connexes peut a tout le
moins étre qualifié d’anarchique. |l
n'existe pratiquement pas de contrdle
ni de réglementation provinciaux, terri-
toriaux ou fédéraux concernant la pra-
tique et la recherche en matiere de
NTR. La profession médicale et les
gouvernements ne se sont pratique-
ment pas occupés d’établir des
normes pour mettre a I'essai et contrd-
ler les NTR, laissant libre cours a la
confusion qui regne, dans le domaine,
entre recherche et traitement.

It faudrait créer un organisme national
pour examiner et approuver les projets
de recherche, établir des normes
d'éthique, fixer des normes nationales
régissant le consentement informé
pour la recherche et la thérapie visant
les NTR, normaliser la collecte des
données sur les NTR et superviser
l'accés aux services et leur prestation.
(Traduction)

Mémoire présenté a la Commission

par le Conseil consultatif canadien sur
la situation de la femme, mars 1991.

tager I'opinion populaire voulant
que les nouvelles techniques de
reproduction soulevaient des
questions d'une ampleur et d'une
importance telles que non seulement elles justifiaient, mais elles
nécessitaient une réaction nationale. Nous rejetons le point de vue selon
lequel les nouvelles techniques de reproduction doivent rester parcellaires
et la responsabilité a I'égard des divers éléments doit étre laissée aux
provinces ou déléguée a des organismes professionnels qui s’autorégle-
mentent, de telle sorte que chaque province ou méme chaque organisme
aurait sa propre réglementation. Vu la globalité, I'importance profonde et
I'indissociabilité fondamentale des questions en cause, nous estimons que
le gouvernement fédéral est clairement fondé a réglementer les nouvelles
techniques de reproduction en vertu du mandat qui lui a été confie
d’assurer la paix, I'ordre et le bon gouvernement du pays et en vertu des
pouvoirs que la Constitution lui reconnait concernant le droit criminel, les
échanges et le commerce, les dépenses et d'autres domaines pertinents.
Nous sommes bien conscientes que la Constitution reconnait aux
provinces des pouvoirs législatifs importants en matiére de santé.
Toutefois, une intervention nationale dans le domaine qui nous occupe est




clairement justifiee. Le Par-
lement a, en particulier, le
pouvoir, en vertu de la consti-
tution, d'assurer la paix, 'ordre
et le bon gouvernement au pays
et aussi de réglementer les ques-
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Le gouvernement devrait faire preuve
de leadership pour ce qui est de créer
un registre national et peut-étre aussi
d’en faire ressortir I'importance.
(Traduction)
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tions qui dépassent le cadre local
ou provincial et qui intéressent
I'ensemble du pays.

N. Barwin, Fédération pour le planning
des naissances du Canada, compte
rendu des audiences publiques,

i ‘ Ottawa (Ontario), 19 septembre 1990.
Paix, ordre et bon wa (Ontario), 19 sep

gouvernement

La Cour supréme a statué
que le pouvoir d'assurer la paix, 'ordre et le bon gouvernement pouvait étre
invoqué pour justifier une intervention législative fédérale, pourvu que la
question soit véritablement d'intérét national, et de caractére suffisamment
unique, particulier et indivisible pour faire en sorte que la réglementation
fédérale soit compatible avec 'emprise que les provinces sont en droit
d'exercer sur les questions qui relévent de leur compétence législative.

La Cour supréme a exprimé l'avis que la capacité des provinces de
s'occuper efficacement d'une question par le moyen de la coopération, ainsi
que les conséquences, hors d'une province, du défaut d'une province de
réglementer les aspects qui relévent de sa compétence, étaient particu-
lierement pertinentes car c’est l'indissociabilité des dimensions intra et
extraprovinciales du probléme qui justifiait une intervention législative
unique ou uniforme. Nous croyons fermement que les nouvelles techniques
de reproduction, comme elles sont définies dans notre mandat, corres-
pondent au critére établi par la Cour supréme et, donc, que 1'Etat fédéral
est fondé a intervenir, en vertu du mandat d’assurer la paix, l'ordre et le
bon gouvernement que lui confie la Constitution.

Les notions et les pratiques liées aux nouvelles techniques de repro-
duction en font un tout au caractére distinctif. L'objet premier de ces
techniques est d’assurer la procréation, avec toutes les incidences histo-
riques, sociales et éthiques distinctes que cela suppose. En tant que
fonction biologique, la procréation se distingue aisément des autres aspects
de la santé par sa portée sociale, ses dimensions éthiques, politiques et
économiques, et par les liens et les responsabilités qu'elle crée sur le plan
juridique. Ainsi, bien que les techniques de reproduction intéressent trés
certainement la santé, elles sont également liées a4 de nombreuses autres
questions individuelles et sociales, et nécessitent a ce titre une démarche
globale. .

Les nouvelles techniques de reproduction se distinguent clairement
des autres domaines de la médecine, des techniques meédicales, de la
recherche médicale et de la santé en ce qu’'elles visent la reproduction chez
I'étre humain. Les services de procréation assistée, par exemple, ainsi que



22 Les nouvelles techniques de reproduction et la société canadienne

la recherche, les techniques et les
interventions meédicales qu'ils
mettent en jeu ne visent pas a
guérir une maladie au sens habi-
tuel du terme, mais plutét a
remédier au probléme de Yinfé-
condité involontaire, état dont
I'importance et les incidences
pour les personnes directement
touchées, et pour la société dans
son ensemble, sont de nature
essentiellement sociale plutot que
médicale. Les services de dia-
gnostic prénatal, la recherche sur
le zygote humain et sur le tissu
feetal ainsi que la recherche en
génétique prénatale ont égale-
ment une importance éthique et
sociale distincte en raison de
leurs liens uniques avec la pro-
création. Plus que tout autre
aspect des techniques ou des
services liés a la santé, la
recherche et les applications
touchant les nouvelles techniques
de reproduction ont des inci-
dences qui dépassent les per-
sonnes directement touchées.

Il est donc nécessaire que
les pouvoirs publics contrdlent le

La plupart des décisions en matiére de
soins de santé sont improvisées et
guidées par des motifs différents selon
le niveau des décideurs. Méme s'il
existe certains mécanismes pour
influer sur I'adoption et la diffusion de
nouvelles techniques, comme la régle-
mentation applicable en vertu de pro-
grammes spéciaux régissant l'achat de
moyens techniques codteux [...] ou les
grilles de rémunération a l'acte qui font
état des services offerts et des hono-
raires consentis, [...] les mécanismes
prévus par la politique ne sont &
I'heure actuelle ni coordonnés, ni
appliqués de fagon uniforme, de
maniére a définir au préalable et &
articuler publiquement des objectifs en
matiére de santé. En outre, le
processus de prise de décisions fait
abstraction de toute évaluation pros-
pective des conséquences d’une déci-
sion en matiére technologique.

A. Kazanjian et K. Cardiff, « Cadre
applicable aux décisions touchant les
techniques médicales : Recension des
écrits », dans les volumes de
recherche de la Commission, 1993.

développement et l'utilisation des nouvelles techmques de reproduction
pour sauvegarder une grande diversité d'intéréts. Dans certains cas, il
pourra s'agir de la santé et du bien-étre des personnes concernées, et dans
d’'autres, de la situation de groupes particuliers comme les femmes, pour
qui la procréation a toujours eu des conséquences particuliéres sur les
plans social, économique et juridique. Dans d'autres cas, il pourra s’agir
du bien-étre de la société canadienne dans son ensemble, y compris celui
des générations futures, et les incidences pourront méme dépasser les
frontiéres du Canada.

Tous ces divers intéréts sont liés. Il n'est donc pas étonnant que, tant
au niveau des politiques que de la pratique, I'efficacité de la réglementation
régissant un aspect des nouvelles techniques de reproduction dépende en
large partie de lefficacité de la réglementation adoptée pour d'autres
aspects des techniques. Par exemple, comme nous le verrons dans la
partie II de notre rapport, des mesures législatives exigeant la divulgation
des antécédents médicaux et sociaux des enfants nés par suite du recours
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a des gameétes {(ovules ou sperme) de donneur n’auraient aucune efficacité
si 'on n'imposait pas en méme temps des exigences précises pour la tenue
de dossiers concernant les donneurs. De méme, exiger qu'il y ait consen-
tement éclairé dans le cas de toute intervention de procréation-assistée
n’aurait aucun sens s’il n’était pas possible d'obtenir I'information néces-
saire sur 'état de santé des donneurs ou l'innocuité des médicaments et
des interventions. Il serait inutile d'interdire les dons de gamétes ou de
zygotes pour la recherche sans avoir les moyens de contrdler 'utilisation
que la recherche fera ultimement de ces entités. De méme, décourager ou
interdire les ententes de maternité de substitution n'aurait pas grand sens
en l'absence d'une réglementation convenable des pratxques touchant les
transferts d’embryons.

Ainsi, négliger de réglementer certains aspects ou la totalité des
aspects des nouvelles techniques de reproduction dans une province ou
dans une région nuirait aux intéréts que cette réglementation cherche a
détendre ailleurs. Comme nous 'avons indiqué, nous sommes déja témoins
de conséquences indésirables comme les variations dans l'accés aux
services et dans les pratiques ainsi que les lacunes dans la tenue des
dossiers. En outre, des politiques et des pratiques qui tendent a permettre
la chosification de I'enfant ou de I'appareil reproducteur de la femme dans
une province auraient des incidences sociales importantes impossibles a
contenir a l'intérieur des limites de la province qui juge la chosification
acceptable. Le fait qu'une province autorise ou passe sous silence les
ententes de maternité de substitution alors qu’elles sont interdites ailleurs
aurait des répercussions néfastes non seulement sur la mére porteuse et
sur les autres femmes de la province en question, mais sur les Cana-
diennes en général. Cette permissivité, en plus d’encourager un « tourisme
de la procréation », conférerait tacitement, ou méme ouvertement, la sanc-
tion de I'Etat a une pratique susceptible de porter atteinte a la valeur, a la
dignité, a la capacité génésique et a l'intégrité physique de la femme au
Canada. Comme les Canadiens se déplacent beaucoup, I'absence de con-

.tréles suffisants pour assurer l'innocuité des techniques de procréation
assistée dans une province ou dans une région aurait inévitablement des
conséquences sociales et économiques ainsi que des incidences sur la
santé, lorsque les personnes touchées déménageraient hors de la province.

Certains feront valoir que des variations entre provinces dans les
niveaux d'accés aux nouvelles techniques de reproduction et les niveaux de

contréle sur ces techniques sont inévitables au Canada et que ces.varia-
tions sont une partie du prix a payer pour conserver un systéme fédéral
concu en partie, justement, pour faire place 4 la diversité — observation qui
vaut d’ailleurs pour de nombreux aspects de notre vie collective. A notre
avis, toutefois, 'aggravation des disparités actuelles entre les provinces en
matieére d'accés et de contrdle alors méme que le développement de ces
techniques s’accélére, la possibilité que les citoyens et citoyennes des
provinces ou la réglementation est insuffisante puissent souffrir les
conséquences de cette insuffisance, et l'impossibilité de contenir les
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incidences sociales de ces techniques a l'intérieur des limites d'une seule
province font que les nouvelles techniques de reproduction constituent une
question d’intérét national.

Certains pays ont déja adopté des mesures nationales pour faire face
aux questions soulevées par les nouvelles techniques de reproduction; la
Commission a donc pu se documenter sur les expériences faites a I'étran-
ger. Il ne faut pas sous-estimer la difficulté, trés réelle, d'appliquer un
systéme national de réglementation des nouvelles technologies, mais
d’autres pays placés dans la méme situation ont créé des organismes de
supervision des progrés dans le domaine et sont parvenus a les rendre
opérationnels dans un délai relativement court. '

Le gouvernement de la Grande-Bretagne, par exemple, a créé la
Human Embryology and Fertilisation Authority pour réglementer, dans
I'ensemble du Royaume-Uni, tous les aspects des nouvelles techniques de
reproduction, notamment la délivrance de permis d’exploitation a toutes les
. cliniques qui assurent des services en matiére d’infertilité ou qui font de la
recherche sur embryon. L'Australie, qui a un systéme fédéral de gou-
vernement comme celui du Canada, a établi un organisme national,
I’Australian Health Ethics Committee, pour encourager et susciter le débat
public sur tous les aspects éthiques des techniques. La France a mis sur
pied le Comité consultatif national d’éthique pour les Sciences de la Vie et
de la Santé, premier comité d'éthique permanent au monde, ainsi qu'un
organisme national, la Fédération Francaise des Centres d’Etude et de
Conservation des Oeufs et du Sperme humains (CECOS), .tandis que le
Danemark a un conseil national d'éthique.

En résumé, I'importance de la recherche, du développement et de I'uti-
lisation des nouvelles techniques de reproduction pour 'ensemble de la
société canadienne, le caractére national aussi bien qu’'international des
questions en jeu, I'indissociabilité des dimensions intra et extraprovinciales
et les conséquences éventuelles de I'absence de réglementation intra-
provinciale pour les divers aspects des techniques de reproduction justifient
I'adoption de mesures législatives uniformes au niveau national plutdt que
des mesures provinciales ou régionales susceptibles de différer les unes des
autres. Nous estimons que, pour sauvegarder les intéréts individuels et
collectifs en cause, les nouvelles techniques de reproduction doivent étre
réglementées au niveau national, bien qu’il demeure essentiel d'avoir le
soutien des provinces et des organismes professionnels pour assurer le
succeés de cette réglementation. C’est la seule fagon d’empécher la désar-
ticulation de la réglementation et de surmonter le probléme du contréle
dans un domaine ou les pratiques et les techniques ne cessent de se
développer et de se multiplier.

La Commission propose par conséquent que le pouvoir fédéral légifére
pour interdire certaines utilisations des techniques visées et, ce faisant,
pour fixer les limites de ce que le Canada estime acceptable. Pour assurer
le contréle du développement des techniques et faire en sorte que seuls les
usages autorisés soient pratiqués, nous proposons la création d'une
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commission nationale sur les techniques de reproduction (CNTR) chargée
de s'occuper de la politique, de la réglementation et de la délivrance des
permis concernant des activités précises dans le domaine. Nous formulons
également des recommandations pertinentes a l'intention des provinces et
des organismes professionnels et autres, dont la contribution est essentielle
au succes et a l'efficacité de la démarche que nous proposons. On trou-
vera, au chapitre 5, un aper¢u du cadre de réglementation proposé, et
d'autres détails dans les chapitres consacrés a I'examen des conditions, des
techniques et des pratiques particuliéres couvertes par notre mandat.
Dans la partie III, nous montrons au lecteur comment s'imbriquent nos
recommandations, réunies suivant les responsables de leur mise en ceuvre.

Dans les trois chapitres qui suivent, nous exposons les principes
éthiques et scientifiques que nous avons retenus pour l'examen des
utilisations actuelles des techniques et qui ont également servi de cadre a
nos conclusions et recommandations. Au chapitre 5 se trouvent les
grandes lignes des recommandations que nous proposons afin de fixer des
limites aux nouvelles techniques jugées acceptables et de régir ces
techniques de fagon morale et responsable.






O

Valeurs et attitudes sociales a I’égard de la
technologie et des nouvelles techniques de
reproduction

%

Au Canada, la technologie est un sujet qui suscite de vives réactions
et donne lieu & un débat animé qui s'est intensifié a cause des change-
ments rapides qui transforment la société ainsi que des valeurs et attitudes
de la population canadienne en général, et se situe dans le contexte d’'une
mondialisation croissante. Ces vastes changements et le role de plus
en plus important de la technologie comme élément moteur dans notre
société constituent le cadre dans lequel sont prises les décisions relatives
a la reproduction, sur les plans individuel et collectif. Les commissaires
tenaient a examiner les nouvelles techniques de reproduction dans ce
contexte social au Canada en tenant compte de facteurs comme le sexisme,
le racisme, la pauvreté et d’autres motifs de discrimination. Nous croyons
que toute décision sur les orientations dans ce domaine doit prendre en
considération les valeurs et les attitudes des Canadiens et Canadiennes.

Pour évaluer les attitudes générales de la population canadienne, la
Commission a mené une série de sondages nationaux qui lui ont permis de
mesurer les connaissances et les valeurs dans des domaines liés aux nou-
velles techniques de reproduction. Au total, des échantillons représentatifs
comprenant plus de 15 000 personnes ont été retenus. Celles-ci ont pris
part a des entrevues personnelles, a des groupes de discussion et a des
entrevues téléphoniques, et elles ont répondu a des questionnaires. De
plus, des Canadiens et des Canadiennes des quatre coins du pays ont
assisté a des audiences publiques et a des séances privées, et ont exprimé
leur opinion dans des mémoires ou des lettres, ou encore en utilisant nos
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lignes téléphoniques sans frais. En tout, plus de 40 000* pefsonnes ont
participé aux travaux de la Commission. Leur contribution nous a permis
de mieux comprendre comment notre société percoit la technologie en
général et les nouvelles techniques de reproduction en particulier, et elle
constitue un guide important, une source de sagesse dans la recherche de
ce qui est acceptable sur le plan de I'éthique.

Gréce a la contribution de la population canadienne, aux sondages et
aux projets de recherche analytique, la Commission a pu se faire une idée
des valeurs et attitudes qui seront celles de notre pays d'ici la fin de la
décennie et au début du siécle prochain, et qui doivent constituer le
contexte de toutes les décisions sur les grandes orientations. Nous exami-
nons ces tendances dans la premiére partie du présent chapitre. L'un des
thémes directeurs qui ressortent de cet examen est la nécessité d'envisager
les nouvelles techniques de reproduction dans I'optique des divers groupes
et particuliers qui forment la société canadienne. Par conséquent, dans la
deuxiéme partie du chapitre, nous examinons l'incidence des nouvelles
techniques de reproduction sur ces divers secteurs et groupes. Les ques-
tions que soulévent les nouvelles techniques de reproduction ne sont pas
partout les mémes; elles sont aussi diverses que la société canadienne.
Nous proposons ici un aperc¢u de ces questions complexes, et nous exami-
nons les conséquences de cette diversité beaucoup plus en détail dans la
partie II de notre rapport.

Technologie et société

Nous sommes fascinés par la science et la technologie et nous ne
pouvons plus nous en passer. Pourtant, la plupart d’entre nous auraient
beaucoup de mal a expliquer le fonctionnement de bien des techniques et
encore plus les principes scientifiques qui les sous-tendent. Les progrés de
la science et de la technologie ont élargi le fossé qui sépare le spécialiste de
I'usager. Ainsi, méme si bien des gens croient encore, comme il y a qua-
rante ans, que « la technologie moderne peut améliorer leur vie », on note
un malaise croissant a I'égard de scientifiques qui jouent les « apprentis
sorciers » et des techniques « qui bouleversent la nature ». D’aucuns crai-
gnent « qu'on n’ait fait sortir le génie de la lampe » et qu'on ne puisse plus
jamais 1y faire « rentrer ».

On commence aussi a4 prendre conscience que les progrés technologi-
ques peuvent donner lieu a des problémes inattendus, dont certains seront
trés difficiles a résoudre. Songeons, par exemple, a la dégradation de
I'environnement attribuable a certaines méthodes agricoles et industrielles.

* 1l est question de nos consultations, de nos communications et de nos travaux de
recherche au chapitre 6, « Recensement des techniques et pratiques ».
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De plus en plus, nous nous apercevons que les objectifs a court terme sont
parfois atteints au prix de dommages a long terme a notre environnement
et a nos ressources. De la méme fagon, la complexité et la délicatesse de
I'appareil reproducteur humain nous obligent a redoubler de prudence
lorsque nous envisageons une intervention scientifique ou technologique,
a cause du risque de conséquences inattendues ou imprévisibles. Par
exemple, nombre de gens ont peur que les nouvelles techniques de repro-
duction n’entrainent des mutations génétiques et ne modifient les rapports
sociaux. Certains craignent que les progrés de la technologie en général,
et de la médecine en particulier, ne dépassent les capacités de la société de
s'y adapter.

Le sondage que la Commission a mené a également révélé que les
valeurs et les attitudes de la population canadienne envers la technologie
sont équivoques. Méme si les progrées technologiques en général sont vus
d'un trés bon ceil, les données montrent que les répondants et répondantes
tendent a étre plus méfiants a I'égard des applications concrétes découlant
de ces progrés. La vaste majorité — 70 pour 100 — des personnes inter-
rogées se sont dites en faveur des innovations scientifiques, et 60 pour 100
ont dit ne pas en craindre l'incidence (alors que 30 et 40 pour 100 ont
exprimé des réserves ou des inquiétudes a ce sujet). Cependant, lorsque
les questions sont devenues plus précises, prés de la moitié de tous les
répondants ont fait des mises en garde, exprimé des craintes ou des
réserves ou dit qu’ils n’'avaient pas assez d’information pour répondre. (« Je
crains que la science médicale n'avance trop rapidement pour que notre
" société puisse maitriser son utilisation. » «dJ’ai peur que les techniques
médicales ne soient pas suffisamment sécuritaires pour qu'on y ait recours
dans le but d’avoir des enfants. »)

Les opinions sont également partagées a propos de 1'énoncé suivant :
« Méme si nous en savons de plus en plus sur certains processus de la vie
humaine, comme la naissance, je crois-que nous ne devons pas chercher
a modifier ces processus.» Quarante-deux pour cent des répondants
étaient d'accord avec cet énoncé, tandis que 37 pour 100 se sont dits en
désaccord; les autres sont restés neutres. Ce qu’il y a lieu de noter, c’est
que les répondants sont plus portés a étre entiérement d’'accord
(22 pour 100) qu’a étre entiérement en désaccord (14 pour 100).

Un sondage national mené auprés des collectivités ethnoculturelles a
aussi révélé une certaine hésitation a I'égard de la technologie. La encore,
les répondants craignent que la science médicale n’avance trop rapidement
pour que la société puisse la contréler. De plus, des groupes minoritaires
ont dit craindre que la technologie ne soit utilisée pour exploiter leurs
membres ou diviser leurs collectivités. Les peuples autochtones ont fait
valoir a la Commission que des traditions séculaires pourraient étre
menacées. :

En résumé, les sondages de la Commission sur les valeurs et les
attitudes ont révélé que la plupart des Canadiens et Canadiennes croient
que la technologie doit étre utilisée pour aider les gens a avoir des enfants,
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Enquétes nationales menées par la Commission sur les attitudes des
Canadiens et Canadiennes — Etude qualitative : Résumé des
observations (Angus Reid Group)

Entre le 15 et le 27 mai 1990, des chercheurs ont interviewé par téléphone

1 503 personnes formant un échantillon représentatif de la population canadienne.
lls les ont interrogées sur leurs connaissances, opinions et perceptions au sujet des
nouvelles techniques de reproduction ainsi que sur les questions d’ordre éthique,
social et économique que ces techniques soulévent.

Attitudes et valeurs sociales des Canadiens et Canadiennes a I'égard des
nouvelles techniques de reproduction (Centre de recherches Décima)

Entre décembre 1991 et juillet 1992, des chercheurs ont interviewé par téléphone
7 664 personnes formant un échantillon représentatif de la population canadienne.
De ce nombre, 2 722 ont également rempli un questionnaire visant & déterminer
limportance de la famille et des enfants dans la vie des Canadiens et
Canadiennes, les pressions sociales qu’ils sentent par rapport au fait d’avoir

des enfants et leurs impressions et attitudes a I'égard des nouvelles techniques de
reproduction. L’enquéte a été réalisée dans le respect de facteurs démographiques
comme I'age, te caractére ethnique et la région. Les chercheurs ont également
fait enquéte sur les attitudes propres aux autochtones et aux membres des
minorités raciales et culturelles en organisant avec leurs représentants dix groupes
de discussion.

Sondage Santé Canada (Price Waterhouse)

Sondage Santé Canada est un sondage téléphonique effectué auprés de la
population canadienne deux fois par année. L'un de ses objectifs principaux est de
suivre I'évolution des attitudes et comportements des Canadiens et Canadiennes
dans un certain nombre de domaines liés a la santé. Chaque Sondage Santé
Canada a un « théme spécial », ce qui permet d’approfondir un sujet précis. En
1991, deux enquétes (les Sondages Santé Canada n® 6 et 7) ont été consacrées
aux problemes de santé des femmes. La Commission a collaboré a la rédaction de
quelques questions de sondage pour définir les attitudes face aux nouvelles
techniques de reproduction et a 'adoption ainsi que les attitudes et impressions

a 'égard des soins de santé et du régime canadien de services de santé. Le
Sondage Santé Canada n°® 6 a été fait sur un échantillon représentatif de

2 723 personnes de 15 ans et plus, entre ao(t et novembre 1991, des interviews
supplémentaires ayant été réalisées les 27 et 28 février 1992. Le Sondage Santé
Canada n° 7 a porté sur un échantillon représentatif de 2 725 personnes de 15 ans
et plus et s’est déroulé entre décembre 1991 et février 1992.

Enquéte auprés de collectivités ethnoculturelles (Shyla Dutf)

Cette enquéte menée auprés de 100 représentants clés de groupes de femmes
ethnospécifiques et ethnoculturels a porté sur les opinions et les préoccupations
particuliéres de ces segments de la population, relativement aux nouvelles
techniques de reproduction. Le résumé qualitatif des résultats a révélé que les
attitudes des groupes visés sont semblables a celles de la population en général.




méme si son utilisation actuelle
ou éventuelle les préoccupe. Ces
préoccupations tiennent aux
risques que la technologie peut
présenter pour la santé et au sen-
timent général que cette techno-
logie évolue trop rapidement
et qu'elle colte trop cher a la
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Nombreux sont ceux qui croient que

« la science médicale évolue trop
rapidement pour que notre société
puisse exercer un contréle sur son uti-
lisation ». [...] Ceux pour qui la préven-
tion de Pinfertilité est primordiale sont
justement ceux qui s'inquiétent de la

société. Comme nous l'avons rapidité des innovations médicales.

appris pendant nos consultations
publiques, les gens sont égale-
ment conscients des dilemmes
éthiques soulevés par l'existence
des techniques. Méme si, dans
certains cas, ces soucis les
portent a demander un moratoire
sur les nouvelles techniques de _
reproduction, comme il est ex-
pliqué au chapitre 1, bien des
répondants, malgré leurs pré-

- occupations, ne souhaitent pas
refuser les avantages éventuels
des techniques a ceux et celles
qui souhaitent s'en prévaloir. Par
exemple, 73 pour 100 des per-
sonnes interrogées sont d'accord
avec I'énoncé suivant: «Si la technologie aidant les gens a avoir des
enfants est disponible, les gens devraient avoir le droit de l'utiliser. » Par
ailleurs, un petit groupe estime que les nouvelles techniques de repro-
duction sont inacceptables en principe et croit que les risques pour la
société I'emportent largement sur les avantages qu'elles peuvent apporter
a certains.

De toute évidence, le défi que doit relever la société canadienne
consiste a recueillir des informations sur I'effet que des techniques précises
peuvent avoir sur certaines personnes et certains groupes de facon a
pouvoir établir les risques et les avantages médicaux et psychosociaux
qu'elles peuvent présenter. Cela est particuliérement important dans le cas
des techniques qui influent sur les processus biologiques humains et
peuvent infléchir I'évolution de notre société.

Pratiquement tout le monde est
d'accord pour dire que notre collecti-
vité est davantage préoccupée par la
nécessité d'assurer I'accés aux soins
de santé de base et de vaincre la dis-
crimination que par la recherche de
techniques de reproduction assistée.
Une seule des personnes interrogées
s’est dite en désaccord.

S. Dutt, « Sondage auprés des orga-
nismes ethnoculturels concernant les

" nouvelles techniques de reproduc-
tion », dans les volumes de recherche
de la Commission, 1993.

Mondialisation

La technologie estompe les frontiéres entre les pays. Jusqu'ici, ce
phénoméne de mondialisation a été assez peu étudié dans les recherches
sur les nouvelles techniques de reproduction. Pourtant, comme dans bien
des secteurs d'activité qui se fondent sur 'accumulation et la diffusion de
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connaissances, ce qui se passe dans le domaine des nouvelles techniques
de reproduction dans un pays influe sur tous les autres — aucun pays ne
peut vivre en vase clos. Nous devons connaitre l'incidence que les inno-
vations technologiques dans les autres pays peuvent avoir sur le Canada
et celle que les innovations technologiques au Canada peuvent avoir sur les
autres pays. Plusieurs aspects de la mondialisation ont soulevé des
questions importantes pour la Commission.

Par exemple, les pratiques et
les connaissances découlant de la
recherche qui se fait dans une
région du monde sont exportées
dans les autres régions grace aux
conférences internationales, aux
publications professionnelles et
aux échanges de chercheurs et
chercheuses : le milieu scienti-

Quant & I'orientation de la recherche et
des services et a I'encadrement de la
pratique, nous recommandons la créa-
» tion d’'un comité international qui
* reléverait d'une organisation mondiale,
peut-étre 'OMS [Organisation mon-
diale de fa Santé], pour exercer un

fique et médical est mondial par
sa composition et son envergure.
Cependant, ce serait manquer a
nos responsabilités que de fermer
les yeux sur la recherche con-
traire a I'éthique effectuée ailleurs
dans le monde et de linterdire
dans notre propre pays, puis en
permettant que ses résultats
soient utilisés au profit de notre

contrdle international surles orienta-
tions de la recherche et 'encadrement
des pratiques. Cette question gui est
débattue au Canada, en France et aux
Etats-Unis devrait I'étre aussi dans le
monde entier; on ne peut pas per-
mettre que seuls les pays industria-
lisés en discutent.

C. Coderre, Fédération des femmes

du Québec, compte rendu des
audiences publiques, Montréal
(Québec), 21 novembre 1990.

propre population. Ce « dumping
éthique » a été critiqué parce qu'il
expose la population des pays
peu développés a des risques
pour servir les intéréts des pays
industrialisés.

Vu cette mondialisation croissante et ses incidences, la collaboration
internationale s'impose dans le domaine des nouvelles techniques de repro-
duction. Par exemple, il peut y avoir harmonisation des réglements
nationaux et des systémes de tenue de dossiers. Le Canada peut et doit
participer au débat sur les questions éthiques qui se posent sur les plans
juridique, social et économique, et notamment sur leur dimension inter-
nationale. Nous croyons que la création de la Commission — qui a exige
un apport de temps et de ressources jusqu'a présent inégalé dans le monde
et donné lieu a la mise sur pied d'un vaste programme de consultations
publiques et de recherche originale — est un pas important dans cette
direction.
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Egalité

La perception qu'ont les Canadiens et les' Canadiennes de 1'égalité et
de la tolérance change en méme temps que leurs-attitudes envers la tech-
nologie et la société. Ce changement peut étre observé non seulement sur
le plan constitutionnel et législatif, ot il a donné lieu a l'adoption de la
Charte canadienne des droits et libertés et de diverses lois sur les droits de
la personne, mais aussi dans le milieu du travail et dans d'autres
domaines, ou il s'est traduit par la mise en ceuvre de politiques destinées
a assurer a tous des chances plus égales de participer a la vie de la société.

Pour mieux mesurer l'esprit de tolérance et le sentiment d'égalité
régnant dans la population canadienne, la Commission a posé dans son
sondage national sur les valeurs et les attitudes plusieurs questions
portant sur le principe de I'égalité, I'attitude envers I'immigration et I'accueil
des autres dans la société canadienne, le seuil de tolérance a I'égard des
relations homosexuelles, et I'attitude générale envers la femme et son réle
dans la société.

La plupart des personnes interrogées sont d’avis que tous et toutes
doivent étre traités également. Cette conviction est trés ferme, car
90 pour 100 des répondants se disent d’accord sur I'énoncé : « Tous les
individus devraient étre traités de la méme fagon peu importe leur origine
ethnique, couleur, religion, sexe, age, handicap mental ou physique », et
plus des deux tiers sont entiérement d’accord.

La majorité des Canadiens et Canadiennes ont I'impression que I'éga-
lité des chances entre les sexes n'est pas encore un fait accompli. Dans
notre sondage, par exemple, 69 pour 100 des sujets interrogés sont d'ac-
cord sur I'énoncé : « Dans notre société, les femmes n'ont pas les mémes
chances que les hommes », tandis que 18 pour 100 ne sont pas d'accord et
que 13 pour 100 ne sont ni d’accord ni en désaccord. Soixante-seize pour
cent des répondants sont d'avis que l'accroissement du pouvoir et de
lI'influence des femmes sur le marché du travail représente une évolution
positive pour la société. Six pour cent pensent le contraire et 16 pour 100
n'attribuent a cette évolution aucune valeur positive ou négative.

Non seulement les sujets interrogés sont d'accord sur le principe de
I'égalité pour tous, mais la plupart croient que le Canada, en tant que
sociéte, accueille les nouveaux immigrants de toute origine. Les deux tiers
des répondants sont entiérement d'accord (30 pour 100) ou d'accord
(36 pour 100) sur I'énoncé : « Le Canada accueille les gens de différentes
races, religions et cultures dans notre société. »

Si la plupart des répondants croient au principe de I'égalité, les
réponses aux questions spécifiques sur la tolérance et 'acceptation varient.
Par exemple, en ce qui concerne les relations homosexuelles, 35 pour 100
des personnes interrogées les jugent acceptables, 21 pour 100 n'ont aucune
opinion, 16 pour 100 estiment qu’elles sont inacceptables et 27 pour 100
les considérent totalement inacceptables.
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Pluralisme et diversité

La reconnaissance de la nécessité d'une participation plus équitable
a la vie nationale se refléte dans une plus grande sensibilisation aux droits
de la personne. L'effet cumulatif de ces changements est que des points de
vue beaucoup plus variés commencent a se faire entendre dans les affaires
nationales du Canada. Le Canada étant une société fondée sur 'immi-
gration, sa composition culturelle s'est énormément diversifiée, surtout au
cours des 30 derniéres années. Des vagues successives d'immigrants
transforment le marché du travail, les salles de classe et les quartiers de
nos villes, surtout dans les grands centres urbains. Cette diversité
culturelle accrue a amené dans son sillage de nouvelles perceptions et
attitudes au sujet de la famille, des liens de parenté et de la condition de
parent.

La tendance vers la diversité
nous donne une idée de ce que

Nous avons la ferme conviction qu'il

sera le Canada au XXI* siécle et est de notre devoir envers les généra-
elle a des conséquences impor- tions futures de prendre aujourd’hui
tantes en ce qui concerne les des mesures pour mettre fin aux iné-
réactions de la société aux nou- galités sociales actuelles. A nos yeux,
velles techniques de reproduc- le réle de la Commission est justement
tion. Ainsi, les questions d'ordre de recommander des mesures qui
éthique soulevées par l'utilisation défendent les intéréts des secteurs les

plus exploités et les plus opprimés de

de certaines techniques ne pour-
d P notre société aujourd’hui. (Traduction)

ront pas étre réglées au moyen
d'un ensemble de croyances,

S. Thobani, Immigrant and Visible
d’idées et de valeurs communes 9

Minority Women of British Columbia,

imrnua?les. Nous ne pouvons compte rendu des audiences
pas présumer non plus que la publiques, Vancouver (Colombie-
maniére dont nous fixons nos Britannique), 26 novembre 1990.

priorités, prenons nos décisions,
élaborons nos orientations et
fournissons nos services saura _
satisfaire aux aspirations et aux objectifs divers de la population
canadierine. Et pourtant, c'est exactement ce que de plus en plus de
Canadiens et de Canadiennes attendent de leurs systémes et institutions
— non seulement qu’ils écoutent des points de vue plus divers, mais aussi
qu'ils fassent volontiers place a la diversité et s’y adaptent dans leurs
structures, leur choix de personnel et leurs décisions. A mesure que le
Canada devient plus hétérogéne, il est de plus en plus important que nos
valeurs fondamentales soient transparentes et que le consensus a I'égard
des techniques prenne en considération la nature diverse de notre pays.
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Habilitation

On croit généralement au Canada que les décisions au sujet de la
technologie dans son ensemble, et des nouvelles techniques de repro-
duction en particulier, doivent se prendre a la lumiére des valeurs et des
opinions communes, et avec une pleine participation du public. Dans notre
étude sur les nouvelles techniques de reproduction, nous avons tenu
compte de cette tendance croissante envers I'habilitation.

Le terme « habilitation » veut dire conférer un pouvoir, une autorité.
Pour bien des gens, ce terme en est venu a signifier le fait de laisser des
particuliers ou des groupes exercer un pouvoir ou de leur donner les
moyens de le faire, dans le but de créer et de favoriser des rapports d'égalité
au sein de la société. Plusieurs faits traduisent cette nouvelle importance
accordée a l'égalité dans les rapports sociaux. A I'échelle tant nationale
qu'internationale, les droits personnels et collectifs ont pris beaucoup plus
d'importance au cours des deux derniéres décennies. Les particuliers et les
groupes font valoir leurs aspirations et leurs priorités avec plus de
détermination. A leur tour, des institutions et des systémes comme les
gouvernements et les services de santé et d'enseignement s'efforcent, avec
plus ou moins de succés, de mieux répondre aux diverses attentes de la
population. L'habilitation va cependant encore plus loin, car elle suppose
aussi une participation active des clients et clientes ainsi que des
utilisateurs et utilisatrices des systémes aux décisions qui les touchent.

Sur le plan individuel, T'habilitation se manifeste par 'apparition de
certaines tendances sociales qui présentent un intérét particulier pour le
mandat de la Commission. Beaucoup sont attirés par les médecines
douces et les services sociaux populaires, par exemple, parce qu'ils
semblent donner a la personne plus de pouvoir que les services tradi-
tionnels. On constate aussi une augmentation sensible du nombre de
groupes d’entraide et de soutien mutuel traitant de questions autrefois
considérées comme relevant des professionnels de la médecine et autres
spécialistes. Par conséquent, le milieu médical accepte de plus en plus
I'habilitation et modifie son approche de fagon a donner plus d'information
et a permettre aux patients et patientes de participer davantage a leur
propre traitement.

Pendant nos audiences publiques, nous avons entendu maintes et
maintes fois que les Canadiens et Canadiennes veulent plus de rensei-
gnements pour prendre des décisions éclairées au sujet des nouvelles
techniques de reproduction. Au cours des échanges des groupes de
réflexion, dans les exposés écrits et oraux, et pendant les séances privées,
il a été question a de nombreuses reprises d'une nouvelle approche de la
prise de décisions en matiére médicale, approche qui insiste sur le besoin
du patient ou de la patiente de comprendre son cas, d'y réfléchir, de
connaitre les risques et les avantages des traitements médicaux, de se faire
expliquer toutes les options et de recevoir conseils et appui pendant toute
la durée du processus décisionnel.



36 Les nouvelles techniques de reproduction et la société canadienne

L'habilitation des personnes
exerce donc une influence sur les
rapports traditionnels entre
médecin et patient. Les gens ne
font plus aussi confiance aux
« experts », surtout dans des
domaines comme la médecine, ou
le mouvement consumériste a
influencé la conception que se
font les gens de leur participation
a leur propre traitement. Nous

En réalité, les personnes handicapées
ont limpression que les médecins
causent de nombreuses difficultés, non
seulement dans ce contexte particulier
mais de fagon générale. (Traduction)

S. Day, Conseil canadien des droits
des personnes handicapées, compte
rendu des audiences publiques,
Vancouver (Colombie-Britannique),
28 novembre 1990.

avons constaté que les Canadiens
et les Canadiennes exigent que
leurs médecins les informent
pleinement de leurs options — lesquelles peuvent inclure des démarches
non médicales ne comportant aucune intervention. Les utilisateurs et
utilisatrices des programmes et des services veulent des relations fondées
sur le partenariat et ils ne veulent plus s’en tenir comme avant a la seule
opinion d'un expert.

L'habilitation a cependant aussi fait surgir une idée, maintenant fort
répandue, selon laquelle I'accés aux traitements médicaux est un droit, que
le traitement soit ou non indiqué, qu'il soit susceptible ou non de donner
des résultats, et quel que soit son cout. Lorsqu'il s’agit de nouvelles
techniques de reproduction, les gens réclament souvent des traitements et
des techniques comme s’ils y avaient droit sans songer, semble-t-il, aux
répercussions sociales ni aux cotits des services de santé. L'évolution des
attitudes envers les institutions sociales et les rapports avec celles-ci sont
donc a la fois une occasion a saisir et une source de problémes; ils influent
sur les modalités et les structures qui encadrent l'offre des nouvelles
techniques de reproduction.

Les groupes de défense des intéréts sont une autre manifestation de
I'habilitation. Dans les services de santé, des groupes de consommateurs
et des particuliers aux prises avec la méme situation se sont coalisés afin
d’exercer des pressions pour faire modifier les politiques, les programmes
ou les services, pour mieux sensibiliser le public 4 une question ou a un
probléme, ou pour exiger une participation plus authentique aux décisions
quiles concernent. L'apparition des groupes de défense des intéréts dénote
aussi une participation sociale plus vaste de la part de groupes préala-
blement marginalisés. Les décideurs et les législateurs sont appelés a voir
a ce que les divers intéréts, points de vue et attentes de toutes ces parties
soient pris en considération lorsque les priorités sont fixées et les décisions
prises. -

Par conséquent, I'habilitation est un phénomeéne a la fois individuel et -
collectif. Elle est revendiquée par bien des groupes et personnes — surtout
mais pas seulement des femmes — qui désirent avoir davantage leur mot
a dire dans les décisions qui les concernent. En méme temps, elle exige




que non seulement les particu-
liers, mais aussi les gouverne-
ments, les institutions, les sys-
témes de santé et d'enseigne-
ment, et les professionnels
rendent compte de leurs actes.
L'habilitation a des réper-
cussions d’'une grande portée sur
I'élaboration des politiques. Les
points de vue étant plus nom-
breux, il est souvent plus difficile
de parvenir a un consensus. Elle
peut susciter des attentes irréa-
listes et aggraver les conflits
sociaux. Il peut étre si exaspé-
rant de tenter de dégager un con-
sensus qu'on assiste parfois a
une levée de boucliers contre
I'habilitation. Certains vou-
draient revenir a une époque ou
la prise de décisions était plus
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Le droit d’avoir des enfants n’a rien en
commun avec le droit de posséder un
objet ou un animal. Les enfants sont
des personnes et doivent étre traités
en conséquence. Le droit d’avoir des
enfants se comprend donc mieux
comme le droit de profiter des possibi-
lités offertes tout naturellement a
chacun. Lorsque quelgu’un en est
prive, la société a alors I'obligation d'y
remédier. Lorsqu'il est possible d'y
parvenir grace a la mise au point et &
F'utilisation de techniques de reproduc-
tion, la société a de prime abord I'obli-
gation de le faire. Toute mesure
sociétale doit cependant toujours tenir
compte du fait que les enfants sont
des personnes. (Traduction)

Mémoire présenté & la Commission
par I'Association médicale canadienne,
février 1991.
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simple. L’habilitation et la parti-
-cipation compliquent effective-
ment le processus de gouverne-
ment et la prestation de services. Néanmoins, I'égalité est devenue un
principe constitutionnel, et le Canada a accepté et institutionnalisé la
diversité et encouragé les particuliers et les groupes a revendiquer I'autono-
mie, I'habilitation et le respect de la dignité humaine méme si ces objectifs
sont rarement faciles a atteindre et que les moyens a prendre varient. Le
pluralisme est maintenant consacré dans notre constitution : le multicul-
turalisme, le bilinguisme et les droits de certains groupes — spécifiquement
des femmes et des peuples autochtones — sont tous reconnus dans la
Charte. La société doit également en prendre acte et en tenir compte dans
ses institutions et ses processus décisionnels.

Médicalisation

Le terme « médicalisation » désigne un processus social et graduel par
lequel des comportements ou états considérés comme extérieurs au
domaine médical deviennent des préoccupations d’ordre médical. La
médicalisation a soulagé des souffrances, guéri des maladies, sauvé des
vies et permis a des couples d'avoir des enfants en bonne santé. Le
mouvement vers I'habilitation a cependant fait apparaitre une certaine
résistance a ce que diverses personnes considérent comme une médicali-
sation excessive. D’aucuns croient que la médicalisation a fait perdre aux
femmes la maitrise de leurs corps et de leurs fonctions de reproduction, et
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qu'elle a imposé une définition médicale étroite de problémes sociaux
complexes. Les pressions pour qu'on définisse les expériences féminines
en termes médicaux et pour qu'on apporte des solutions techniques a leurs
problémes s'intensifient 4 mesure que s'accroissent nos connaissances
scientifiques et techniques de la physiologie et des fonctions de repro-
duction de la femme.

Le phénomene de la médica-
lisation se manifeste clairement

La médicalisation des nouvelles tech-

dans lévolution des attitudes niques de reproduction (NTR) {...] doit
sociales et des pratiques meédi- étre repensée en fonction d’'une
cales concernant I'expérience re- approche holistique de la santé.
productive de la femme. A tort (Traduction)

ou a raison, de nombreux aspects

de la vie reproductive de la Mémoire présenté a la Commission
femme font maintenant partie du par des étudiants, cours d'études

féminines, Université de Calgary,

domaine médical : accouchement, !
11 avril 1991.

contraception, avortement, syn-
drome prémenstruel et méno-
pause. Certaines collectivités
sont doublement touchées par ce changement. Des autochtones, par
exemple, ont dit aux commissaires que la médicalisation de la reproduction
risquait de miner les approches autochtones traditionnelles de la fécondite,
de la grossesse et de I'accouchement.

Comme dans les autres domaines de I'activité humaine auxquels la
technologie s'est étendue, l'application des techniques médicales a la
reproduction souléve des questions au sujet des rapports de force et du
contréle des techniques et de leur utilisation. Une question clé posée par
la médicalisation de la vie reproductive des femmes est celle des rapports
inégaux qui doivent forcément exister entre un médecin et son patient ou
sa patiente. Le patient posséde nécessairement moins de connaissances
techniques et médicales que son médecin, ce qui peut le porter a subor-
donner sa prise de décision personnelle a celle de I'expert. Ce déséquilibre
des pouvoirs oblige les médecins a assumer une lourde responsabilité : ils
doivent étre conscients des conséquences éventuelles de ce déséquilibre et
de la nécessité d'informer leurs patients et patientes et d'appuyer leur prise
de décisions sans l'influencer et sans empiéter sur leur dignité et leur
autonomie. Cela est d’autant plus vrai lorsque le déséquilibre des pouvoirs
est aggravé par le fait que le patient est une femme et que le meédecin est
un homme. Plus le patient est vulnérable, plus le médecin est tenu de se
mettre a son service.

Méme si le serment d’'Hippocrate dit que les intéréts du patient doivent
passer avant tout, le déséquilibre des pouvoirs est préoccupant parce que
les intéréts et les valeurs d'une femme ne correspondent pas toujours a
ceux de son médecin. Par exemple, les études ont montré que, lorsqu'ils
possédent tous les renseignements dont ils ont besoin pour décider d'un
traitement, les patients et patientes tendent a4 étre beaucoup plus
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Téfractaires au risque que leurs médecins'; il se peut aussi qu'ils attachent
a une intervention qui a donné de bons résultats une moins grande valeur
que ne le font les médecins.

On craint aussi que, en devenant de plus en plus courantes, certaines
techniques ne soient d’autant plus difficiles a refuser, ce qui réduira la
latitude laissée aux femnmes dans leurs décisions et la maitrise qu’elles
peuvent exercer sur leur propre procréation. Par exemple, certains types
de tests prénatals, qui servaient a l'origine a déceler les états invalidants
chez les enfants de couples présentant des risques élevés, commencent a
se généraliser et a étre inclus dans les soins prénatals courants. Comme
nous l'expliquons dans la partie II de notre rapport, certaines femmes
pourront se sentir obligées de subir ces tests s'ils sont prescrits systéma-
tiquement, méme si elles ont des réserves d'ordre religieux, culturel,
éthique ou autre.

Un des défis que nous devrons relever sera d’approfondir nos connais-
sances scientifiques sur les préoccupations touchant la reproduction en
situant les questions liées aux techniques de reproduction dans un
contexte social élargi et en sauvegardant le contréle personnel que les
femmes peuvent exercer sur les aspects qui ont une incidence directe et
importante sur elles. Il se peut que, dans certains cas d'infertilité, une
intervention médicale soit la plus indiquée. Dans d'autres, il conviendrait
peut-étre au contraire de s’éloigner délibérément des solutions médicales
et technologiques, de « démédicaliser » notre démarche. Quand et comment
le faire, compte tenu de l'incidence éventuelle des techniques, voila I'une
des questions que la Commission a examinées et qui devraient continuer
de préoccuper la société a mesure que les techniques existantes évolueront
et que de nouvelles apparaitront.

Autre souci, la médicalisation tend & s'implanter au point, selon
certaines personnes, de créer un impératif technologique. Certains témoins
ont affirmé, par exemple, que les nouvelles techniques de reproduction
suscitent un sentiment de « fertilité obligatoire ». Il devient difficile pour les
femmes de refuser un traitement ou de l'interrompre. On peut donc dire
que la technologie n‘augmente pas leurs choix mais les limite. Les
solutions non médicales, comme l'adoption, les familles d’accueil, ou
l'acceptation de l'infertilité, peuvent sembler inadéquates ou inacceptables,
selon ces témoins, lorsqu’on les compare a ce que les techniques peuvent
apporter.

D'autre part, les témoignages devant la Commission ont également
révélé que la médicalisation et la technologie médicale avaient donné a
certaines femmes des options qu’elles n'auraient peut-étre pas eues
autrement. Bien des couples infertiles qui ont comparu devant la
Commission, ont dit qu’ils avaient été heureux d’apprendre que des
problémes médicaux étaient & I'origine de leur état et que l'existence des
techniques les avait aidés a l'accepter, une fois tenté tout ce qui pouvait
l'étre. Les autres avantages d'une approche médicale de linfertilité
comprennent une plus grande attention accordée aux origines de
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I'infertilité, y compris les causes environnementales; la reconnaissance du
fait que Tinfertilité est plus qu'un « probléme féminin »;, un plus grand
nombre d'options et de choix pour les gens qui sont infertiles; et un
diagnostic et un traitement plus hatifs et plus précis des problémes de
I'infertilité, ainsi que de meilleures chances de traitement efficace dans
certains cas.

Incidence des nouvelles techniques de reproduction sur
la société canadienne

Les tendances qui se sont fait jour dans la société canadienne
montrent toutes qu’il faut adopter une nouvelle approche de la prise des

décisions au sujet de la techno-
logie, y compris des nouvelles
techniques de reproduction. Dans
une société de plus en plus di-
verse, ou l'on tient compte des
intéréts d'un plus grand nombre
de groupes et de particuliers et
ou l'on tente de les satisfaire, il
devient de plus en plus difficile
de s’entendre sur les questions
complexes qui se posent dans
toutes les sphéres. Ces questions
comprennent les décisions rela-
tives aux services de santé et aux
nouvelles techniques de repro-
duction, comme nous lexpli-
quons au chapitre 4. 11y a égale-
ment lincidence des nouvelles
techniques de reproduction sur
les personnes, sur des groupes
particuliers et sur la société dans
son ensemble. La diversité crois-
sante de la société canadienne
nous interdit toute affirmation au
sujet de I'incidence des nouvelles
techniques de reproduction sur
l'ensemble de la société. Elle
variera selon les groupes. Dans
le reste du présent chapitre, nous

La gestion sociale de la maternité est
caractérisée par une certaine incohé-
rence. Alors qu'au niveau planétaire
nous souffrons de surpopulation, au
Canada, nos gouvernements conti-
nuent de s’inquiéter de la dénatalité.
lls encouragent les Canadiennes a
produire plus de Canadiens et ils
limitent I'immigration. On juge souvent
égoistes ceux qui ont les moyens
d'avoir des enfants mais qui ne sont
pas préts a en payer le prix, et qui
choisissent de ne pas en avoir. On
interdit I'accés a I'avortement a toute
femme dont la santé n’est pas en jeu.
En méme temps qu’ils développent
des politiques de natalité, les gou-
vernements coupent dans les pro-
grammes sociaux, desquels dépendent
de plus en plus de femmes et
d'enfants. (Traduction)

Mémoire présenté a la Commission
par le Conseil consultatif sur la
condition de la femme au Nouveau-
Brunswick, 19 octobre 1990.

traitons des préoccupations qui sont venues a la connaissance de la
Commission dans le cadre de ses audiences publiques, de ses consultations
et de son programme de recherche. En particulier, nous examinons les
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préoccupations au sujet de I'effet que les techniques peuvent avoir sur la
santé et le bien-étre des femmes dans la société canadienne.

Nous avons re¢u le mandat d’examiner l'incidence des techniques sur
certains groupes comme les femmes, les enfants et les familles. Nous
avons aussi étudié, a I'intérieur de ces groupes, des sous-groupes comme
les personnes handicapées et les membres des minorités raciales,
ethniques et culturelles, parce qu'ils peuvent étre touchés differemment par
les techniques a cause de leur situation propre dans la société canadienne.
La présente partie décrit briévement I'incidence des techniques sur tous ces
groupes. Comme les techniques elles-mémes, de méme que l'effet qu'elles
peuvent avoir sur les utilisateurs et la société, sont également diverses, les
conclusions générales que nous pouvons tirer sont limitées. Ces consé-
quences sont étudiées plus en détail dans notre examen de techniques
précises dans la partie II du rapport.

Incidence sur les femmes

La diversité des opinions formulées par les femmes au sujet des
nouvelles techniques de reproduction refléte la diversité de leurs situations
et de leurs expériences. Nous avons recueilli I'avis de bien des femmes, qui
parlaient parfois a titre individuel, parfois au nom d'une collectivité, grace
aux nombreuses méthodes de communication mises a leur disposition,
comme les lignes téléphoniques sans frais, les groupes de réflexion, les
tables rondes, les sondages, les autres véhicules d'information et les
audiences publiques.

Santé et bien-étre des femmes

Les Canadiens et les Canadiennes se posent des questions sérieuses
et profondes au sujet de la nature des techniques de reproduction et de
leur effet sur la santé et le bien-étre des femmes. En notre qualité de
comimnissaires, nous avons di tenir compte de la conviction de certains que
les nouvelles techniqueés de reproduction sont nécessaires pour régler des
problémes importants et que ces techniques élargissent les choix des
femmes. Selon ces personnes, toute tentative pour limiter I'essor des
techniques est injustifiée, parce que cela laisse entendre que les femmes ne
sont pas les meilleures juges de ce qui vaut mieux pour leur santé
génésique. Si le recours a ces techniques est limité « pour le bien des
femmes », que tentera-t-on de limiter ensuite? Quels autres soins de santé
ou l'accés a quels autres services?

Toutefois, les commissaires ont dii aussi prendre en considération les
fortes réserves d’'autres personnes quant aux effets préjudiciables des
techniques sur les femmes, individuellement et collectivement. Ces
préoccupations prennent diverses formes. Des femmes nous ont dit
qu’elles ne participaient pas aux décisions relatives a la mise au point de
nouvelles techniques de reproduction et a la prestation de services, et que
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leurs intéréts n'étaient pas
représentés au sein des conseils
et dans les réunions pro-

Nous comprenons l'urgence que res-
sentent les femmes aux prises avec

fessionnelles ou ces décisions des problémes d'infertilité, mais nous
sont prises. D’aucunes croient croyons malgré tout que les tech-
que des décisions ont été prises niques ont une portée tellement

sur des techniques et des ser- grande pour notre société qu'il faut les
vices sans qu'il soit tenu compte envisager dans une perspective

des conséquences défavorables sociale globale et, en particulier, d'un

point de vue collectif en tant que

u’'elles peuvent avoir sur l'auto-
4 P femmes. (Traduction)

nomie individuelle des femmes de
méme que sur leur situation et
leur valeur en tant que membres sur le statut de la femme, compte
de la société. rendu des audiences publiques,

Certains témoins croient que Toronto (Ontario), 29 octobre 1990.
les techniques n'ont pas été con-

cues pour servir les femmes ou
pour améliorer leur santé et leur
bien-étre, mais qu'elles ont permis aux médecins et a d’autres d'exercer une
emprise plus étroite sur la reproduction. Selon ces personnes, les
nouvelles techniques de reproduction s’inscrivent dans une tendance plus
vaste vers la médicalisation de la reproduction, phénomeéne déja abordé
‘dans le présent chapitre. Si nous voulons qu’elles soient utilisées d’'une
facon qui respecte l'autonomie reproductive des femmes, a-t-on dit, toute
notre maniére d'envisager la reproduction doit changer. Il faut d'abord
prévenir l'infertilité lorsque c'est possible, et offrir des soins de santé
génésique de base. En fait, selon certains témoins, il faut accorder une
plus grande priorité a I'amélioration de la situation socio-économique des
femmes en général, car c’est seulement a cette condition que les nouvelles
techniques de reproduction pourront étre utilisées d'une fagon qui respecte
leur autonomie reproductive et 'égalité des sexes.

L'incidence des nouvelles techniques sur les choix en matiére de
reproduction a aussi été débattue. Certaines femmes croient que, sur le
plan de la santé génésique, il ne vaut pas nécessairement mieux avoir plus
de choix; en fait, elles considérent que I'accés a de telles techniques limite
leurs choix en permettant aux gens de porter plus facilement un jugement
sur le comportement et les décisions des femmes. A leur avis, la société a
envers les femmes une responsabilité collective qui peut I'obliger a limiter
les choix de certaines d’entre elles si ceux-ci favorisent des perceptions
sociales négatives de la femme ou des attitudes préjudiciables envers les
femmes dans leur ensemble.

Certaines femmes pensent qu’en ce qui a trait a leurs corps et a leur
place dans la société, ce sont les femmes qui devraient avoir un réle
prépondérant a jouer lorsqu’il s'agit de décider si les techniques de
reproduction sont souhaitables pour la société et, le cas échéant, comment
elles devraient étre offertes et réglementées. A cause du manque de

J. Rebick, Comité canadien d’action




participétion des femmes, ont-
elles dit, les techniques de
reproduction sont devenues un
moyen d'exploiter les désirs
sincéres des personnes infertiles,
une source d’avancement
professionnel et de profit pour les
médecins et les chercheurs, et
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Lors de la discussion de ce matin, j'ai
constaté avec stupeur combien il est
difficile de faire parler les femmes des
NTR, tellement les moyens de subsis-
tance et la situation économique des
femmes a Terre-Neuve et au Labrador
semblent étre leurs principales sources
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cela au détriment des femmes sur de préoccupation. (Traduction)

qui les techniques ont des
conséquences négatives d'ordre
physique, émotif ou financier.

D’autres intervenantes
croient fermement que la mise au
point et I'utilisation des nouvelles
techniques sont une conséquence de I'inégalité des femmes dans la société.
Au moment méme ou les femmes font des gains sur le plan de
I'indépendance et de I'égalité, les nouvelles techniques de reproduction
viennent renforcer I'impression gu’elles sont des méres et des éducatrices
d'abord. Certains analystes maintiennent que les nouvelles techniques de
reproduction contribuent a la dévalorisation des femmes dans la société
parce qu'elles renforcent l'idée que leur rdle principal, le seul réle pour
lequel elles doivent étre valorisées, est la reproduction.

Selon un autre point de vue que nous avons entendu, les nouvelles
techniques de reproduction peuvent miner une vision holistique de la santé
des femmes, si elles ne servent qu'a traiter des parties de 'anatomie. Cette
possibilité est ressortie clairement de discussions sur les contrats de
maternité de substitution, qui pourraient contribuer a faire percevoir les
femmes comme des « utérus a louer ». Des préoccupations semblables ont
été exprimées au sujet de la chosification des tissus et des processus de
reproduction — c’est-a-dire le fait de dévaluer I'humanité et la dignité des
femmes et des enfants en les traitant comme des objets ou un moyen pour
arriver a une fin plutét que comme des fins en soi.

Dans nos discussions avec les Canadiens et les Canadiennes, nous
avons constaté leur crainte qu'en attirant l'attention du public sur les
nouvelles techniques de reproduction et en y consacrant des ressources, on
ne laisse dans I'ombre des sujets qui intéressent la plupart des femmes :
la recherche sur la prévention des maladies transmises sexuellement (MTS),
dont bon nombre peuvent occasionner l'infertilité; la recherche sur des
moyens de contraception sirs et efficaces et l'accés a ces moyens;
I'existence de services d’avortement surs et efficaces; les services de
planification familiale; I'élimination des risques pour la santé génésique et
générale dans le milieu de travail; la promotion de la santé; et les soins
avant et aprés la naissance. Les nouvelles techniques de reproduction
semblent détourner de ces autres préoccupations les fonds limités qui sont
affectés a la recherche et aux soins de santé.

Table ronde, compte rendu des
audiences publiques, St. John'’s
(Terre-Neuve), 15 octobre 1990.
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Cette opinion fait ressortir la nécessité de concevoir les soins de santé
génésique comme un ensemble intégré, tant pour l'information du public
que pour l'affectation des ressources. Sion évalue les nouvelles techniques
de reproduction dans le contexte de I'ensemble des besoins en matiére de
soins de santé génésique des femmes (de la puberté & la ménopause et
aprées), elles peuvent étre considérées comme l'une parmi de nombreuses
questions de santé génésique. Vu que la prévention de l'infertilité est I'un
des objectifs des soins de santé génésique, la société pourrait tenter
d’éliminer les problémes médicaux évitables qui peuvent occasionner
I'infertilité, ce qui supprimerait la nécessité de recourir aux nouvelles
techniques de reproduction.

Préoccupations exprimées par certains groupes féminins

Bien des femmes représentant divers groupes se sont dites
préoccupées par I'accés tant aux services de santé de base qu’aux nouvelles
techniques de reproduction. Leurs préoccupations se situent sur les plans
individuel et collectif.

Les femmes autochtones nous ont quant a elles parlé de I'absence de
services de santé et d'enseignement de base, lesquels, & leur avis, devraient
avoir la priorité sur les nouvelles techniques de reproduction. Elles ont
aussi affirmé que ces techniques doivent étre offertes selon des modalités
qui respectent les différences culturelles et linguistiques des collectivités.
Les peuples autochtones ont une maniére unique de voir les enfants et,
partant, de composer avec l'infertilité, comme 'adoption traditionnelle (o1
I'enfant demeure dans la collectivité et en contact avec sa famille et ses
origines culturelles). Selon certaines, les nouvelles techniques de
reproduction pourraient miner de telles approches. '

Les femmes représentant des groupes minoritaires raciaux, ethniques
et linguistiques nous ont dit qu'elles avaient parfois de la difficulté a obtenir
des services de santé de base et des informations qui respectent leur
culture. Elles sont d’avis que ces services de base doivent étre prioritaires
et qu'il est généralement plus important d'avoir accés a ceux-ci qu'aux
nouvelles techniques de reproduction. Selon les intervenantes, lorsque les
nouvelles techniques de reproduction sont fournies, elles doivent I'étre de
facon équitable, sans discrimination systémique ou individuelle. Elles
craignent que l'accés aux avantages de ces techniques ne leur soit refusé,
et qu'elles ne soient plutdt encouragées a controler leur fécondité.

Dans l'ensemble du pays, on craint que l'accés aux nouvelles
techniques de reproduction soit plus facile pour les couples blancs
prospéres, et que les groupes minoritaires ou a faible revenu soient
considérés comme moins méritants. En fait, pour les femmes qui sont
défavorisées économiquement, I'accés aux services de santé de base est une
priorité, mais, selon les témoins, si les nouvelles techniques de
reproduction sont offertes, elles doivent I'étre également a tous et toutes,
sans égard au revenu. En outre, les barriéres linguistiques et culturelles



limitent souvent l'accés de bien
des gens aux nouvelles tech-
niques de reproduction. Dans
des groupes de réflexion, des
mémoires et des exposés oraux,
nombre d'intervenants ont d’ail-
leurs fait ressortir le besoin de
conseils et d'informations adaptés
a la culture et a la langue de la
clientéle.

Des témoins ont aussi si-
gnalé une proportion excessive
d'interventions judiciaires néga-
tives dans la grossesse des
femmes faisant partie de mino-
rités raciales et ethniques (voir le
chapitre 30). Certains ont dit que
les tribunaux étaient plus sus-
ceptibles d’exiger la stérilisation
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J'estime qu'il devrait y avoir des
normes nationales en la matiére, mais
jinsiste aussi pour que ces normes
soient représentatives de la diversité
de la population canadienne. Dans
mon esprit, leur application, plutét que
de servir a des fins de contréle, doit
contribuer a faire respecter les intéréts
des groupes comme les peuples
autochtones du Canada [...] qui ont
toujours eu a cceur le maintien de leur
caractere distinct au sein de la popula-
tion canadienne. (Traduction)

M. Dion Stout, présidente, Association
des infirmiéres et infirmiers autoch-
tones du Canada, compte rendu des
audiences publiques, Ottawa (Ontario),
20 septembre 1990.
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ou d'autres interventions chez les
groupes minoritaires. D’autres
ont noté que certaines collectivités culturelles étaient plus susceptibles
d’exercer des pressions sur les femmes touchant la sélection du sexe de
I'enfant (voir le chapitre 28). D’autres encore ont souligné le danger
d’exploitation des femmes provenant de milieux socio-économiques défa-
vorisés que présentaient les contrats de maternité de substitution (voir le
chapitre 23) ou la rémunération pour des fonctions de reproduction comme
le don d’'ovules (voir le chapitre 21), indiquant que ces femmes risquaient
d’étre doublement exploitées parce qu’elles provenaient a la fois d'un milieu
socio-économique défavorisé et d'un groupe minoritaire. Ces préoccu-
pations particuliéres s’accompagnent d'inquiétudes plus générales concer-
nant la difficulté d’évaluer les incidences des techniques sur des groupes
ou des collectivités en l'absence de connaissances et de discussions
publiques plus fouillées sur ces techniques.
Des femmes célibataires et des lesbiennes craignent, si I'accés a
l'insémination assistée est restreint, de ne pas pouvoir avoir recours a ce
moyen. La médicalisation de l'insémination assistée et les restrictions
imposées a l'égard de l'auto-insémination sont considérées comme des
entraves inutiles a 'accés a du.sperme testé a des fins d’auto-insémination.
Les femmes des régions rurales et isolées sont préoccupées par la
distance qu'elles doivent parcourir pour se faire traiter et les frais de
transport. Elles craignent aussi que, en consacrant des ressources déja
limitées aux nouvelles techniques de reproduction, on ne fasse obstacle a
la prestation de soins de santé plus urgents. Ces questions, et d'autres que
souléve I'équité d’'accés aux services, sont étudiées plus a fond dans la
partie II, dans le cadre de notre examen de techniques précises.
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Les femmes qui ont eu de
mauvaises expériences formulent
des mises en garde au sujet des
conséquences inattendues de la
technologie. Selon elles, les
interventions pratiquées sur les
femmes aujourd’hui pourront
avoir des répercussions défavo-
rables sur leur santé demain.
Elles soulignent qu'il faut réunir
des données sur les risques a
court et a long terme pour la
santé physique et psychologique
que présentent les nouvelles
techniques de reproduction ainsi
que sur leur sécurité et leur effi-
cdcité générales.

Pour leur part, les femmes
qui ont des problémes de fertilité
et celles qui risquent de trans-
mettre une maladie héréditaire a
leurs enfants ont fait valoir leurs
besoins et dit qu’elles étaient
capables de prendre leurs
propres décisions, pourvu qu’elles
disposent de renseignements
complets et exacts au sujet des
risques et des résultats prévus.
Des femmes ayant des problémes
de fertilité ont parlé de limpor-
tance qu’elles attachaient a long
terme au fait d’avoir des enfants
et exprimé le voeu que le public
soit mieux renseigné au sujet des
questions émotives et sociales

Les nouvelles techniques de reproduc-
tion risquent de modifier radicalement
notre fagon de voir la reproduction, la
sexualité et le rdle parental. Il existe
toutefois des partis pris déja établis qui
déterminent I'application des NTR.

Les valeurs qui influent actuellement
sur les NTR sont en grande partie
celles du monde médical, lequel est
essentiellement masculin, allergique a
toute forme d’incapacité, de race
blanche, de classe moyenne et hétéro-
sexuel. Ainsi, la fécondation in vitro
n’est actuellement accessible qu’aux
femmes qui satisfont a certains cri-
teres, c'est-a-dire a celles qui ont
moins de 40 .ans, ont une relation
hétérosexuelle stable et ont les
moyens de se la payer.

Les candidates a la FIV doivent se
conformer a des idées toutes faites sur
les qualités nécessaires pour étre une
bonne mére. Les femmes handica-
pées, pauvres, célibataires et les-
biennes ne correspondent pas tout a
fait a cette conception de la femme et
de la mére idéales. (Traduction)

B. Van't Slot, Women’s Network,
compte rendu des audiences
publiques, Charlottetown (fle-du-
Prince-Edouard), 16 octobre 1990.

lites a linfertilité, et des facons de la prévenir et éventuellement de la
traiter. La liberté en matiére de reproduction exige, a leur avis, qu'on
assure un acces égal aux techniques et qu'on fournisse des renseignements
et des conseils aux personnes infertiles. Elles ont fait état des difficultés
d’accés dues au cout des traitements et a la disponibilité des services.
Comme le montre clairement ce bref apercu des témoignages recueillis
par la Commission, toutes les femmes ne voient pas du méme ceil la mise
au point et I'utilisation des nouvelles techniques de reproduction. Cela n'a
rien d’étonnant, car les milieux dont elles proviennent, leurs expériences
et leurs situations sont différents. D’'un certain point de vue, l'existence
des techniques offre aux femmes infertiles, aux familles risquant de
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transmettre des anomalies congénitales ou des maladies héréditaires a
leurs enfants, ou aux personnes atteintes de-la maladie de Parkinson
I'espoir et I'occasion de parvenir a un plus grand bien-étre.

Selon un autre point de vue, cependant, les discussions sur les
nouvelles techniques de reproduction doivent étre centrées sur les préoccu-
pations sociales plus larges et les intéréts des femmes en tant que groupe
social. Dans cette optique, c’est le bien de la société dans son ensemble,
plutét que la liberté de choix individuelle, qui doit guider I'évaluation de
telles techniques : les intéréts collectifs des femmes en tant que groupe
social doivent I'emporter sur les intéréts des femmes a titre individuel, et
les intéréts de 'ensemble de la société sur ceux des familles a risque. Par
conséquent, le critére pour évaluer 'utilisation des nouvelles techniques de
reproduction doit étre leur effet probable sur l'autonomie, 1'égalité et la
situation des femmes dans la société. D’autres encore croient que les
intéréts des enfants engendrés au moyen des nouvelles techniques de
reproduction et ceux des familles en général doivent étre la considération
principale dans l'évaluation de ces techniques.

A la réflexion, il est évident qu’on ne peut séparer les intéréts indi-
viduels et les intéréts collectifs : tous deux doivent étre pris au sérieux dans
une société juste et compatissante. C’est ce que nous avons tenté de
montrer dans les chapitres qui suivent.

Incidence sur les enfants

Les enfants qui ont vu le jour grace aux nouvelles techniques de repro-
. duction forment le deuxiéme groupe nommé dans le mandat de la Commis-
sion. Les techniques utilisant des gamétes donnés (ovules, spermatozoides
ou les deux) créent de nouveaux types de familles et de rapports sociaux.
Les définitions traditionnelles données aux liens biologiques et familiaux
sont remises en question, parce que le concept de famille n'a jamais fait
place jusqu’ici aux situations que font apparaitre les nouvelles techniques.

En plus des rapports sociaux, nous nous intéressons a l'incidence
éventuelle de ces techniques sur la santé, le bien-étre émotif, le statut
juridique et la situation économique des enfants et de leurs familles. Ces
effets varient selon la technique utilisée et les circonstances de I'utilisation.
IIs sont étudiés plus en détail dans la partie II.

Les autres groupes qui doivent étre pris en considération dans tout
examen de I'incidence de 'utilisation ou de la non-utilisation des nouvelles
techniques de reproduction sont les couples qui sont infertiles, les couples
qui risquent de transmettre des anomalies congénitales ou des maladies
héréditaires a leurs enfants, et les donneurs de sperme, d'ovules et d’em-
bryons et leurs familles. Les conséquences pour ces personnes peuvent
étre physiques, psychologiques, financiéres et juridiques; elles varient
nettement selon le type de technique qui est utilisée, et pourtant notre con-
naissance de leur nature et de leur envergure exactes comporte toujours
des lacunes importantes.
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I1y a une pénurie d'informa-
tion, par exemple sur les consé-
quences directes du fait d'étre
con¢u au moyen des techniques
de procréation assistée. Il est
important de connaitre les effets
physiques, mais le fait de devoir

Depuis toujours, I'unité familiale s’ins-
pire de la famille « traditionnelle » con-
stituée par suite d'un mariage sanc-
tionné par la loi. Les principes et les
définitions régissant le droit de filiation
partent de I'’hypothése que la procréa-

tion a lieu a intérieur d'une relation
matrimoniale ou d’une relation hétéro-
sexuelle stable, et leur application per-
pétue habituellement cette fagon de
penser. En outre, les régles de droit
donnent a penser que la procréation
n'est possible que s'il y a relation
sexuelle. Or, cette hypothése est
largement remise en question par
I'existence de différentes formes de
procréation assistée.

la vie aux méthodes de procréa-
tion assistée peut aussi avoir des
conséquences émotives et psy-
chologiques. Par exemple, nous
ne savons pas grand-chose de
Veffet sur le sentiment d'identité
et d'appartenance d'un enfant
con¢u au moyen de l'insémina-
tion assistée utilisant le sperme
d'un donneur ou par suite de
méthodes de fécondation in vitro
utilisant des ovules donnés. Bien
souvent, ces pratiques se font
dans le secret, nombre de parents
ne voulant pas informer leurs
enfants de leurs origines
biologiques.

Nous ne savons pas grand-
chose non plus des conséquences a long terme du fait d’étre né au moyen
de linsémination par donneur (ID). La Commission a commandé un
examen de l'insémination par donneur qui a révélé I'existence d'une seule
étude de suivi (faite au Japon en 1968) des enfants congus au moyen de
cette méthode. D’autres rapports sur les conséquences a long terme
tendent a se fonder sur des études de cas ou des échantillons tres faibles.
Encore une fois, sans information concréte, nous ne pouvons que tirer des
conclusions a partir de ce que nous savons des enfants qui se trouvent
dans une situation analogue, les enfants adoptés. Nous savons, par
exemple, que ces derniers ressentent souvent le besoin impérieux de
rechercher des informations au sujet de leurs parents biologiques et de leur
bagage génétique et culturel. On a parlé de « confusion génétique » dés
1952 pour décrire les problémes d'adaptation d'un nombre important
d’enfants adoptés qui n'avaient aucune information sur leurs origines
biologiques.

E. Sloss et R. Mykitiuk, « Le droit de
la famille et le défi des nouvelles tech-
niques de reproduction », dans les
volumes de recherche de la
Commission, 1993.

Incidence sur la structure familiale

Un grand nombre des changements survenus récemment dans la
société portent sur une seule structure : la famille. La famille « tradi-
tionnelle » (deux parents et un enfant ou plus) a été pendant de



nombreuses générations la struc-
ture familiale la plus répandue
au Canada. Un éventail de nou-
veaux types de familles est toute-
fois apparu au cours du siécle
actuel. On voit de plus en plus
de types de familles qui, 4 une
époque, étaient rares ou sociale-
ment inacceptables : familles
monoparentales, unions de fait,
familles reconstituées, couples du
méme sexe, couples sans enfants.
Il est beaucoup plus fréquent et
acceptable que les deux parents
travaillent a I'extérieur du foyer.
La diversité croissante de la so-
ciété canadienne signifie que la
conception eurocentrique de la
famille nucléaire est moins ré-
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Nous sommes part:cuherement
inquiets au sujet dela famille, parce
que celle-ci est la pigfre angulaire de
notre société et de n'importe quelle

autre société dailleurs. La stabilité:du
"Canada dépend de la solidité de ses :
‘familles. Or,-celles-ci font actuelles
‘ment Iobjet de toutes: sortes de pres-
“:sions nouvelles et contradictoires. .La
8 "*rupture de la cellule famullale est, é
- notre avis, responsable en bonne par-
~ tie des bouleversements dont nous

sommes temonns a I'heure actuelle

~ dans notre pays. (Traductlon)

H. Hilsden, Les Assemblées de Ia
Pentecéte du Canada, compte réndu

" des audiences publiques, Toronto

(Ontario), 20 novembre 1990.

49

pandue qu'elle ne I'était. Les per-
ceptions au sujet de I'importance
et de la nature des relations familiales changent. Ces nouvelles familles
découlent de tendances récentes en matiére de formation des familles.
Ainsi, on tend a se marier 4 un age plus avancé, le nombre total de
mariages diminue et les taux de divorce et de remariage sont a la hausse.
Toutes ces tendances ont des répercussions sur la fécondité et, par
conséquent, sur les nouvelles techniques de reproduction.

Dans son sondage national sur les valeurs et les attitudes, la
Commission a exploré certaines attitudes envers ces divers types de
familles. La plupart des participants et participantes des groupes de
discussion constitués en prévision du sondage pense que la famille est
composée d'un couple hétérosexuel marié ayant des enfants. L'existence
d’'autres structures n'est pas niée, mais la presence d’enfants est essentielle
a l'idée qu'on se fait de la famille.

Par exemple, lorsqu’on leur a demandé si un homme et une femme
vivant en union libre et n'ayant pas d'enfants constituent une famille,
47 pour 100 des personnes qui ont participé au sondage national ont
répondu non, 24 pour 100 ont dit que cela dépendait et 25 pour 100 ont
répondu oui. Treize pour cent des répondants et répondantes considéraient
qu'un couple homosexuel n'ayant pas d’enfants constitue une famille,
tandis que 37 pour 100 étaient de cet avis dans le cas d'un couple
homosexuel ayant des enfants. Notre sondage a révélé que, en général, les
femmes sont plus prétes que les hommes a accepter différents types de
familles. Un homme seul ou une femme seule ayant des enfants était
considéré comme une famille par 65 pour 100 des personnes interrogées.
Ces réponses font ressortir I'importance de la présence d'enfants dans la
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définition de la famille. Notre sondage subséquent auprés des collectivités
ethnoculturelles a montré que les enfants étaient considérés comme impor -

tants pour la préservation du patrimoine culturel et ethnique.

Méme si la famille tradition-
nelle demeure la norme sociale,
cette perception change graduel-
lement. Les recherches ont mon-
tré que peu de personnes croient
qu'une structure familiale donnée
est essentielle au bien-étre des
enfants. En fait, les études
révelent que d’autres facteurs —
comme le milieu familial (le bien-
étre économique et émotif de la
famille), la qualité des rapports
entre les membres de la famille,
le temps et I'énergie que ces der-
niers peuvent consacrer a la vie
familiale et la présence de sys-
témes d'appui comme la famille
élargie et un réseau d’'amis —
sont plus importants pour le
bien-étre de Tlenfant qu'une
structure familiale précise.

Les enfants autochtones sont consi-
dérés comme les cadeaux les plus
précieux donnés aux femmes autoch-
tones par le Créateur. lls ont toujours
eu un statut privilégié et spécial au
sein de la famille autochtone nord-
américaine. lls font 'objet de toutes
sortes de marques d'affection, de bien-
veillance et d'attention de la part non
seulement de leurs parents biolo-
giques, mais aussi de tous les
membres du clan, de leurs fréres et
sceurs ainsi que des membres de leur
famille élargie. (Traduction)

M. Dion Stout, présidente, Association
des infirmiéres et infirmiers autoch-
tones du Canada, compte rendu des
audiences publiques, Ottawa (Ontario),

; 20 septembre 1990.
Au cours de discussions

avec des membres de minorités
visibles, de groupes autochtones
et du grand public, un consensus s’est dégagé : aucun type de structure
familiale n'était idéal pour le bien-étre des enfants. Comme I'a noté un
participant : « Ce qui est important, c'est comment vous élevez vos enfants
[...}] et les principes que vous leur inculquez. » La famille semble étre le
moyen par lequel des valeurs sont transmises aux enfants. Le respect des
autres, le respect de soi, la décence, I'amour du travail et la religion
comptent parmi les valeurs qui, selon les participants et participantes,
doivent étre communiquées et enseignées aux enfants.

Si la famille « traditionnelle » reste la norme, il se peut que la société
décide de limiter I'accés aux nouvelles techniques de reproduction aux
familles qui correspondent a cette norme, méme si les familles non tradi-
tionnelles sont de plus en plus nombreuses. Les nouvelles techniques de
reproduction pourraient faciliter la venue de nouveaux enfants dans les
familles non traditionnelles aussi bien que dans les familles traditionnelles.

Incidence sur les personnes handicapées

Les personnes handicapées craignent aussi que l'utilisation des
nouvelles techniques de reproduction ne renforce les attitudes négatives de



la société a I'égard des handicaps
en général. Elles croient notam-
ment que l'utilisation du diagnos-
tic prénatal pour déceler les ano-
malies chez le foetus, ce qui pour-
rait mener a la décision d’avorter,
crée des dangers pour les per-
sonnes handicapées. A mesure
que le diagnostic prénatal devien-
dra de plus en plus courant; les
parents seront-ils mis au ban de
la société s’ils mettent sciemment
au monde un enfant handicapé?
Les personnes handicapées
craignent aussi qu’en mettant
I'accent sur le diagnostic prénatal
on n'utilise des ressources qui
pourraient servir a aider les per-
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 Les femmes handicapées, qui'Sont les

~ 'plus déimunies d’entre toutes; pour-

ront-elles-avoir acces dux cliniques de-
fertilité? Les cliniques sont-elles
accessibles,aux. personnes;en:fauteuil

‘f"; roulant'? Qu arrive-t-il-si une’femme se

s presente et ne,peut communlquer
. qu'en Iangage VAestueI'7 un medecm

bebe'? (Traductlon)

)

P Israe/, -Héseau d'Action des’

" Femmes Handicapées du Canada,
i compte-rendu des-audiences

- publiques, Toronto. (Ontario),

_aura-t-il les mémes vreux .pré gés et

sonnes handicapées et leurs 31 octobre 1990.

familles. Ces questions sont exa-
minées plus en détail dans notre
étude du diagnostic prénatal, dans la partie II.

. Pour les femmes handicapées, les nouvelles techniques de repro-
duction soulévent deux questions : l'accés aux services et les effets du
diagnostic prénatal sur les attitudes de la société a I'égard des handicaps.
Bien des femmes handicapées veulent avoir des enfants, comme les autres’
femmes, et elles soutiennent qu'elles devraient avoir accés comme les
autres aux techniques disponibles. En fait, la nature méme de certains
handicaps peut obliger ces femmes a obtenir de l'aide si elles désirent
concevoir. Par conséquent, ont-elles dit, les handicaps ne devraient pas
étre invoqués pour refuser le recours aux nouvelles techniques de
reproduction.

Incidence sur la société

Vu que les nouvelles techniques de reproduction peuvent influer sur
I'ensemble de la société, certaines questions se posent. Comment
changeront-elles les rapports que nous entretenons les uns avec les autres
en tant que membres de la société? Comment définirons-nous la famille,
les parents, les fréres et sceurs et les générations? Ces questions préoc-
cupent la Commission a cause de leur effet non seulement sur les rapports
sociaux existants, mais aussi sur l'évolution de notre société. Notre
évaluation des inconvénients et des avantages éventuels des nouvelles
techniques de reproduction a englobé de nombreux facteurs, dont la néces-
sité de s'assurer que la décision d'utiliser ou d'écarter une technique ou
une pratique donnée ne nuira pas aux générations futures. Cela est
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particuliérement important, par exemple, lorsqu’on songe aux applications
éventuelles de certaines techniques, comme les recherches qui
se poursuivent au moyen de tissu foeetal pour traiter des maladies dont

souffrent bien des Canadiens et Canadiennes.

Méme si les personnes direc-
tement touchées par les nouvelles

techniques de reproduction de-

meurent une minorité, leurs
expériences collectives sont néan-
moins susceptibles d’influer, de
maniére plus large, sur les va-
leurs et les normes de la société,
comme les expériences collectives
de tout groupe peuvent influencer
la facon dont la société percoit
une question et y réagit. Par
exemple, la maniére dont la so-

Les enjeux examinés par la
Commission ont vraiment une portée
et une ampleur extraordinaires.
L'objet de votre étude va au coeur
méme de ce que nous sommes en
tant qu'étres humains. Les questions
soulevées par ces nouvelles tech-
niques remettent profondément en
cause notre perception de la vie, de
I'éthique et de la morale. Les solu-
tions que nous trouverons nous per-

ciété voit I'adoption et la valeur
qu'elle y attribue ont été modi-
fites par l'expérience collective
des personnes en cause. L'adop-
tion se faisait autrefois dans le
plus grand secret, et était assor-
tie d'une certaine honte pour les
parents adoptifs, I'enfant adopté
et la femme qui avait « donné » ou

« abandonné » son enfant. De
plus en plus, cependant, les
appels publics de personnes adoptées désirant obtenir des informations au
sujet de leurs parents biologiques de méme que les reportages dans les
médias concernant les enfants adoptés qui ont retrouvé leurs parents
biologiques — souvent avec I'encouragement de leurs parents adoptifs —
nous ont permis de mieux comprendre les circonstances sociales qui
entourent 'adoption.

De méme, comme il y a de plus en plus d’enfants congus au moyen de
I'insémination assistée ou de la fécondation in vitro, l1a sensibilisation a ces
méthodes de conception a progressé et la perception que la société peut
avoir de ces enfants évolue. Les opinions sur des techniques peuvent aussi
changer. Nous devons songer a l'effet que ces techniques auront, le cas
échéant, sur la famille. Par exemple, est-il probable que le nombre de
familles monoparentales ou de famiiles non traditionnelles a deux parents
augmente si des gamétes de donneur sont plus accessibles? Quel serait
alors l'effet sur les enfants? La réponse a ces questions variera inévita-
blement en fonction des groupes et des particuliers, de la place ou de la
situation qu’ils occupent dans la société, de leurs valeurs, de leur

mettront de nous définir en tant que
personnes et en tant que société.
(Traduction)

A. Lie-Nielsen, directrice exécutive,
Prince Edward Island Council of the
Disabled, compte rendu des audiences
publiques, Charlottetown (lle-du-
Prince-Edouard), 16 octobre 1990.




connaissance des techniques, de
leur désir de les utiliser et d'une
foule d’autres facteurs.

En l'absence de lois et de
réglements spécifiques — qui
sont l'expression concréte des
décisions collectives de la société
— les décisions que prendront les
individus, les praticiens et les
décideurs seront infléchies par
I'interaction entre les vues et les
perceptions des personnes et des
groupes sur la technologie en
géneéral. Cette interaction
influera aussi sur les lois et les
réglements qui seront éventuelle-
ment adoptés. Mais I'expérience
montre que les lois et les régle-
ments tendent a avoir dix bonnes
années ou plus de retard sur la
recherche et les innovations qui
en découlent, tout comme les
institutions ont un retard sur les
réalités sociales. De plus, la
technologie évolue si rapidement
que, lorsqu’une loi est finalement

modifiée, elle peut déja étre
périmeée.
Ainsi, nous sommes en

présence d'un processus itératif
incessant.

Chapitre 2 : Valeurs et attitudes sociales

Nous sommes touchées de compas-

sion pour le couple infertile qui désire
un enfant et qui ne peut donner nais-
sance a un bébé par le procédé natu-

rel normal. Ces couples devraient
avoir recours a certaines alternatives
de reproduction.

Concernées par la vitesse a laquelle
ces nouvelles techniques se multi-
plient, nous vous faisons part, par ce
bref exposé, de nos inquiétudes.

Les préoccupations du comité relative-
ment aux NTR sont axées sur leurs
conséqguences, bonnes ou mauvaises,
sur les générations qui s’en viennent.
Nous voulons articuler nos inquiétudes
sur une question de société. Méme si,
en raison de notre age, nous ne
sommes pas directement concernées,
nous constatons que les NTR ont des
implications sur la structure familiale.

Mémoire présenté & la Commission
par le comité « Vieillir au féminin »,
Université du troisiéme age de I'Uni-
versité de Moncton, 18 janvier 1991.
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Les origines et l'utilisation des nouvelles techniques de

reproduction se répercutent sur la société, qui influence les décisions prises

au sujet de la prestation des techniques et de leur accessibilité. A mesure

que ces décisions sont mises en ceuvre, la société continue a évoluer, de

nouvelles techniques ou des techniques modifiées peuvent faxre leur appa-
- rition, et il faut s’adapter a la nouvelle réalité.

Nouvelle approche des declsmns au sujet de la
technologie

Comme nous l'avons vu tout au long de ce chapitre, les nouvelles
techniques de reproduction ont des répercussions différentes sur divers
secteurs de la société; certains secteurs sont touchés plus directement et
profondément que d’autres, mais il y a des changements qui influeront sur
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I'ensemble de la société. Selon que diverses techniques sont utilisées ou
non et la fagon dont elles le sont, elles peuvent aider a faire du Canada une
société plus ou moins humaine. Les grandes orientations doivent tenir
compte de tous ces faits, et c’est dans cette optique que la Commission a
évalué les techniques et formulé ses recommandations.

Le changement technologique ne doit pas nécessairement étre le
moteur de la société; nous pouvons choisir de contrdler les techniques de
facon que, si elles sont utilisées, elles le soient d'une maniére favorable,
pour en éviter ou en minimiser les conséquences négatives. Il incombe a
la société de veiller a ce que la science évolue de fagon bénéfique et suive
la voie la plus susceptible de produire des conséquences a la fois utiles et
bonnes pour 'humanité?.

Les nouvelles techniques de reproduction constituent un exemple
particulier de ce principe général selon lequel la société doit décider de la
place qu'elles occuperont et des utilisations qui en seront faites. D’apres
la Commission, la société doit aborder la technologie en optant pour une
orientation équilibrée et en s'appuyant solidement sur I'expérience et les
besoins établis. Malgré un malaise croissant a I'égard de la technologie,
surtout dans les domaines des sciences de la vie et de la médecine, et la
profonde crainte que les nouveaux pouvoirs d'intervention dans la vie
humaine ne puissent étre exercés abusivement ou a mauvais escient, il est
possible de s’attaquer a ces questions en examinant et en pesant soigneu-
sement tous les faits.

Pareille approche tient compte de plusieurs considérations : d’abord,
la société a besoin de contréler la mise au point et I'utilisation ou la non-
utilisation des techniques a la lumiére des préoccupations plus vastes
d’ordre éthique, social, économique et autre, et elle a la responsabilité de
le faire; ensuite, dans les limites de ce contrdle social, chacun doit pouvoir
faire des choix éclairés quant a l'utilisation ou a la non-utilisation d'une
technique dans son propre cas. Pour prendre les décisions qui s'imposent
au sujet de la technologie, il faut la mettre dans son contexte élargi (toute
la société) et temporel (plus d'une génération) sans perdre de vue la
personne. Il faut donc prendre les décisions en matiére de technologie en
tenant compte d'un plus grand nombre d'intervenants et d'intervenantes
et de points de vue qu'auparavant — entre autres, ceux du public, des
experts, des ‘utilisateurs et utilisatrices des techniques et des personnes
qu'elles toucheront.

Entre les deux extrémes que représentent l'acceptation aveugle des
nouvelles techniques de reproduction et leur rejet systématique se trouve
un moyen terme fondé sur un examen méthodique des origines, des pra-
tiques actuelles, des résultats, des répercussions et des solutions de
rechange de techniques particuliéres. Aprés un tel examen, il se peut que
nous décidions d’encourager certaines techniques, d’en réglementer ou d'en
restreindre d’'autres, et d'en interdire d’autres complétement. Cet examen
solidement étayé doit tenir compte des répercussions plus larges des
techniques en cause sur l'individu et I'ensemble de la société. Si nous
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fermons les yeux sur ces répercussions ou.permettons l'utilisation des
techniques sans nous préoccuper de leurs aspects positifs et négatifs, elles
pourront apporter des changements qui vont a I'encontre des valeurs et des
croyances de la société qui, de ce fait, deviendra moins tolérante et moins
humaine.

La Commission entend participer au débat sur l'incidence des nou-
velles techniques en favorisant une discussion éclairée et fondée sur des
renseignements exacts. Nous avons tenté de nous assurer que les besoins
et les intéréts de tous les groupes et particuliers de notre société soient pris
en considération dans nos discussions et nos délibérations sur les nou-
velles techniques de reproduction afin de minimiser, dans la mesure du
possible, toute conséquence négative imprévue. Nous avons axé la discus-
sion sur nos principes directeurs et I'avons située dans le contexte de
I'éthique du souci d'autrui, comme il est expliqué au chapitre 3, et nous
nous sommes basées sur la médecine empirique, comme il est dit au
chapitre 4. Nous avons l'intention de proposer une démarche fondée sur
les grandes orientations, laquelle pourra également servir de cadre a
I'élaboration des politiques officielles au sujet des autres techniques qui
feront leur apparition. Nous sommes stires que cette démarche augmen-
tera la probabilité que les nouvelles techniques de reproduction soient
offertes et utilisées seulement selon des modalités conformes aux valeurs
et priorités de la société canadienne et que, lorsqu’elles sont utilisées, elles
le soient d’'une maniére responsable et prudente. ‘

Références particuliéres
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2. POLANYI, J. « Le scientifique et son sens des responsabilités », Oyez®, 4 (2),
automne 1992, p. 14-16.
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~ Ce qui a guidé nos délibérations :
le cadre éthique et les principes directeurs

O

Etant donné I'éventail et la complexité des questions a étudier, il était
essentiel de définir une démarche commune a l'intention de commissaires
aux milieux et aux antécédents divers. Autrement dit, il nous fallait un
cadre qui régirait la prise de décisions. Le mode de controle et de régle-
mentation des nouvelles techniques aura des répercussions sur la facon
dont les gens congoivent leurs droits et leurs responsabilités envers autrui
et les générations futures. Les commissaires devaient donc élaborer une
démarche éthique formelle et cohérente pour examiner ces répercussions
et prendre des décisions, tout en montrant clairement la raison d’étre et le
fondement de leurs recommandations. '

Les étapes que nous avons suivies pour élaborer cette démarche et la
forme qu'elles ont prises font I'objet du présent chapitre, qui décrit le cadre
éthique et les principes directeurs qui ont éclairé et inspiré nos délibéra-
tions a mesure que nous avancions dans la préparation de nos recomman-
dations. Notre but est de bien faire comprendre le raisonnement qui est a
la base de nos recommandations aux décideurs, a ceux qui ceuvrent sur le
terrain et aux Canadiens et Canadiennes en général. Dans notre examen
des diverses techniques et des questions qu’elles soulévent, dans la partie 11
de notre rapport, le lien deviendra évident entre les principes éthiques
décrits ici et les dilemmes devant lesquels se trouvent la société et les
personnes qui doivent décider d’utiliser ou non diverses techniques.

Nous avons envisagé deux approches fondamentales. L'une suppose
le choix d'une théorie morale de base comme ['utilitarisme, le droit naturel
ou le « contractarisme ». Ces théories, qui sont examinées de fagon plus
approfondie dans les rapports de recherche et les documents de travail
préparés a lintention de la Commission (voir le volume de recherche
intitulé Les nouvelles techniques de reproduction : Questions d’ordre
éthigue), posent comme principe une régle générale ou un idéal unique
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pouvant servir a résoudre les débats éthiques. La seconde approche utilise
une orientation éthique plus générale — I'éthique du souci d'autrui* — et,
a l'intérieur de celle-ci, un ensemble de principes directeurs pour encadrer
les délibérations éthiques.

Nous avons opté pour la seconde approche. Trois facteurs ont
influencé notre choix. En premier lieu, I'adoption d'une théorie unique
passe par le rejet des autres, alors que, en fait, elles ont d'importants
points de convergence comme — ainsi que nous le verrons plus loin —
I'engagement a I'égard d'une optique morale. De plus, la valeur des
différentes théories fait 'objet de débats philosophiques depuis des siécles,
et il n'y a pas lieu de croire que cette question pourra étre tranchée dans
un proche avenir. Chose certaine, ce n'est pas la Commission qui la
tranchera.

En deuxiéme lieu, d'énormes difficultés surgissent si on essaie
d’appliquer des théses générales aux questions complexes soulevées par les
nouvelles techniques de reproduction. Il est souvent extrémement difficile
de tracer une ligne directe, précise et incontestée depuis les principes trés
généraux propres a une théorie morale donnée jusqu'aux circonstances
particuliéres des diverses décisions. Comme il y a loin de la théorie a la
pratique, des divergences insolubles apparaissent souvent. Méme que les
divergences a l'intérieur de chacune de ces écoles de pensée concernant les
questions relatives aux techniques de reproduction sont souvent aussi
importantes que celles qui existent entre elles.

Enfin, les cadres éthiques généraux comme l'utilitarisme ou la théorie
du contrat social reposent souvent, d'une maniére ou d’'une autre, sur une
conception de la nature humaine qui présente les humains d’abord et avant
tout comme des étres qui défendent leurs intéréts contre les autres.

_Pourtant, les étres humains sont unis les uns aux autres par toutes sortes
de liens familiaux, communautaires et sociaux. Les personnes ainsi unies
se soucient de leur bien-étre mutuel, sachant que nul ne peut défendre
seul ses droits et ses intéréts. A notre avis, une éthique qui accorde la
priorité a cette sollicitude mutuelle et & ces liens et tente de les renforcer
est particuliérement utile. L’éthique du souci d’autrui signifie que le débat
moral porte en grande partie sur la maniére de nouer des liens et d'éviter
les conflits au lieu de chercher simplement a résoudre des conflits qui sont
déja survenus.

* L'expression « éthique du souci d'autrui » a été retenue pour exprimer « ethic of
care », & défaut d'un terme plus précis pour en traduire l'esprit et le sens exact. D'autres
appellations, comme « éthique du respect d’autrui », « éthique de la solidarité », « éthique de
sollicitude » ou « éthique de convivialité » auraient pu étre retenues. La volonté de la
Commission, sous la notion d' « éthique du souci d'autrui », est de fonder I'éthique sur les
principes de respect pour autrui, de solidarité interpersonnelle et de sollicitude & I'égard de
la situation d'autrui, plutdét que de la fonder sur des conflits de droits entre individus ou
groupes d'individus.
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I1 est bien évident qu’on ne peut prévoir tous les conflits, quelle que
soit la position éthique adoptée. Aussi, il importe d’aveir non seulement
une perspective morale qui encourage le souci du bien-étre mutuel et
I'esprit communautaire, mais aussi des principes directeurs pour éclairer
les enjeux lorsque des conflits surgissent. Chaque principe jette un
éclairage différent sur les options existantes. Parvenir a des décisions en
matiére d'éthique, c'est souvent tenir compte de plus d'un de ces principes
car, en temps normal, plusieurs s’appliquent a une situation donnée. Dans
le raisonnement moral, il faut se demander comment chacun des principes
s'applique, dans l'optique globale de I'éthique du souci d'autrui. Cette
approche cherche a prévenir les conflits autant que possible; pourtant, les
principes directeurs sont la pour garantir un minimum de justice sociale
quand tous les autres moyens échouent. Les motifs qui ont amené la
Commission a adopter cette démarche sont exposés de fagon plus détaillée
dans le présent chapitre.

A notre avis, I'un des inconvénients de I'adoption d'une grande théorie
morale classique, c’est qu'elle attirerait 'attention sur les différences entre .
les diverses théories. Nous avons cru préférable de mettre l'accent sur
leurs points communs, y compris un engagement a 1'égard d’'une optique
morale. Les grandes théories classiques ne nient pas l'existence d'une
perspective morale, différente de la perspective fondée sur lintérét
personnel ou économique, et définie par une certaine notion du respect égal
des personnes.

Dans une optique fondée strictement sur l'intérét personnel ou écono-
mique, la vie de certaines personnes peut ne pas compter pour d'autres :
elles ne peuvent ni leur nuire ni leur servir. Dans une optique morale,
toutes les personnes ont leur valeur propre, par elles-mémes et en elles-
meémes. Il importe de savoir dans quelles conditions elles vivent; si nos
décisions touchent leur bien-étre, nous devons en tenir compte. Adopter
une optique morale, c'est donc porter une attention aux intéréts et a la
situation des personnes, savoir de quelle maniére elles voient les choses et
tenir compte de leur bien-étre. L'éthique du souci d’autrui rejoint I'optique
morale commune a toutes a ces théories morales.

Démarche fondée sur I’éthique du souci d’autrui et
les principes directeurs

Les commissaires estiment que la démarche fondée sur I'éthique du
souci d'autrui et leurs principes directeurs sont le moyen qui permet le
mieux de saisir les questions a I'’étude. Cette démarche offre les meilleures
chances de prévenir les conflits et donne la possibilité de trouver un terrain
d’'entente sur les diverses questions, méme chez ceux et celles qui adhérent
a des théories morales différentes. Le développement théorique de I'éthique
du souci d'autrui se fait dans bien des contextes différents : éthique
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fondamentale laique, féminisme
et pensée religieuse. Nous avons
puisé a toutes ces sources pour
enrichir nos connaissances. La
promotion de 1'éthique du souci
d’'autrui n'est évidemment pas

La Commission devrait se donner un
ensemble précis de principes direc-
teurs et s’en servir comme point de
référence au cours de ses délibéra-
tions sur I'éthique. Si chacun de ces

une idée totalement neuve — elle
a été intégrée jusqu’a un certain
point, au fil des siécles, aux
diverses formulations de 'éthique
médicale et du devoir des méde-
cins.

principes fait 'objet d’'un vaste consen-
sus, cela ajoutera énormément de cré-
dibilité aux conclusions de la Commis-
sion, puisqu'ils ne seront pas pergus
comme le résultat d’'une improvisation
ou d’un marchandage pour concilier
des intéréts complémentaires.

Ethique du souci d’autrui L.W. Sumner, examinateur, volumes

C e s . de recherche de la Commission, 1992.
Si linsistance n'est pas la

méme partout chez les moralistes
dont les travaux nous ont inspi-
rées, I'éthique du souci d'autrui a généralement comme principe que le
raisonnement moral ne consiste pas simplement, ou surtout, a trouver des
régles pour concilier des intéréts opposés. La sagesse et la sensibilité
morales consistent plutét, en premier lieu, a montrer combien nos intéréts
sont souvent interdépendants. Et le raisonnement moral suppose des
efforts pour trouver des moyens novateurs d'éliminer ou d’atténuer les
conflits au lieu de subordonner simplement les intéréts de I'un a ceux de
l'autre. L'objectif prioritaire est donc de faciliter 'épanouissement des
rapports humains en cherchant a favoriser la dignité humaine et le bien-
étre de la collectivité.

La ou elle s'impose, l'intervention doit avoir pour but I'habilitation
créatrice de maniére que, autant que possible, les intéréts de chacun soient
respectés et qu'aucun conflit ne surgisse. A tout le moins, l'intervention
doit, dans cette optique, éviter de nuire aux rapports humains. Le premier
principe classique de la médecine, ne causer aucun mal, peut par le fait
méme étre appliqué non seulement a la pratique médicale, mais aussi a
l'intervention au sein de la société en général, et se transformer en un
engagement positif en faveur de 'habilitation. Ce principe va plus loin que
le simple fait d’éviter les actes nuisibles. Il faut aussi prendre des mesures
pour prévenir les préjudices et créer des conditions dans lesquelles les
risques de préjudice sont les moins élevés et ou des résultats positifs sont
I'aboutissement le plus probable.

Principes directeurs

Si les objectifs de l'é¢thique du souci d’autrui sont généralement
acceptés, les moyens a prendre pour les atteindre dans les faits ne sautent
pas tout de suite aux yeux. A moins d’étre un peu étoffée, I'idée reste floue
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— inoffensive mais sans effet. Le
fait est communément admis par

Nous vivons dans un monde:scienti-

ses partisans, qui adoptent donc fique et technologique. Les produits
les principes de justice fonda- de la science et de la technologie non
mentaux — souvent élaborés a seulement envahissent nos vies, mais
I'intérieur des théories morales ils s'insinuent dans notre société au
classiques — comme moyen d'ap- point de devenir des points de réfé-
'plication de l'éthique du souci rence capables de donner un sens au
d'autrui. monde. ‘Nous nous attendons-a.ce

que la-technologie soit la:solution a
tout ce-qui, dans'notre esprit, constitue
un probleme. En plus d!étre dépour-
"-vue de tout principe directeur, notre

. attitude témoigne d’'un manque de pré-

Aussi, tout en adoptant
I'éthique du souci dautrui en
tant qu’idéal a atteindre, la
Commission a cru bon de définir

huit principes ayant un rapport & * yoyance, de sagesse et de sens des
particulier avec son mandat et [ responsabilités. (Traduction)
permettant de prendre des déci- '

sions qui incarnent l'idéal du A. Burfoot, simple citoyenne, compte
souci d'autrui. Ces principes rendu des audiences publiques,
proviennent de la théorie morale [ Montréal (Québec), 21 novembre
en général et de l'éthique bio- ~ 1990.

médicale en particulier. Ils

s'accordent aussi avec les témoi-

gnages et les mémoires que nous avons reg¢us de la population canadienne
ainsi qu’'avec les valeurs et principes implicites dans les rapports d’'étude
parus dans d’autres pays. Les huit principes sont I'autonomie individuelle,
I'égalité, le respect de la vie et de la dignité humaines, la protection
des personnes vulnérables, la bonne utilisation des ressources, la non-
commercialisation de la reproduction, I'obligation de rendre des comptes et
I'équilibre entre les intéréts individuels et collectifs.

Ces huit principes se chevauchent dans une certaine mesure. Par
exemple, le principe de la non-commercialisation est pour une bonne part
le corollaire d’autres principes cornme 1'égalité, la protection des personnes
vulnérables et le respect de la vie et de la dignité humaines. De méme, la
bonne utilisation des ressources est souvent rattachée a l'obligation de
rendre des comptes, et la promotion de 'autonomie est souvent considérée
comme un élément nécessitant 'égalité d’'accés aux soins de santé. Ily a
peut-étre moyen de regrouper ces principes connexes, mais on court le
risque par le fait méme de perdre de vue des aspects importants. Par
ailleurs, il est peut-étre possible de subdiviser quelques-uns de ces
principes. Il reste que les huit principes semblent recouvrir des considé-
rations d'ordre éthique qui sont a la fois importantes et suffisamment
distinctes. Comme ces principes ont éclairé nos délibérations et fondent
notre raisonnement dans le reste du rapport, nous en donnons un bref
apercu dans les pages suivantes. Ajoutons qu’il n'existe aucun ordre
hiérarchique; aucun principe ne 'emporte automatiquement sur un autre.
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Les divers principes sont examinés dans la mesure ou ils s’appliquent a des

questions précises.

Autonomie individuelle

Pour nous, I'autonomie individuelle signifie que les personnes doivent
pouvoir arréter librement la conduite de leur vie, notamment en ce qui con-

cerne leur corps et leurs engage-
ments fondamentaux, tels le tra-
vail, la santé, la famille et la
sexualité. Ce droit n’est évidem-
ment pas absolu. Il n'inclut pas,
par exemple, le droit de nuire a
autrui, de le contraindre par la
force, ni de porter atteinte a la
dignité humaine ou a la stabilité
sociale. De plus, des restrictions
sont quelquefois imposées a la
liberté d’action des personnes s'il
est établi qu'elles sont inaptes a
prendre des décisions. Toutefois,
la culture moderne veut que les
personnes soient considérées
comme ayant le droit (et le devoir)
de décider du genre de vie
qu’elles veulent mener. Il s‘en-
suit, par exemple, que les actes

Toute décision relative a la réglemen-
tation des nouvelles techniques de
reproduction doit faire en sorte de con-
cilier les intéréts de tous les membres
de la société. Notre organisme est
toutefois d’'avis que I'établissement de
politiques en la matiére doit partir du
principe que les femmes ont le droit
absolu de décider des traitements
qu’elles veulent subir et de faire leurs
propres choix au chapitre de la repro-
duction et des soins génésiques.
(Traduction)

W. Williams, The Provincial Advisory
Council on the Status of Women,
Terre-Neuve et Labrador, compte
rendu des audiences publiques,

St. John’s (Terre-Neuve),

ou décisions qui touchent la 15 octobre 1990.

santé, lintégrité corporelle, la
sécurité et l'identité de la per-
sonne exigent un consentement éclaireé.

Egalité

Le principe de I'égalité signifie que les membres de la collectivité ont
droit a une attention et a un respect égaux. En affirmant que le bien-étre
de chacun et chacune importe, et importe également, on s’interdit toute
pratique sociale qui renforcerait ou perpétuerait I'idée que certaines vies
valent moins que d'autres. Adopter le principe de I'égalité, c'est exclure
cette idée.

C’est a cause du principe de I'égalité que nous tenons spécialement a
faire en sorte que les intéréts et préoccupations des Canadiens et des
Canadiennes, dans toute leur diversité, soient pris en considération dans
les décisions relatives aux nouvelles techniques de reproduction. Nous
nous sommes donc efforcées d’examiner I'incidence des techniques sur les
femmes, les membres des minorités raciales et ethniques, les personnes
handicapées, les autochtones et les lesbiennes. Nous savons que, pour
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arriver a I'égalité, il faut parfois prendre des mesures particuliéres pour
garantir que les groupes qui ont fait 'objet de distinctions injustes dans le
passé sont sur un pied d'égalité avec les autres membres de la société.
Cela vaut particuliérement pour l'accés aux services : ceux-ci doivent non
seulement étre accessibles, mais aussi étre con¢us de maniére a tenir
compte de la diversité des besoins, attentes et aptltudes au sein des popu-
lations auxquelles ils sont destinés. :

L'égalité d’accés aux services
publics comme les soins de santé

Notre interprétation des principes

et I'enseignement se fonde sur ce
principe. Ainsi qu'ils nous l'ont
dit, beaucoup de Canadiens et de
Canadiennes estiment que le res-
pect égal des personnes passe
par I'égalité d'accés aux services
de base. La non-discrimination
dans l'accés aux services est
aussi devenue un élément de
I'environnement juridique et
constitutionnel du Canada grace
a l'interdiction de toute discrimi-
nation fondée sur le sexe, la race
et d’autres motifs, prévue dans la
Charte canadienne des droits et
libertés et dans la législation sur
les droits de la personne.

" Respect de la vie et de la
dignité humaines ’

Toute forme de vie humaine
(et méme, en général, les tissus
humains) doit étre traitée avec
sensibilité et respect, et non avec

régissant les droits de la personne au
Canada et des courants de pensée
dominants du droit familial canadien
nous améne a la conclusion suivante :

tous les citoyens devraient étre égale-
ment admissibles-a bénéficier des ser-
vices de procréation médicalement
assistée.

Les restrictions légitimes, s'il en est,
liées a des facteurs économiques ou a
I'affectation de ressources rares ne
devraient pas servir de prétexte a une
discrimination fondée sur I'état civil ou
I'orientation sexuelle et devraient étre
appliquées dans le respect des droits
de la personne et des principes fonda-
mentaux de la justice.

G. Létourneau, président, Commission
de réforme du droit du Canada,
compte rendu des audiences
publiques, Montréal (Québec),

. 21 novembre 1990.

dureté ou indifférence. S’ils ne sont pas des personnes aux yeux de la loi,
les zygotes, les embryons et les foetus sont rattachés a la collectivité par
leurs origines (ils ont été engendrés par ses membres) et leur destin éven-

- tuel {ils peuvent devenir membres de cette collectivité). Par conséquent, ils
meéritent eux aussi le respect. Dans la partie II de notre rapport, nous
voyons plus exactement de quelle fagon ce principe s'applique aux zygotes,
aux embryons et aux feetus (voir les chapitres 22, 30 et 31).

Protection des personnes vulnérables

La vulnérabilité découle d'un déséquilibre des forces, et le principe de
la protection des personnes vulnérables exige qu'on préte une attention
particuliére au bien-étre de ceux et celles qui risquent d'étre exploités ou
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qui peuvent difficilement prendre soin d’eux-mémes. L'exemple le plus
souvent cité est celui des enfants. Comme ils sont incapables de subvenir
eux-mémes a leurs besoins, les parents ont le droit de décider a leur place.
Cependant, ce droit est un devoir a assumer au profit des enfants et c'est
a I'Etat qu'incombe la responsabilité de veiller a ce qu'il soit rempli. La
vulnérabilité peut aussi venir de la situation socio-économique de la per-
sonne, de son appartenance a un groupe minoritaire ou d'un handicap. Il
existe des garanties dont le but est d’'empécher que 'adulte qui, momen-
tanément ou de fagon permanente, est inapte a prendre des décisions ne
soit négligé ou exploité; quelqu’un est chargé de prendre des décisions a sa
place, et doit agir au mieux de ses intéréts. Il appartient aussi a la société
de veiller a ce que la vulnérabilité soit réduite autant que possible et que
les étres vulnérables ne soient pas manipulés ou exploités par les per-

sonnes en position de force.

Non-commercialisation de la
procréation

Deuxnotions se rattachenta
notre examen de ce principe : la
commercialisation et la chosifica-
tion. Par « commercialisation »,
nous entendons les activités don-
nant lieu a I'échange de sommes
d’argent ou de biens et destinées
a procurer un profit ou un béné-
fice a ceux qui se livrent a cet
échange. Par « chosification »,
nous entendons le fait de traiter
des étres humains, des sub-
stances ou des tissus du corps
comme des choses, comme un
moyen d’arriver a une fin et non
comme une fin en soi. Aussi, la
commercialisation suppose
nécessairement une chosification,
tandis que celle-ci ne suppose
pas nécessairement la recherche
d'un profit.

Les commissaires estiment
qu'il est fondamentalement mau-
vais de prendre des décisions
concernant la reproduction hu-
maine en se laissant guider par
l'appat du gain. Laisser un tel
mobile intervenir dans le

Premiérement nous croyons ferme-
ment que ni le corps, ni les gameétes,
ni les embryons humains, pas plus
que notre potentiel génésique ne
devraient étre considérés comme des
marchandises fongibles et commercia-
lisables. Ce serait en effet gravement
méconnaitre les principes de la dignité
humaine et de l'individualité de la per-
sonne que d'ouvrir la voie & I'exploita-
tion, au conditionnement et a la distri-
bution des semences de la vie, des
embryons humains et des nourrissons,
au gré des fluctuations du marché.

Nous réclamant du principe de gratuité
qui a toujours guidé la politique et le
droit canadien en matiére de dons de
sang et d'organes, nous recomman-
dons d’interdire la commercialisation
des transferts de gameétes et
d’embryons.

G. Létourneau, président, Commission
de réforme du droit du Canada,
compte rendu des audiences
publiques, Montréal (Québec),

21 novembre 1990.
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domaine de la procréation, c'est aller a I'encontre de valeurs fondamentales
et nier l'importance et la signification de la reproduction dans la vie
humaine. La chosification a des fins lucratives des étres humains et de
leur corps est inacceptable, car cette instrumentalisation est préjudiciable
a la dignité humaine et, en bout de ligne, déshumanisante. Nous considé-
rons donc comme inacceptable la commercialisation du matériel et des
services de reproduction.

Ainsi que nous le verrons dans la partie II de notre rapport, les intéréts
commerciaux peuvent jouer un réle légitime dans certains secteurs des
soins génésiques — par exemple, dans la mise au point de médicaments ou
d'appareils médicaux ou encore dans des services auxiliaires comme la
conservation et le transport — mais, pour les raisons que nous venons de
voir, il importe d'imposer des restrictions sévéres quant a la nature et a
I'étendue de leur intervention dans ce domaine et, en particulier, d’em-
pécher une chosification inacceptable des tissus humains, des produits et
des procédés. Il peut étre quelquefois judicieux de traiter les tissus
humains, y compris les produits de la conception, comme un moyen d’arri-
ver a une fin — comme dans les recherches ou les thérapies qui doivent
avoir des usages bénéfiques — pourvu que cela soit fait dans des conditions
bien précises qui assurent le respect de la source des substances ou tissus.
Mais les produits de la conception ne doivent jamais étre traités comme
objets de commerce, comme des produits dont on peut tirer des bénéfices.

Bonne utilisation des ressources

Le principe de la bonne utilisation des ressources signifie que, comme
les besoins sont nombreux et que les ressources ne sont pas illimitées, il
nous faut en faire un usage judicieux et efficace. Les ressources utilisées
pour aider des personnes d'une certaine fagon ne peuvent plus servir a en
aider d'autres d'une autre manieére. Aussi, les décisions concernant
l'application de programmes et l'utilisation de procédés ou techniques
doivent étre prises en fonction de priorités clairement définies en matiére
de politique générale. La société doit fixer ses priorités en matiére de soins
de santé, par exemple, et s'efforcer de les respecter malgré des conditions
économiques et politiques difficiles. Ainsi que nous le verrons au cha-
pitre 4, cela nécessitera un changement d’attitude de la part de la popula-
tion canadienne, une réorientation du systéme de santé et une nouvelle
conception des traitements médicaux. Nos recommandations concernant
Iimportance d'une médecine qui s’appuie sur des faits, la nécessité
d’évaluer et d’analyser les techniques qui interviennent dans l'exercice de
la médecine et les roles que doivent jouer la prévention et les soins actifs
reposent en partie sur ce principe fondamental de la bonne utilisation des
ressources existantes. '
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Obligation de rendre des comptes

Le principe de I'obligation de rendre des comptes signifie que ceux qui
détiennent le pouvoir, que ce soit au gouvernement, en médecine, dans le
domaine technique ou dans d’autres secteurs, sont responsables de son
exercice. Nous croyons que la société canadienne a le droit — et le devoir
— de décider de I'utilisation des nouvelles techniques de reproduction et de
les réglementer, le cas échéant, pour assurer le respect de ses valeurs,
priorités et principes. Dans le passé, les corporations professionnelles
s'autoréglementaient. Mais, comme nous le verrons dans les chapitres
suivants, l'autoréglementation comme moyen d'assurer l'obligation de
rendre des comptes provoque un mécontentement croissant; cette formule
ne permet qu'une participation limitée des personnes extérieures aux
corporations a I'élaboration ou a l'application des lignes directrices ou
codes de déontologie. Les répercussions des nouvelles techniques de
reproduction sont si complexes que la légitimité des revendications en
faveur d'une intervention plus large de la population dans la réglementation
ne fait aucun doute. Bien que l'autoréglementation oblige les corporations
professionnelles 4 agir dans l'intérét public, celles-ci ne sont pas forcément
les mieux outillées pour évaluer les répercussions sociales, éthiques et
économiques des techniques; elles ne rendent peut-étre pas assez de
comptes a ceux et celles auxquelles les techniques sont destinées, notam-
ment en I'absence d'un régime de réglementation plus général.

Equilibre entre les intéréts individuels et collectifs

Ce principe traduit notre conviction qu’a la fois les intéréts individuels
et les intéréts collectifs méritent
d'étre protégés et que ni les uns
ni les autres ne priment automa-
tiquement. Les intéréts indivi-
duels auxquels nous nous inté-
ressons comprennent ceux des

Ici, dans les Territoires du Nord-Ouest,
ou les peuples Déné et Inuit prédo-
minent, la vie communautaire s'articule
autour de la famille. La maternité est

femmes ou des couples désirant
des services de procréation assis-
tée ou de diagnostic prénatal, des
donneurs de gametes et des en-
fants qui doivent le jour aux nou-
velles techniques. Les intéréts
collectifs englobent non seule-
ment ceux de la société dans son
ensemble, mais aussi ceux de
groupes identifiables au sein de
celle-ci, notamment les femmes,
et aussi des groupes comme les
personnes handicapées et les
membres de minorités raciales ou

considérée comme un don du ciel et
un privilege. En fait, l'infertilité est une
tragédie pour bien des couples sans
enfant, et nous réclamons pour eux le
droit d’avoir recours & des méthodes
de procréation qui ne mettent pas en
danger leur valeur intrinséque, leurs
droits et leur dignité. (Traduction)

L. Hudson, TAWOW Society, Fort
Smith, compte rendu des audiences
publiques, Yellowknife (Territoires du
Nord-Ouest), 12 septembre 1990.
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ethniques. L'application de ce principe est étudiée plus loin dans le présent
chapitre. : .

Témoignages entendus : appui donné a cette démarche

Au cours de nos consultations, bon nombre des interventions et des
mémoires portaient avant tout sur les questions d'éthique. Selon une
opinion largement répandue, il faut se préoccuper plus que jamais des
conséquences éthiques des nouvelles techniques de reproduction.

Quelques-uns des particuliers et groupes que nous avons entendus
ont présenté leur raisonnement moral sous forme de principes. Ceux-ci

varient d'un secteur a l'autre, et
dans une moindre mesure, a
Iintérieur de chaque secteur.
Aucun groupement social n'a une
fagon unique d’aborder les ques-
tions morales — les priorités,
applications concrétes et sys-
téemes de croyances varient.
Toutefois, nous avons décelé un
appui ferme aux principes direc-
teurs que nous avons retenus. Si
les différents groupes se sont
concentrés sur des points parti-
culiers, les principes se complé-
mentent plus qu’ils ne s’oppo-
sent; les huit principes que nous
avons définis témoignent ainsi du
consensus général, au sein de la
société canadienne, quant au fon-
dement moral devant guider la
prise des décisions.

Ces principes ont recu 'aval
d'un large éventail de groupe-
ments — spécialistes et simples
profanes, hommes et femmes,
groupes religieux et laiques,
membres de minorités raciales et

Rappelons que le principe du respect
de la personne humaine est proclamé
par la Déclaration universelle des
droits de 'homme et les constitutions
de la plupart des pays. [ est reconnu
comme un principe essentiel.

Son cadre théorique est celui des prin-
cipes fondamentaux de bioéthique :

1. le principe du respect de la per-
sonne et de son autonomie;

2. le principe de bienfaisance;

3. le principe de justice ou d'équité.

Enfin, ces trois principes fondent le
droit a la vie privée, au consentement
libre et éclairé, a la confidentialité et a
la justice.

Y. Grenier, simple, Citoyenne, compte
rendu des audiences publiques,
Montréal (Québec), 21 novembre
1990.

ethniques, personnes handicapées, médecins et patients. Que ces prin-
cipes aient obtenu I'appui de groupements a la culture et aux intéréts aussi
différents nous confirme dans notre conviction qu’ils tiennent compte de
considérations morales importantes. De plus, des principes semblables a
ceux que nous avons adoptés ont été trouvés utiles dans d'autres études
sur le domaine. Beaucoup d'études internationales que nous avons
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passées en revue font appel aux principes de I'autonomie, du respect de la
vie et de la dignité humaines, et de la protection des personnes vulnérables.
Les principes de la non-commercialisation et de 'égalité d’accés jouissent
aussi d'un appui considérable.

Enfin, les ouvrages de bioéthique, semblent adopter de plus en plus
I'approche des principes directeurs. Notre examen de ces ouvrages a révélé
la présence des principes suivants au coeur de la bioéthique : la bienfai-
sance (et la non-malfaisance), la justice, le consentement éclairé, le respect
de la vie et de la dignité humaines, 'honnéteté et la confidentialité. Les
différences entre ces principes et les noétres viennent du fait que la bio-
éthique s’intéresse d'abord a la relation entre le médecin et le patient,
tandis que nos principes se rapportent aussi 4 des questions d'orientation
plus générales.

Vu la force de ce consensus, nous pensons que les principes direc-
teurs que nous avons adoptés constituent un guide concret et utile pour
résoudre les problémes soulevés par les nouvelles techniques de
reproduction.

Application des principes directeurs

Enoncer les principes directeurs n'est que le premier pas; il subsiste
beaucoup de questions sur I'établissement des priorités et I'application des
principes. Chaque principe correspond a une préoccupation légitime que
peuvent avoir les groupes qui sont touchés par les nouvelles techniques de
reproduction. Aussi, pour appliquer les principes, nous devons également
établir I'identité des personnes et des groupes susceptibles d'étre touchés
par l'emploi ou le refus de ces techniques. 1l faut voir en détail les
conséquences que chacune des décisions et recommandations auront pour
eux. De plus, ainsi que nous I'avons vu au chapitre 2, la société dans son
ensemble est touchée indirectement, que ce soit par les précédents sociaux
et éthiques ou par le mode d'affectation des ressources. En définissant les
groupes a étudier et en nous fondant sur des principes directeurs, nous
avons pu adopter une approche globale et uniforme a 'égard de la prise de
décisions. En tenant compte comme il se doit de tous ceux et celles qui
sont touchés par les techniques, nous sommes en mesure de formuler des
recommandations responsables du point de vue éthique.

On court évidement le risque de trop simplifier en décrivant ainsi
I'approche des principes directeurs; ce n'est pas une formule magique pour
résoudre tous les différends d'ordre moral. Il y aura des divergences,
parfois irréconciliables, au sujet de I'interprétation des principes directeurs
et de leur application dans tel ou tel cas. Sile principe du respect de la vie
et de la dignité humaines est généralement admis, pour sa part, I'opinion
canadienne est profondément et, semble-t-il, irrémédiablement divisée
quant a son interprétation. Lorsque nous sommes tombées sur des
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divergences d'opinion semblables dans la préparation de notre rapport,
nous nous sommes servies de nos principes directeurs pour en cerner et
en expliquer la nature de fagcon aussi précise que possible.

Nous estimons toutefois que bien des divergences d’opinion peuvent
étre aplanies par divers moyens. En premier lieu, de nombreuses
préoccupations d'ordre moral qui surgissent au sujet des techniques de
reproduction tiennent a ce que beaucoup de gens estiment que leur utili-
sation aura, avec le temps, des conséquences sociales désastreuses, notam-
ment pour les femmes, les familles et les personnes handicapées. . D'autres
ne croient pas que ces effets négatifs vont se produire, la société étant en
mesure de prévenir les abus par la réglementation. Si ce désaccord est
important, il porte moins sur les valeurs que sur les faits. Il peut jusqu'a
un certain point étre réglé par la diffusion d'une meilleure information et
I'établissement d'un régime de responsabilité grace auquel tous les groupes
au sein de la société ont leur mot a dire dans I'élaboration future de ces
techniques. La création de la Commission est elle-méme un pas dans cette
direction.

Certains débats peuvent étre lalsses aux futurs organes de décision.
Les techniques ne cessent d'évoluer et elles n'ont pas toutes atteint un
stade de développement assez avancé pour que nous possédions 'ensemble
de l'information nécessaire a un choix éclairé. Les décisions sur leur mise
au point ou leur utilisation ne peuvent donc pas se prendre tout de suite.
La mise sur pied d'organes de décision ayant précisément le mandat et le
devoir de prendre et de revoir les décisions a partir des toutes derniéres
données a produit de bons résultats ailleurs.

Enfin, certaines solutions seraient plus satisfaisantes ou applicables
que d'autres vu le contexte juridique, politique, économique et culturel, les
institutions et pratiques actuelles du Canada, et ses obligations en sa
qualité de membre de la communauté internationale. Si les arguments
d'ordre moral revétent une importance capitale, les grandes orientations
doivent aussi tenir compte de l'existence de contraintes économiques et
sociales susceptibles de limiter l'éventail des solutions applicables.
L'adoption d'une démarche fondée sur les principes directeurs ne garantit
pas qu'une réponse satisfaisante sera apportée a toutes les questions
d’'ordre moral. Elle éclaire toutefois les répercussions morales des
nouvelles techniques de reproduction tout en offrant un moyen précis et
constructif d'évaluer ces répercussions et d’élaborer la politique de I'Etat en
conséquence.

Intéréts individuels et collectifs

La conciliation des intéréts individuels et collectifs est une nécessité
dans tous les secteurs de l'activité gouvernementale. Mais elle pourrait étre
particulierement difficile a réaliser dans le secteur des techniques de
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reproduction; c’est 1a que nous avons fait face a quelques-uns de nos choix
les plus difficiles.

Définition du probléme

D'une part, les intéréts des personnes infertiles, des personnes a
risque d’'avoir des enfants atteints d'une maladie génétique ou de graves
anomalies, ou des personnes qui pourraient étre soignées grace aux résul-
tats des recherches faites au moyen de zygotes ou de tissu foetal sont des
préoccupations humaines importantes et profondément ressenties. D’autre
part, nous devons tenir compte du fait que la société a le devoir de peser
les conséquences de toute décision d’offrir des services médicaux dans ces
domaines; elle doit répartir des ressources rares, en plus de surveiller et de
réglementer les soins de santé de fagon a assurer la sécurité de la popu-
lation et des générations futures.

Nous ne partageons pas l'avis, exprimé quelquefois, selon lequel la
démocratie libérale est différente des autres formes de gouvernement parce
que, dans ce régime, les droits individuels I'emportent toujours sur les
intéréts de la collectivité.  L'histoire constitutionnelle canadienne montre
clairement que, dans une démocratie libérale, I'exercice des droits indivi-
duels peut étre limité pour protéger d'importants intéréts de la société.
Nous pensons méme qu’'exprimer un besoin ou un désir en termes de
« droits » n'est peut-étre pas la meilleure fagcon d’aborder cette question.

L’'éthique du souci d'autrui suppose la recherche de moyens novateurs
de concilier des intéréts opposés. Il faut faire la part des intéréts
individuels et collectifs pour prévenir, autant que possible, la concurrence
et I'affrontement. Nous pensons que cette conciliation des intéréts indivi-
duels et collectifs {facilitée par nos principes directeurs et tenant compte de
I'éventail des personnes et groupes touchés) pourrait mener a des politiques
plus humaines et compatissantes.

Nous ne nions pas l'importance des droits. Nombreux sont les
exemples qui illustrent la fagon dont les droits peuvent renforcer le respect
de soi et mobiliser les gens pour corriger des injustices; le mouvement
féministe, le mouvement des droits civiques et la mise au point d'instru-
ments de défense des droits de la personne comme les Nations Unies
comptent parmi les principaux. Mais force est d’admettre aussi que les
droits de certaines personnes se recoupent, qu'ils sont soumis a différentes
restrictions et qu'ils sont généralement accompagnés de responsabilités.
Revendiquer un droit, ce n'est pas résoudre une question de principe, ce
n’est pas décider de la maniére d'établir si une revendication donnée est bel
et bien un droit. De plus, si les droits sont importants, ils ne peuvent étre
compris que dans le contexte plus général des contraintes sociales et des
responsabilités individuelles. Et cela nous rameéne aux questions sur le
rapport a établir entre les intéréts individuels et les intéréts collectifs.

Durant toutes leurs délibérations et dans l'élaboration de leurs
recommandations, les commissaires ont cherché a saisir la nature des
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droits, responsabilités et intéréts individuels, de méme que des intéréts et
responsabilités de la société dans son ensemble. Nous avons aussi essayé
de comprendre, afin de trouver un juste équilibre, les droits, intéréts et
responsabilités des divers groupes au sein de la société canadienne. Enfin,
nous avons cherché a examiner ces questions dans l'optique générale de
I'éthique du souci d’autrui.

Role de la Charte

La Charte canadienne des droits et libertés énonce une série de droits
individuels, y compris le droit a la vie, a la liberté et a la sécurité, le droit
a l'égalité et le droit a la liberté d’expression et d’association, entre autres.
Ces droits représentent et défendent les aspirations légitimes des individus
et des groupes, et la Cour supréme est habilitée a frapper de nullité les lois
et politiques gouvernementales qui vont a I'encontre de ces aspirations.

Les droits individuels sont limités par d'autres articles de la Charte,
ce qui refléte bien I'approche canadienne a I'é¢gard du maintien d'un équi-
libre entre les droits individuels et les droits collectifs. Par exemple, I'article
1 affirme que tout droit énoncé dans la Charte peut étre restreint dans des
limites « dont la justification puisse se démontrer dans le cadre d'une
société libre et démocratique ». Mais, pour se justifier, ces limites ne
peuvent pas étre imposées pour des motifs de simple commodité, ni se
fonder sur un préjugé. La ou l'objectif social est légitime et ne peut étre
atteint que par l'imposition de limites acceptables aux droits individuels,
le bien commun est invoqué pour limiter ceux-ci. De méme, l'article 33 de
la Charte, la clause de dérogation, autorise les gouvernements, en leur
qualité de représentants élus et d'incarnation de la volonté de la collectivite,
a restreindre les droits individuels pour le bien de la société. Toute
décision de la part d'un gouvernement de restreindre les droits individuels
dans un texte de loi est provisoire, toutefois, et fait 'objet d'un examen au
bout de cing ans. ,

Les droits individuels sont aussi limités par une troisiéme catégorie de
droits, ceux de certains groupes au sein de la société canadienne. Les
droits des peuples autochtones et des groupes multiculturels (articles 25,
27 et 35) sont protégés, au méme titre que ceux des groupes linguistiques
et religieux (articles 23 et 29). La Constitution accorde aussi une protection
aux programmes qui peuvent limiter les droits de I'individu pour réparer
des injustices collectives dont ont été victimes par le passé des groupes
défavorisés.

Ces articles de la Charte offrent une certaine protection aux politiques
de I'Etat dont I'objet est de défendre les intéréts de divers groupes contre
‘une insistance excessive -sur les droits ‘individuels. Par ces moyens et
d'autres, la Charte énonce et limite a la fois les droits individuels. Si elle
affirme que les droits individuels ne peuvent étre limités pour des motifs de
simple commodité ou au nom de préjugés, elle reconnait qu’ils peuvent étre
soumis a certaines restrictions pour préserver des intéréts collectifs
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légitimes. Aussi, la Charte exprime et confirme l'originalité du cadre
canadien des relations entre les individus et 'Etat. Son adoption est issue
d’'un mouvement vers la reconnaissance du pluralisme et d’'une participa-
tion a la société canadienne fondée sur les droits; elle a aussi accéléré ce
mouvement. Nous croyons que l'interprétation des droits qui concilie les
droits individuels et les droits collectifs demeure profondément enracinée
dans la culture politique canadienne et est applicable aux décisions de
principe dans les secteurs visés par notre mandat.

Etant donné les profondes
répercussions de la Charte sur
les relations entre les gouverne-

ments et les citoyens, il n'est pas
étonnant qu’elle souléve égale-
ment des questions par rapport a
la réglementation des nouvelles
techniques de reproduction. Par
exemple, 'article 7 {(qui garantit le
droit « 4 la vie, a la liberté et a la
sécurité de sa personne ») a des
effets sur le droit & un consente-
ment éclairé avant tout traite-
ment médical, y compris le droit
de la femme enceinte de refuser
un traitement meédical dont elle
ne veut pas; sur les questions
entourant le droit du donneur de
gamétes a la protection de sa vie
privée et le controle de I'emploi de
ses gameétes; et sur le droit de
I'enfant né grace aux nouvelles
techniques de reproduction de
connaitre ses antécédents so-
ciaux et médicaux. L'article 15
souléve la question de la perti-

La loi devrait énoncer des principes
sous-jacents et établir un cadre et un
processus permettant d’évaluer 'a-
propos des nouvelles techniques et de
la recherche permanente. Ces
principes devraient englober le droit
des femmes de décider de leur propre
destinée en matiére de reproduction;
le droit de chacun de prendre ses
propres décisions en toute connais-
sance de cause; le droit de chacun
d’avoir accées au traitement; la non-
commercialisation des services en
matiere de reproduction; et une garan-
tie concernant le respect des droits a
'égalité et de la Charte des droits et
libertés. (Traduction)

B. Suek, Coalition de la Charte des
droits (Manitoba} compte rendu des
audiences publiques, Winnipeg
(Manitoba), 23 octobre 1990.

nence des restrictions sur l'accés aux nouvelles techniques de repro-
duction, fondées sur des motifs de distinction injuste interdits (age,
situation conjugale, orientation sexuelle, situation économique, etc.). Cela
ne signifie pas nécessairement que les tribunaux concluraient qu'il y a eu
discrimination. Dans le cas de I'age, par exemple, des raisons médicales
pourraient 'expliquer. ’

Outre qu’elle offre un point de repére pour vérifier et contester les
politiques et lois de I'Etat, la Charte a modifié la facon dont certains
Canadiens et Canadiennes envisagent la politique officielle. Par consé-
quent, le droit est considéré par certains comme un élément de la politique
sociale plutét que comme un instrument pratique de mise en ceuvre de la
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politique de I'Etat; les décisions judiciaires sont vues comme le moyen de
résoudre les conflits entre les intéréts individuels et les intéréts collectifs.

Situations ou les intéréts individuels et collectifs peuvent ne pas
concorder

Il n'existe aucun conflit inhérent entre les intéréts individuels et les
intéréts collectifs. Au contraire, la collectivité ne s’épanouit que si ses
membres s’épanouissent, et ceux-ci ne peuvent le faire que dans le contexte
social général. La société doit s'occuper de ses membres si l'on veut qu'il
vaille la peine d'y appartenir. Il arrive toutefois que la défense des intéréts
de certains membres causerait un préjudice ou couterait beaucoup trop
cher au reste de la société.

Dans certains cas, la poursuite d'un objectif individuel peut aller a
I'encontre des valeurs collectives ou des nécessités de la santé et de la
sécurité publiques. Dans d'autres, une activité individuelle peut étre
tolérée si elle est rare, mais elle nuit a la société si un certain seuil est
franchi et si elle devient plus courante. Et dans d’autres cas encore, le fait
de résoudre les problémes bien légitimes d'une personne peut nuire a notre
capacité de répondre aux autres besoins sociaux car il exige trop de temps,
d'énergie et de ressources de la société. Par exemple, d'aucuns pensent
que les transplantations cceur-poumons ne devraient pas étre couvertes par
le régime d’assurance-maladie public, vu les besoins médicaux plus pres-
sants auxquels on n'a pas encore répondu. Ces critiques jugent qu’'elles
coutent excessivement cher eu égard a leurs chances de succés et que la
société pourrait faire un meilleur usage de ces sommes en procurant des
bénéfices supérieurs a un plus grand nombre de personnes.

Il existe une importante différence entre ce cas et les deux premiers,
dans la mesure ou I'intervention chirurgicale souhaitée par la personne n’a
rien de nuisible socialement. Au contraire, elle est valable du point de vue
personnel et collectif tout a la fois, de sorte que la société l'offrira si c'est
possible. Celle-ci peut malheureusement ne pas en avoir les moyens, étant
donné I'ampleur des priorités en matiére de santé. Répondre aux veeux de
la personne ne nuirait pas au bien commun, mais ce serait un apport négli-
geable par rapport aux autres usages possibles de ressources rares — de
sorte que son « cout d'option » pourrait étre trop élevé. D'aucuns ont
affirmé que, selon leur interprétation, la Charte impose a 'Etat I'obligation
morale de rendre les nouvelles techniques de reproduction accessibles,
permettant a tous ceux et celles qui ne peuvent devenir parents par les
moyens normaux de jouir des mémes « droits » & la procréation que les
autres membres de la société. Toutefois, les tribunaux ne retiendraient trés
prbbablement pas cette interprétation, étant donné l'obligation sociale
d’offrir des soins de santé de base a tous les Canadiens et Canadiennes et
le caractére limité des ressources pouvant étre utilisées a cette fin.

Il n'est pas toujours facile de voir clair dans les situations ot les
intéréts individuels et collectifs peuvent ne pas concorder, car les trois
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catégories (nuisibles en soi, situations limites, cotts d’'option trop élevés)
sont souvent présentes dans le contexte d'une technique de reproduction
en particulier et sont quelquefois conjuguées dans le débat public. De plus,
il se peut qu'on ne dispose pas en partant de toute I'information nécessaire
sur le cout et les chances de succés d'une technique en particulier, ce qui
rend les choix encore plus difficiles. Mais il demeure important de faire une
distinction entre ces diverses objections, car la pertinence de telle ou telle
politique dépend pour une bonne part du genre de situation auquel elle est
censée répondre.

Droits individuels et intéréts de la société

Les droits individuels et collectifs revendiqués aux termes de la Charte
doivent donc étre pris en considération, de méme que les intéréts sociétaux.
Comme l'illustre la teneur de notre rapport, les nouvelles techniques de
reproduction ont des répercussions qui vont bien au-dela des personnes
qui sont directement en cause. La recherche, le développement et I'appli-
cation de nouvelles techniques de reproduction touchent non seulement les
parents biologiques et sociaux en puissance, mais aussi les enfants nés
grace a ces techniques, les femmes en tant que groupe et la société dans
son ensemble. La présence des intéréts collectifs et sociaux pourrait bien
limiter le droit de devenir parent par I'emploi des nouvelles techniques de
reproduction et influer sur les autres droits individuels en jeu.

On ne saurait dire lesquels des intéréts des individus ou de ceux de
- la société sont plus importants. Au lieu de subordonner les uns aux
autres, il serait plus juste de dire que les uns limitent et faconnent les
autres et qu'il faut trouver un délicat équilibre. Aussi, une stratégie qui
englobe a la fois les intéréts individuels et sociaux devrait toujours étre la
démarche privilégiée. De plus, on a peut-étre tort de parler d'une opposi-
tion entre les droits « individuels et collectifs », comme si tous les problémes
relatifs a I'usage des techniques de reproduction pouvaient étre mis dans
le méme sac ou solutionnés de la méme fagon.

Il n'existe aucune formule pour peser les intéréts individuels et
collectifs de maniére a résoudre toutes ces questions. Nous devons plutot
jeter un regard objectif sur chaque situation donnée afin de voir comment
les intéréts individuels touchent les valeurs, normes et ressources de la
société, et vice-versa. Au cours de nos délibérations, nous avons eu
profondément conscience de la nécessité de tenir compte des droits indivi-
duels, collectifs et sociaux. Nos vues et recommandations au sujet des
diverses techniques et des questions morales qu’elles soulévent sont
exposées dans la partie II.
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Conclusion

La Commission estime qu'une de ses responsabilités était d'éclairer le
débat public sur les nouvelles techniques de reproduction. C’est pourquoi,
en décidant de la maniére d’aborder nos délibérations d'ordre éthique, nous
avons cru nécessaire d’adopter une optique inspirée des termes et principes
du débat public canadien. Notre but n'était ni de refléter ni de transcender
les opinions actuelles de la population canadienne. Nous espérons plutot
améliorer la compréhension des problémes et favoriser le débat social en
définissant des principes moraux communs dans le cadre d’'une approche
réfléchie susceptible d'orienter les futures décisions de I'Etat. Nous
espérons que notre démarche aidera les Canadiens et les Canadiennes a
voir 4 quel point les répercussions des techniques de reproduction sont
profondes et pourquoi il est si important de veiller a ce que, le cas échéant,
elles soient utilisées d'une maniére conforme a I'éthique. Il n'est pas
nécessaire non plus que cette
approche soit limitée aux nou-
velles techniques de reproduc- 15 Commission estime qu'une de ses

tion. Elle ouvre une perspective  responsabilités était d'éclairer le débat
que la société peut juger utile public sur les nouvelles techniques de

pour d'autres techniques nou- reproduction. C'est pourquoi, en déci-
velles et d’autres éléments de la dant de la maniére d’aborder nos déli-
politique sociale. bérations d’'ordre éthique, nous avons

La politique de I'Etat ne cru né‘cessaire d'adopter une optique
saurait non plus étre arrétée in‘spiree dgs termes, et principes du
sans un examen attentif des va- deébat public canadien.
leurs et attitudes des Canadiens
et des Canadiennes. Ces va-
leurs et attitudes sont inscrites pour beaucoup dans la Constitution, et
surtout dans la Charte. Par ailleurs, il peut arriver que les opinions de la
population ne s'accordent pas avec la facon dont la Charte est appliquée
dans certains cas. Prenons les questions d'égalité, par exemple, ot 'opi-
nion publique sur une question donnée peut aller a I'encontre des valeurs
inscrites dans l'article 15 de la Charte. La légitimité de la politique d’Etat
est fonction par le fait méme de sa conformité aux valeurs inscrites dans
la Constitution et de son harmonie avec les valeurs et attitudes de trés
nombreux Canadiens et Canadiennes.

Cette esquisse des principes directeurs de la Commission décrit notre
position éthique en termes assez généraux et abstraits. Les pleines dimen-
sions et nuances et les modalités d’application des principes se préciseront
a mesure que nous expliquerons, dans la partie Il de notre rapport, notre
raisonnement et nos recommandations concernant les diverses techniques
et les décisions concrétes qu’elles aménent.

L'aptitude de la société a mettre en ceuvre nos décisions collectives est
tout aussi importante que le fondement moral des décisions individuelles
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ou sociétales concernant l'utilisation ou le rejet des nouvelles techniques
de reproduction. Comment les institutions et systémes canadiens sont-ils
organisés pour donner suite aux décisions de la société? Comment les
priorités sont-elles fixées, les politiques adoptées et les services congus et
fournis? Sont-ils en mesure actuellement de répondre aux exigences des
décisions d'intérét public d'une société de plus en plus hétérogéne, axée sur
la connaissance et orientée vers le vingt et uni€¢me siécle? Quels change-
ments, s’il en est, sont nécessaires? La compréhension des institutions et
systémes canadiens a été un important élément du contexte de notre étude
sur les nouvelles technique de reproduction. Parmi tous les systémes qui
seront touchés par nos recommandations, le systéme de santé est le plus
important. C’est la que convergent les dilemimes d'ordre éthique, les
décisions médicales et la prestation des services. Le chapitre suivant est
consacré a un aperc¢u du systéme de santé en tant que contexte dans lequel
les techniques de reproduction peuvent étre offertes.
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Les nouvelles techniques de reproduction et
le systéme de soins de santé

%

_ La situation du systéme de santé canadien et la place que devraient
y occuper les nouvelles techniques de reproduction ont fait I'objet d'un
débat approfondi au cours des audiences publiques et des consultations
menées par la Commission. Le débat a surtout gravité autour des
questions suivantes : les techniques de reproduction devraient-elles étre
accessibles dans le cadre du systéme de santé; cette situation alourdirait-
elle de facon indue un systéme déja surchargé; et 'attention accordée a ces
techniques aurait-elle pour effet de détourner de leur destination des
. ressources requises pour répondre a d’autres besoins pressants, dans le
secteur de la santé génésique ou ailleurs? Tout en partageant beaucoup
des préoccupations qui nous ont été exprimées, nous avons abordé les
questions a l'étude dans une optique quelque peu différente, en nous
demandant comment concilier .
la grande importance que les
gens accordent au fait d'avoir
des enfants et la nécessité de

L'importance qu’attache la population

canadienne a son systéme de soins de

) santé a été abondamment confirmée

gere{‘ de fa@o_n responsal‘ble le tout au long de nos consultations et de

systéme de soins de santé sans 1,5 ¢tudes; ce systéme est en effet un

le surcharger, compte tenu des motif de fierté nationale, un facteur

nombreuses requétes légitimes important dans la vie des gens et un

de ressources. moyen concret pour notre société de
L'importance qu'attache la manifester sa solidarité et sa

populatjon canadienne a son compassion envers ses membres.

systéme de soins de santé a été

abondamment confirmée tout

au long de nos consultations et de nos études; ce systéme est en effet un

motif de fierté nationale, un facteur important dans la vie des gens et un

moyen concret pour notre société de manifester sa solidarité et sa
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compassion envers ses membres. Le systéme de soins de santé est le sym-
bole de valeurs canadiennes profondes qui témoignent de notre conviction
que chacun devrait étre traité de fagon équitable en cas de maladie ou
d’'accident. Il contribue de bien des fagons a définir I'identité canadienne,
et son évolution témoigne des valeurs auxquelles nous adhérons collective-
ment, d'ou I'importance de gérer le systéme de fagon responsable sans le
surcharger de fonctions et de responsabilités que dautres devraient
assumer. Par ailleurs, il ressort clairement des témoignages que les
Canadiens et Canadiennes attachent une grande importance & la procréa-
tion; non seulement les gens infertiles, mais la vaste majorité des gens
désirent avoir des enfants et prévoient en avoir un jour. Comment donc
concilier ces deux objectifs si, comme dans le cas des nouvelles techniques
de reproduction, la réalisation de I'un pourrait compromettre celle de
l'autre?

Nous en sommes venues a la conclusion que le Canada était en
mesure de trouver une solution pour concilier ces deux objectifs. Si, pour
la plupart des Canadiens et Canadiennes, il est important d’avoir des
enfants, comme nous l'avons constaté, et qu'il existe des moyens suars et
efficaces d'aider des 'personnes qui autrement seraient incapables de
procréer des principes moraux nous imposent d’en tenir compte dans les
décisions de société sur la répartition de nos ressources collectives, y
compris celles qui sont affectées au systéme de santé.

Il serait toutefois contraire a I'éthique d'offrir des services ou une aide
fondée sur des méthodes ou traitements non éprouvés. Il serait irrespon-
sable de consacrer des fonds publics a 'application de telles méthodes sans
connaitre leur efficacité et les risques qu’elles comportent, ou sans évaluer
leurs couts et avantages par rapport a d’autres solutions et a d'autres
utilisations des ressources disponibles. Les décisions de ce genre doivent
étre prises dans un cadre rationnel. -

1l fallait donc trouver un moyen de déterminer s'il convient, sur le plan
de I'éthique, d’offrir ces méthodes — avec des garanties raisonnables quant
a leur efficacité et aux risques qu'elles peuvent comporter — et si c'est la
une fagon appropriée d'utiliser les ressources publiques. Nous avons fondé
notre démarche sur le concept de la médecine empirique.

Médecine empirique

Les témoignages que nous avons entendus indiquent qu'une propor-
tion appréciable des soins médicaux sont inefficaces ou trop cotteux, ou
encore n'ont fait 'objet d’aucune évaluation. (Bon nombre des soins
prodigués par les dentistes, les chiropraticiens et chiropraticiennes, les
infirmiers et infirmiéres, les travailleuses et travailleurs sociaux et
beaucoup d’autres personnes ceuvrant dans le domaine des soins de santé
n’ont pas non plus été évalués.) Cette situation a des incidences trés nettes
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sur la qualité des soins fournis, et méne souvent a une utilisation inefficace
ou moins qu'optimale de ressources déja limitées. La médécine empirique
— C'est-a-dire les pratiques médicales et la gestion du systéme de santé
fondées sur les connaissances acquises a la suite d’'une bonne évaluation
des traitements et de leurs résultats — offre un moyen de corriger la
situation. Jusqu'ici cependant, les ressources engagées pour I'évaluation
des nouvelles techniques et nouveaux traitements médicaux sont loin
d'égaler les investissements massifs de temps et de ressources consacrés
a la mise au point de ces techniques et traitements. Nous en savons
beaucoup sur les intrants du systéme — les ressources qui y sont affectées,
le nombre de lits, le nombre de patients traités — mais relativement peu
sur ses résultats, c'est-a-dire I'état de santé aprés les traitements.

Les nouvelles techniques de
reproduction ont contribué tout
particuliérement a faire ressortir

ces problémes. Groupes et parti-
culiers aux intéréts trés diver-
sifiées nous ont indiqué étre
préoccupés par le fait que les
techniques de reproduction sont
introduites sans que soient
menées suffisamment de recher-
ches sur leur efficacité, les
risques qu’elles comportent et
leurs effets a court et a long
terme sur la santé. Certaines
expériences vécues par des
femmes ayant re¢u des soins
génésiques ont avivé les inquié-
tudes quant a leur aspect sécuri-
taire, particuliérement en ce qui
a trait & la possibilité de consé-
quences imprévues. Quand des
techniques et des médicaments
comme le stérilet Dalkon Shield®,
le diéthylstilbestrol (DES) et la
thalidomide ont été mis sur le
marché, chercheurs et médecins
croyaient qu'ils étaient efficaces
et sans danger grave. Or, nous
savons maintenant que leur utili-
sation comportait des consé-

Chagque jour, des praticiens, des
administrateurs et des décideurs
prennent des décisions en matiére de
technologie. Idéalement, les décisions
relatives a la technologie médicale
devraient se fonder sur les conclusions
d'un examen exhaustif — c’est-a-dire
sur des données quant a la sécurité, a
I'efficacité et au codt de la technique a
I'étude, ainsi qu'a ses implications
éthiques, juridiques et sociales. Il en
va tout autrement en réalité, puisque
la grande majorité des innovations
technologiques dans le domaine des
soins de santé commencent a étre
utilisées bien avant qu'une évaluation
systématique n’ait été faite. Il arrive
parfois que par suite d'une évaluation
tardive, des techniques de deuxiéme

.ou de troisieme genération soient

jugées inefficaces ou non sécuritaires.

A. Kazanjian et K. Cardiff, « Cadre
applicable aux décisions touchant les
techniques médicales : Recension des
écrits », dans les volumes de
recherche de la Commission, 1993.

quences imprévues et désastreuses pour les femmes et leurs enfants. Ces
expériences font cruellement ressortir la nécessité d'évaluer les traitements
médicaux avant d'en répandre I'utilisation, d'informer complétement les
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patients et patientes des risques connus ou possibles de tels traitements,
et de recueillir constamment des données sur les résultats qu'ils donnent.

Quand on ajoute ces préoc-
cupations a celles, plus générales,
que souléve la possibilité que de Médecine empirique : Pratique de la
nouvelles techniques de repro- médecine fondée sur des données et
duction en viennent a avoir des des évaluations indiquant si les
répercussions sur les relations methpdes ou les tralte?ments donnent

. gz .. les résultats escomptés.

humaines et la société en général,

il est clair que la population cana-

dienne tient a ce qu'on adopte une approche systématique et rationnelle
pour décider si l'utilisation de nouvelles techniques de reproduction est
acceptable et, le cas échéant, si le systéme de santé devrait y offrir accés
et dans quelles conditions. Nous estimons qu'il faut d’abord faire appel a
la médecine empirique pour décider de fagon rationnelle comment financer
les soins médicaux. L'actuelle structure du systéme de santé dresse toute-
fois certains obstacles a cette approche. En outre, a cause des pressions
de plus en plus vives, de nature financiére ou autre, exercées sur le
systéme, il est difficile de procéder a un changement, fut-il considéré
nécessaire par tout le monde.

Nous avons conséquemment pris conscience de la responsabilité
sociale qui nous incombe de veiller a ce que nos recommandations contri-
buent a établir une politique de santé efficace et équitable qui ne porte pas
atteinte a l'intégrité du systéme et qui lui permette, en fait, d’offrir plus de
services. Nous avons a tout le moins senti la responsabilité de ne pas
éroder un systéme qui répond aux besoins médicaux des Canadiens et des
Canadiennes et, en général, remplit bien le réle auquel ceux-ci s’attendent.

En consacrant un chapitre
au systéme de soins de santé,

nous reconnaissons qué€ noS  La médecine empirique offre un moyen
recommandations ne seront pas de déterminer l'efficacité et les risques
appliquées en vase clos. Siles  des méthodes ou des médicaments
nouvelles techniques de repro- avant qu'on en facilite 'accés; un
duction doivent étre accessibles,  traitement dont I'efficacité ou les
elles le seront dans le contexte  risques n'ont pas été déterminés ne
d’'un systéme de santé qui subit  devrait étre pratiqué que dans un
déja des pressions considéra-  contexte de recherche jusqua
bles. Compte tenu du coit a lqbtentl.o n des informations

. necessaires.
payer pour offrir les nouvelles
techniques de reproduction
ainsi que les services et pro-
grammes qui y sont associés, nous devons examiner les enjeux en fonction
de ces pressions financiéres et nous interroger sur les résultats a attendre,
et les priorités et les principes de justice sociale a respecter dans 'affec-
tation des fonds publics a la santé et la prestation de services. Les déci-
sions liées a I'accessibilité des nouvelles techniques de reproduction doivent
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manifestement faire partie d'une réflexion globale sur les roles du systéme
de santé. La médecine empirique offre un moyen de déterminer I'efficacité
et les risques des méthodes ou des médicaments avant qu'on en facilite
l'accés; un traitement dont lefficacité ou les risques n'ont pas été
déterminés ne devrait étre pratiqué que dans un contexte de recherche
jusqu’a I'obtention des informations nécessaires. L'usage établi de longue
date veut que les personnes qui regoivent des traitements pratiqués a des
fins de recherche sachent bien que ceux-ci en sont au stade expérimental
et qu'elles s'y soumettent en parfaite connaissance de cause. La médecine
empirique offre aussi un moyen plus rationnel et plus équitable de répartir
les fonds consacrés a la santé publique en permettant de savoir quels
traitements donnent de bons résultats et a quel cout, et lesquels sont
inefficaces ou trop coliteux par rapport a leurs éventuels avantages.

Donc, autant nous nous sommes fondées sur nos principes directeurs
et une norme d'éthique pour établir le cadre moral de nos travaux, autant
nous nous sommes inspirées de la médecine empirique pour évaluer les
diverses formes de traitement de I'infertilité. Il nous a ainsi été possible de
déterminer s'il était moralement acceptable d'offrir les techniques de repro-
duction accessibles par 'entremise du systéme de soins de santé, et si cela
constituait une utilisation convenable des ressources.

Cela dit, il est apparu claire-
ment, a mesure que progres-
saient nos travaux, que notre : :
démarche d’évaluation des nou- I faut a,ce niveau, repenser par

velles techniques de reproduc- exefmplé hos manieres de faire
tion, fondée sur des considé- I'évaluation de la technologle Notre

o« technology assessment » ne tient
compte habltuellement que de
quelques' dlmensmns ne tient pas
compte ‘par exemple “du developpe-
ment-d’une; techmque scomment les

rations morales et pratiques,
pouvait s'appliquer a d'autres
aspects du systéme de santé. En
effet, grace a celle-ci, on éviterait

que la position du Canada a  utilisateurs. plus tard.vont changer
I'égard des nouvelles techniques  Uutilisation.de Ia technique, etc. Et,

de reproduction n'exacerbe le [ habituellement, notre évaluation de la
probléeme — par une surcharge, ’"technologle n'est reallsee que’ par des
une distorsion ou une érosion du gens dont le prejuge est déja favorable
systéme —, mais l'on pourrait alutlllsatlon de telie: ou telle

méme apporter un élément de |- techmque

solution en contribuant a accroi-
gresfél;ni rg?;g;frm;;: Z:E\?izgz c(liz ' Université “Saiht-Pa'L'/I, compte rendu
. . - des audiences publiques, Ottawa

santé efficaces de fagon équi- (Ontario), 18 septembre 1990.
table, rationnelle et efficiente. :

Les stratégies en vue d'atteindre
ces objectifs tissent la trame de la
partie II de notre rapport, o nous examinerons les différentes techniques
avant de recommander des mesures a prendre.

- H. Doucet, facuité-de théologie,
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Dans le reste du présent chapitre, nous examinons le systéme
canadien de santé, qui constitue un élément important du contexte de
notre enquéte et de nos recommandations. La démarche inhérente a la
meédecine empirique s'impose déja dans le cas de beaucoup de problémes
et de solutions relatifs aux soins de santé, a mesure que les pressions
exercées sur le systéme aménent les stratéges et autres décideurs a vérifier
ce que le systéme accomplit, s'il fait ce qu'il faut et s'il le fait bien pour
déterminer, en fonction des réponses a ces questions, comment les modes
de répartition des ressources devraient étre modifiés.

La santé et les soins de santé

Pour la plupart des Canadiens et Canadiennes, les soins et traitements
médicaux sont le gage d’'un meilleur état de santé. Nous avons tendance
a croire grandement aux pouvoirs de la chirurgie, des médicaments et des
techniques médicales et 4 penser que I'augmentation des services médicaux
aura pour effet d'améliorer 'état de santé de la population en général. Les
soins médicaux peuvent avoir une importance critique, voire vitale, pour les
grands malades, et certains traitements utilisés pour soigner les malades
chroniques présentent de nets avantages; mais, en fait, les soins médicaux
ont un effet assez limité sur I'état de santé des gens. Les traitements
médicaux sont importants, méme essentiels dans certaines situations, mais
ils ne sont qu'un des facteurs déterminants de I'état de santé général de la
population.

Nous le savons pour au
moins deux raisons. Premiére- Les soins médicaux sont accessibles a
ment, les recherches effectuées tous les segments de la société cana-
au Canada et ailleurs montrent dienne et tous les utilisent; par consé-

clairement qu’il existe un lien quent, il est clair que, dans I'ensemble,
direct entre I'état de santé d'une les différences constatées dans I'état de

santé de divers groupes ne sont pas
attribuables au systéme de soins

1 1 de ch de vi médicaux. Ces faits, et les pressions
plus elle a de chances de vivre actuellement exercées sur le systéme

longtemps en bonne santé, en de santé, rendent maintenant néces-

dépit du fait que les traitements saire la réévaluation de la contribution
médicaux sont accessibles a et des limites de la médecine.

tous partout au pays, et ce

méme en tenant compte du -

tabagisme, de la nutrition et d'autres facteurs. Dans l'ensemble, la
mauvaise santé d'une personne est le plus souvent attribuable a de
mauvaises conditions socio-économiques plutét qu'a I'absence de soins de
santé. Deuxiémement, selon des recherches effectuées au Canada, aux
- Etats-Unis et ailleurs, le taux d'utilisation de certaines pratiques médicales,
y compris certains types de chirurgie, varie énormément entre localités

personne et son revenu. Plus le
revenu d'une personne est élevé,
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similaires sans qu'on constate de différences appréciables dans I'état de
santé des personnes qui en font grand usage. Les soins médicaux sont
accessibles a tous les segments de la société canadienne et tous les
utilisent; par conséquent, il est clair que, dans I'ensemble, les différences
constatées dans I'état de santé de divers groupes ne sont pas attribuables
au systéme de soins médicaux. Ces faits, et les pressions actuellement
exercées sur le systéme de santé, rendent maintenant nécessaire la
réévaluation de la contribution et des limites de la médecine.

Malgré les faits établis au sujet des soins de santé et de I'état de santé
des populations, d'immenses sommes d’'argent provenant de nos ressources
collectives sont affectées au systéme de santé parce qu'on croit générale-
ment que la disponibilité et I'utilisation des soins médicaux sont des
facteurs déterminants de I'état de santé. Toutefois, I'argent dépensé pour
fournir des soins médicaux ne peut servir, par exemple, a la construction
de logements a prix abordables, a I'éducation, a la sécurité du revenu et a
la protection de I'environnement, facteurs qui, eux aussi, peuvent avoir un
effet important sur la santé générale de la population. Il est risqué de
laisser ces autres facteurs se détériorer en ne leur consacrant pas suffi-
samment de ressources. Nous avons atteint le point ou, paradoxalement,
une augmentation des fonds affectés aux services de santé pourrait
effectivement avoir des effets néfastes sur la santé des gens.

Combien une société informée est-elle préte a payer? Ou doivent
s'arréter les dépenses dans le domaine des soins de santé? Le fait est que,
de la fagon dont sont actuellement affectées les ressources aux soins de
santé, nous n'avons simplement aucun moyen de répondre avec exactitude
a ces questions. Il est possible que les ressources déja affectées au systéme
de santé soient suffisantes pour continuer d'assurer les traitements effi-
caces existants et faire place a de nouvelles techniques, a condition que
nous puissions repérer, pour les éliminer, les traitements peu efficaces ou
carrément inefficaces actuellement subventionnés. Pour I'instant, toutefois,
nous n'avons guére de données factuelles nous permettant de détecter ces
traitements, vu qu'une bonne partie des soins médicaux n'ont jamais fait
I'objet d'évaluations et que les ressources sont affectées sans égard aux
résultats des évaluations existantes.

Les soins médicaux jouent un role vital et, si on en fait bon usage,
prennent une grande valeur dans nos vies. Mais ils n’ont pas tous la méme
incidence sur notre état de santé. D'ailleurs, a mesure que cela se con-
firme, les pressions du systéme de santé et de I'ensemble de la population
s'intensifient pour qu'on constate les limites de la médecine et qu'on
sanctionne d'autres moyens de maintenir la santé. Pour cela, il faut
déterminer dans quelle mesure et dans quelles conditions les traitements
agissent — c'est-a-dire démontrer leurs effets sur la santé — et gérer
ensuite le systéme a la lumiére de ces données.

Comme nous le verrons, cette approche, généralement applicable a
I'ensemble du systéme de santé, est aussi particuliérement pertinente dans
le cas des nouvelles techniques de reproduction. Il serait utile de
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connaitre, par exemple, I'efficacité relative — du double point de vue de la
santé des personnes en cause et du coit imputable au systéme de santé
— d'un programme de prévention de la chlamydia et d'un programme de
fécondation in vitro. (La chlamydia, la plus commune des maladies
transmises sexuellement chez les femmes a la fin de I'adolescence ou au
début de la vingtaine, peut entrainer des maladies inflammatoires
pelviennes qui a leur tour peuvent provoquer une obturation des trompes
de Fallope — une des principales raisons du recours a la fécondation in
vitro.) L'urgence d’adopter une approche empirique est devenue particu-
lierement évidente étant donné que le systéme de santé subit de plus en
plus de pressions depuis dix ans.

Pressions exercées sur le systéme de soins de santé

Nous sommes généralement satisfaits, au Canada, de la qualité de
notre systéme de santé, mais on commence a se demander s'il peut
continuer de subir les pressions
qui l'assaillent actuellement
sans s'effondrer. Parmi ces
pressions, citons 'augmentation
du cott des soins et la tendance
a élargir les limites du systéme
— en réaction tant aux métho-
des de traitement adoptées par
les médecins qu'aux attentes

Le systéme de santé canadien est donc
a la croisée des chemins. Si nous
apprenons a mieux le gérer, il pourra
continuer de jouer un role important et
respecté dans la vie canadienne.

Sinon, nous risquons de le voir se
détériorer sous les pressions, et les
normes pourraient alors se relacher,

des malades — a mesure que de
nouvelles techniques apparais-
sent ou quon recherche des

les soins de santé deviendraient moins
accessibles et les iniquités sociales
apparaitraient.

solutions médicales a des pro-

blémes jusque-la considérés

comme n'étant pas du ressort du systéme de santé. Faute de données véri-
fiables sur l'efficacité des traitements, le systéme de santé est sensible aux
groupes de pression; de concert, malades et fournisseurs de services poli-
tiquement astucieux peuvent non seulement sensibiliser le systéme a des
besoins réels, mais aussi le pousser vers des avenues non viables que la
société dans son ensemble n'approuve pas.

Le systéme de santé canadien est donc a la croisée des chemins. Si
nous apprenons a mieux le gérer, il pourra continuer de jouer un role
important et respecté dans la vie canadienne. Sinon, nous risquons de le
voir se détériorer sous les pressions, et les normes pourraient alors se
relacher, les soins de santé deviendraient moins accessibles et les iniquités
sociales apparaitraient.
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Utilisation accrue et augmentation des colts

L'augmentation des couts du systéme de santé est attribuable a plu-
sieurs facteurs. Le nombre de personnes agées, par exemple, a augmenté

de facon continue depuis 20 ans;
aussi, l'utilisation des services de
santé et la consommation de
" médicaments par les personnes
agées est en hausse au Canada.
Cette situation s'explique en
partie par l'absence de services
communautaires plus appropriés;
de nombreux pensionnaires de
centres d'accueil et de nombreux
patients et patientes d’hopitaux
de soins actifs pourraient recevoir
leur congé dés demain, quel que
soit leur age, si un systéme -de
soins a domicile et des pro-
grammes locaux de centres de
jour étaient mis en place.
L'augmentation dispropor-
tionnée du nombre de médecins
par rapport a 'augmentation de
la population en général est une
autre contrainte. Entre 1981
et 1991, le nombre de médecins
exercant au Canada a augmenté
de 38 pour 100, tandis que la
population n’augmentait que
de 12 pour 100. Constatant les
pressions que cela impose au
systéme, les ministres provin-

Selon une autre série de questions, le
degré de pessimisme est relativement
élevé en ce qui concerne I'existence
de situations susceptibles de colter
cher au systéeme de soins de santé.
En effet, au-dela de 80 pour 100 des
personnes interrogées conviennent
que, dans bien des cas, les services
de santé sont utilisés inutilement,
tandis que 70 pour 100 estiment que
les médecins prescrivent souvent des
médicaments sans nécessité. Une
majorité de personnes interrogées (69
pour 100) sont, en outre, d’'avis que
les hépitaux sont surutilisés et que la
prestation de services de soins a
domicile suffirait & répondre a bon
nombre des besoins.

M. de Groh, « Résumé des résultats
de I'Enquéte Santé Canada portant sur
les techniques de reproduction, I'adop-
tion et certaines questions liées au
colt des soins de santé », dans les
volumes de recherche de la
Commission, 1993.

ciaux de la Santé ont convenu récemment de réduire de 10 pour 100 les
inscriptions aux facultés de médecine du pays. Cette politique vise non -
seulement a limiter les couts, mais a favoriser une utilisation plus efficace
et appropriée de ressources collectives. Rien ne prouve de facon probante
que I'augmentation du nombre de médecins constitue un bon usage des
ressources disponibles et entraine une amélioration des soins aux malades.

La rémunération a l'acte, mode de rémunération de la plupart des
médecins, a aussi contribué a faire augmenter les couts. C'est aux
médecins, gardiens du systéme de santé, qu'il appartient de limiter le
recours aux tests diagnostiques et aux services médicaux et hospitaliers;
en fait, ce sont les fournisseurs des services (les médecins), et non les
consommateurs, qui déterminent en grande partie 'ampleur de l'utilisation
qui en est faite. La formule de rémuneération a I'acte peut faire augmenter
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le nombre de services fournis ou inciter les médecins a choisir des services
hospitaliers ou médicaux de préférence a d’autres types de soins. C'estla
une question extrémement complexe, qui touche la conception du systéme,
et ce n'est pas avec des solutions simplistes qu'on parviendra a la résoudre.
Faire travailler les médecins a salaire, par exemple, ne garantirait pas
nécessairement de plus hauts niveaux d’évaluation et de responsabili-
sation, non plus qu'une répartition plus rationnelle des ressources a
I'intérieur du systéme.

Le fait demeure cependant que, de la fagon dont le systéme fonctionne
actuellement, les médecins ne sont pas tenus responsables des incidences
financiéres des traitements qu'ils décident de prescrire; ils répondent
rationnellement & un systéme qui n'attend pas d’eux qu'ils considérent le
cout des divers modes de traitement ou les solutions de rechange non
médicales existantes. La situation est exacerbée par les malades qui
s'attendent a plus de services de diagnostic et de traitement, et pensent
gu'on obtient forcément de meilleurs résultats médicaux en recourant a des
pratiques couteuses fondées sur les progrés de la technique. Il 'y a aussi
les médias d'information et le bouche a oreille qui, en renseignant davan-
tage le public, l'incitent alors a exiger de meilleurs traitements, particu-
lierement les formes de soins les plus nouvelles et les plus techniques.

En fait, on considére que la
prolifération des nouvelles tech-
niques meédicales contribue e ne sont toutefois pas les techniques
aussi a la hausse des couts des elles-mémes qui font augmenter les
soins de santé. Il est vrai que cotts. Ce sont plutét leur application
ces techniques sont apparues et et leur mode d'utilisation qui en pro-
se sont répandues rapidement voquent I'escalade. En fait, certaines

au cours des derniéres décen- techniques pourraient contribuer a
nies — c'est le cas, par exemple, réduire les cotts dans des domaines
particuliers de la médecine, a condi-
tion qu'on s'en serve seulement la ou
elles ont prouvé leur efficacité.

des nouvelles techniques de
visualisation et d'imagerie, des
techniques de greffe et des tech-
niques de support vital intensif,
ainsi que des différentes tech-
niques couvertes par le mandat de la Commission. Les méthodes diagnos-
tiques ont également proliféré. Certaines d'entre elles font appel a la
technologie et certaines sont utilisées couramment sans qu'on sache exac-
tement si elles ont un effet quelconque sur la santé. En outre, des tests et
des services sont parfois fournis afin de permettre aux médecins de se
défendre ultérieurement en cas de litige, quoique la médecine « défensive »
soit un probléme moins important au Canada qu'aux Etats-Unis. Ce ne
sont toutefois pas les techniques elles-mémes qui font augmenter les cots.
Ce sont plutét leur application et leur mode d'utilisation qui en provoquent
I'escalade. En fait, certaines techniques pourraient contribuer a réduire les
couts dans des domaines particuliers de la médecine, a condition qu'on
s'en serve seulement 1a ou elles ont prouvé leur efficacité.
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En résumé, les modes d'uti-
lisation des techniques et traite-

La technologie utilisée aux fins de la

ments meédicaux, l'augmentation surveillance de la grossesse et de la
disproportionnée du nombre de naissance peut paraitre simple a
médecins et un systéme de rému- premiére vue, mais en réalité elie met
nération a I'acte qui ne responsa- en cause le domaine complexe de la
bilise pas le médecin sont tous pratique médicale et de I'organisation
des facteurs qui exercent des hospitaliere. (Traduction)

pressions financiéres sur le
systéeme de santé. Le probléme
est aggravé par le ralentissement
de la croissance économique.
Méme si les dépenses engagées
par les gouvernements pour les
soins de santé ont augmenté pendant la période de croissance économique
des années 1970, elles sont demeurées stables ou n'ont que légérement
augmenté par rapport a la croissance globale de I'économie. Le finance-
ment de I'expansion du systéme de soins de santé dans les années 1970 n’a
pas créé de pressions financiéres parce que 'économie était alors en plein
essor — les dépenses de santé et le produit intérieur brut augmentaient
parallelement a un rythme a peu prés comparable. Dans les années 1980,
cependant, en raison du ralentissement de la croissance économique
mondiale, les taux d’augmentation des dépenses de financement des soins
de sante, jugés acceptables dans les années 1970, sont devenus incontré-
lables. On a commencé a se demander si, pour financer les soins de santé
en période de croissance économique faible ou nulle, il ne fallait pas réduire
les cotts. “

Mémoire présenté & la Commission
par le Toronto Birth Centre,
31 mars 1992.

Dépenses publiques pour le financement des soins de santé

Les gouvernements ne financent qu'une partie des cotits des soins de
santé au Canada. Ces cotits comprennent également ce que dépense la
population du pays pour les soins dentaires, les soins de la vue, les
médicaments prescrits et non prescrits, les services de chiropraticiens et
d’autres praticiens des médecines douces, des assurances médicales supplé-
mentaires et d’autres frais ayant un lien avec la santé, ainsi que les primes
d’assurance-maladie (dans des provinces ot elles existent encore) et les
prélévements ou taxes imposés aux employeurs. Beaucoup des solutions
proposées pour atténuer le probléme préconisent la recherche de moyens
pour réduire le cout du systéme pour les gouvernements. Certaines
proposent de décharger les gouvernements d'une partie de ces cotats en
faisant payer une plus grande proportion par d’autres — les malades, les
employeurs ou les compagnies d'assurance. Or, augmenter la proportion
des cotits des soins de santé payés par ces derniers est une solution aussi
dangereuse que simpliste. La question n'est pas de savoir combien le
systéme de santé colite aux gouvernements, mais combien il cotlite a
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I'ensemble de notre économie. Les ressources consacrées au financement
des soins de santé — qu’elles proviennent des poches des contribuables,
des employeurs, des compagnies d’assurance ou des gouvernements —
sont autant de sommes qui ne peuvent servir a financer d’autres besoins
sociaux prioritaires ni étre investies dans d’'autres secteurs de 'économie.
L'autre question qui se pose ici est que, dans la plupart des cas, le transfert
des colits — par exemple, par I'imposition de tickets modérateurs — va a
I'encontre du principe de répartition des ressources en soins de santé en
fonction des besoins plutét que de la capacité de payer. Alors, le fait de
simplement transférer le fardeau d'un groupe de cotisants a un autre ne
réglera pas le probléme; il faut trouver d’autres solutions.

A travers tout cela, les gou-
vernements provinciaux sont

aux prises avec un nouveau
probléme : la diminution des
contributions fédérales en
espéces versées pour le finance-
ment des soins de santé. Les
gouvernements fédéral et pro-
vinciaux se partagent les frais
de financement des soins de
santé suivant des formules et
arrangements variables négociés
périodiquement depuis la fin des
années 1950. Au début, la con-
tribution fédérale était établie en
fonction des dépenses effective-
ment engagées par les provinces

Augmenter la proportion des cotits des
soins de santé payés par ces derniers
est une solution aussi dangereuse que
simpliste. La question n’est pas de
savoir combien le systéme de santé
coute aux gouvernements, mais
combien il conite a I'ensemble de notre
économie. L'autre question qui se
pose ici est que, dans la plupart des
cas, le transfert des cotits — par
exemple, par I'imposition de tickets
modérateurs — va a I'encontre du
principe de répartition des ressources
en soins de santé en fonction des
besoins plutot que de la capacité de

payer.

pour assurer des services de
santé. Cet arrangement s'est
révélé insatisfaisant tant pour le gouvernement fédéral, qui souhaitait
pouvoir prédire avec plus d'exactitude le montant des transferts aux
provinces, que pour ces derniéres, qui voulaient avoir plus de latitude pour
fixer leurs propres priorités de dépenses et déterminer la facon dont serait
dépensée la contribution fédérale.

La formule a donc été modifiée en 1977 avec I'adoption de la Loi sur
les accords fiscaux entre le gouvernement fédéral et les provinces et sur le .
financement des programmes établis. Depuis 1977, donc, les contributions
fédérales pour la santé et 'enseignement postsecondaire se font sous forme
de « financement global » sans égard aux plans de dépenses des provinces.
Les provinces et territoires recoivent du gouvernement fédéral des subven-
tions proportionnelles a leur population sous forme de transferts de points
d'imp6t (c'est-a-dire qu'on leur accorde un pourcentage des recettes fis-
cales), et le reste est versé en argent comptant. La proportion du transfert
en espéces varie d'une province a l'autre, selon les points d'impdt que
chacune recoit. Le ministre fédéral de la Santé peut obliger les provinces




Chapitre 4 : Le systéme de soins de santé 91

Responsabilités fédérales et provinciales en matiére de santé

En pratique, les gouvernements fédéral et provinciaux se partagent la responsabilité
de la santé et du bien-étre de la population canadienne. En vertu de son pouvoir
de maintenir |a paix, I'ordre et le bon gouvernement, le gouvernement fédéral peut
réglementer les aspects de la santé et du bien-étre social qui ont une portée
nationale. Le gouvernement fédéral peut aussi, en vertu de son autorité en matiére
de droit criminel, interdire des pratiques et des produits considérés dangereux pour
la santé. Le gouvernement fédéral est responsable de la santé, de la sécurité et de
la réglementation environnementale dans les domaines relevant de son autorité
comme ceux des transports interprovinciaux et des télécommunications. | assure
la prestation de services de santé aux Indiens inscrits et aux Inuit, aux membres
des Forces armées canadiennes et aux pensionnaires d’institutions fédérales
comme les pénitenciers. En vertu de son pouvoir de dépenser, le gouvernement
fedéral méne des recherches dans le secteur de la santé, ainsi que des campagnes
d’éducation du public, et il subventionne largement les services provinciaux de
soins de santé. Enfin, le gouvernement fédéral a le pouvoir de ratifier des traités
internationaux et de participer a d’autres initiatives internationales en matiére de
sante et de bien-étre social.

La prestation des soins de santé reléve de ia compétence des provinces, en vertu
de leur autorité sur les hopitaux et les professions de la santé ainsi que sur les
questions. d'intérét local ou privé. Les provinces et territoires gérent les colts des
soins médicaux et hospitaliers en fonction des régimes d'assurance-maladie et au
moyen de leurs budgets généraux et de leur réglementation. lls financent
également une série d’autres services de santé, y compris les soins a domicile, les
centres de santé communautaires et les services non prodigués par des médecins,
comme la physiothérapie et I'ergothérapie, qui sont offerts dans des établissements
de santé. Les provinces et territoires participent aussi aux efforts de promotion de
la santé publique. En vertu de leurs compétences en matiére de propriété et de
droit civil, les provinces sont responsables de la sécurité et de 'hygiéne au travail,
de la réglementation en matiére environnementale ainsi que de la réglementation et
de l'agrément des établissements de santé et des professionnels de la santé, y
compris les infirmiers et infirmiéres, et les médecins.

a respecter les cing principes de la Loi canadienne sur la santé, I'ultime
pénalité étant la retenue de la contribution fédérale en espéces jusqu'a ce
que la province ayant dérogé a la loi corrige la situation.

Dans le cadre de sa stratégie de réduction du déficit, le gouvernement
fédéral a adopté la Loi sur la compression des dépenses du gouvernement,
qui est entrée en vigueur en février 1991. Cette loi limite la croissance
annuelle des transferts fédéraux aux provinces effectués aux termes de la
Lot sur les contributions selon la formule suivante — la croissance du
produit national brut (PNB) moins 3 pour 100 (avec rajustements en cas de
changements dans la population d'une province). Etant donné que le
pourcentage du transfert représentant des recettes fiscales est calculé en
premier, la partie en espéces qui reste diminue si les recettes sous forme
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La Loi canadienne sur la santé

Bien qu’ils soient administrés et fournis par les provinces et les territoires, les
services de santé sont subventionnés par Ottawa en vertu de diverses lois
fédérales et conformément aux critéres énoncés dans la Loi canadienne sur la
santé. Cette loi, en vigueur depuis 1984, confirme les critéres et conditions qui
doivent étre respectés pour que les systémes de soins de santé provinciaux et
territoriaux soient admissibles a une aide financiére fédérale. Ces critéres sont la
gestion publique, I'intégralité, I'universalité, la transférabilité et l'accessibilité.

Le critére de gestion publique suppose que le régime provincial ou territorial
d'assurance-maladie est géré sans but lucratif par un pouvoir public. Le critere
d'intégralité suppose que la plupart des services fournis par des hdpitaux et des
médecins sont assurés. Le critére d’universalité suppose que tous les habitants
d’une province ou d’un territoire ont droit & des services de santé assurés. Le
critére de transférabilité suppose que les citoyens canadiens qui changent de
province ou de territoire de résidence ou qui séjournent temporairement dans une
autre province ou territoire restent admissibles a l'assurance-maladie. Le critére
d’accessibilité suppose qu'on ne peut refuser de fournir des services de santé
assurés pour des raisons financiéres.

La Loi confére au ministre fédéral de la Santé le pouvoir de pénaliser toute
province qui omet de se conformer a ces critéres, la sanction la plus sévére étant la
réduction ou la retenue des paiements de transfert fédéraux & cette province.

Bien que la législation nationale régissant ies soins de santé soit fondée sur le
principe fondamental du financement public des services « médicalement
nécessaires », une enquéte menée pour la Commission indique qu'aucune province
ou territoire n'a défini ce principe dans la pratique.

On utilise le mot « systéme » pour parler de ensemble des services de santé. Ce
terme évoque un tout intégré, mais en fait, la plupart des systémes provinciaux sont
constitués de nombreux éléments divers qui n'ont guére de lien véritable entre eux.
En effet, la plupart des « systémes » provinciaux sont le résultat global de
nombreuses décisions individuelles prises par divers groupes de professionnels,
issus de différents milieux médicaux.

d’'impot sur le revenu augmentent plus rapidement que la croissance du
PNB, moins 3 pour 100. Les recettes provenant de I'impdot sur le revenu
ont généralement augmenté plus rapidement que cela; on estime donc
qu’avec la formule actuelle, la partie en espéces des transferts fédéraux
disparaitra complétement d'ici 10 4 15 ans (plus rapidement dans certaines
provinces que dans d'autres, & cause de la proportion relative de points
d'imp6t et de paiements en espéces dans leurs arrangements de transfert).

La diminution des transferts de fonds fédéraux pour les soins de santé
(et I'enseignement postsecondaire, qui est assujetti & la méme loi) a le
méme effet sur les trésors provinciaux que toute autre baisse de revenus.
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Les provinces doivent décider si elles effectueront des compressions dans
le systéme de soins de santé (par exemple, en n'assurant plus certains
services ou en fermant des établissements) ou dans d’autres programmes;
en financgant leurs dépenses par des emprunts; ou en augmentant leurs
recettes au moyen de hausses d'impéts ou par d’autres moyens.

Fait a signaler, les transferts de fonds constituent pratiquement le seul
moyen dont dispose le gouvernement fédéral pour inciter les provinces a se
conformer aux cing critéres énoncés dans la Loi canadienne sur la santé.
Conséquemment, l'élimination graduelle de ces transferts suivant la
formule actuelle rend plus difficile — certains diraient méme impossible —
pour le gouvernement fédéral de maintenir une présence importante dans
le systéme de santé et d’assurer la conformité des régimes provinciaux aux
dispositions de la Loi canadienne sur la santé. Viendra un temps ou il n'y
aura plus de contribution fédérale a retenir, ou alors le montant en sera
tellement infime qu'il ne constituera plus pour les provinces une incitation
a se conformer aux critéres de la Loi canadienne sur la santé concernant
certaines questions comme l'imposition de tickets modérateurs. Le gou-
vernement fédéral a fait connaitre son intention de maintenir ses moyens
de pression en recourant & d’autres mécanismes de financement, mais il est
difficile’ d'imaginer lesquels pourront encore étre utilisés quand tous les
effets de la Loi sur les compressions de dépenses du gouvernement se seront
fait sentir. Cette question préoccupe vivement la population canadienne —
qui a manifesté un profond attachement aux cinq principes énoncés dans
la Loi canadienne sur la santé dans ses réponses aux sondages effectués
pour la Commission.

L’élimination de ce puis-
sant facteur de cohésion, a la- Il nous apparait conséquemment trés
quelle s’ajoutent les autres pres- important que le gouvernement fédéral
sions sur le systéme de soins de  s'interroge sur les moyens de main-
santé décrites ci-dessus, fait tenir sa capacité d'inciter les provinces
craindre l'érosion des critéres a se conformer aux critéres de la Loi
canadienne sur la santé et de mettre
en place le mécanisme requis a cette
fin.

d'universalité et d’accessibilité,
érosion qui pourrait mener a
I'apparition d'un systéme a deux
paliers — 'un financé publique-
ment, I'autre accessible a ceux
qui ont la capacité de payer. Il nous apparait conséquemment trés
important que le gouvernement fédéral s’interroge sur les moyens de
maintenir sa capacité d'inciter les provinces a se conformer aux critéres de
la Loi canadienne sur la santé et de mettre en place le mécanisme requis
a cette fin.

Les préoccupations soulevées par les pressions que subit le systéme
de santé ont aussi donné lieu a un débat sur les limites qui devraient lui
étre imposées pour ne pas en réduire l'universalité, afin que tous les
Canadiens et Canadiennes puissent continuer d’en bénéficier.
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Limites du systeme

Les témoignages que nous avons recueillis montrent clairement qu'on
reconnait de plus en plus I'existence de limites a ce que le systéme de santé
peut accomplir et aux exigences auxquelles il est capable de répondre.
Dans les discussions actuelles sur le systéme de soins de santé, il est
question de deux types de limites : ses limites externes et ses limites
internes.

Dans le domaine des techniques de reproduction, comme dans
d’autres domaines de la santé, les limites externes du systéme sont géné-
ralement définies par les programmes provinciaux d'assurance-maladie.
Selon la définition juridique qui en est donnée dans la Loi canadienne sur
la santé, le systéme de santé ne comprend que les services hospitaliers et
les services de médecin médicalement nécessaires. Mais, en réalité, les
systémes provinciaux couvrent a la fois les soins médicaux et les soins de
santé. Pour définir les limites externes du systéme de soins médicaux, il
faut déterminer quels genres de problémes sont de son ressort. Par
exemple, I'alcoolisme, les difficultés d’apprentissage et le tabagisme sont-ils
des problémes qui exigent un traitement médical?

Les services considérés « médicalement nécessaires » sont couverts par
les régimes provinciaux et territoriaux d’assurance-maladie, qui varient
d'un endroit a l'autre du pays; c'est la province ou le territoire (et la
tradition) qui détermine les types de problémes censés justifier une atten-
tion médicale. D’'une certaine fagon, ces régimes fixent les limites externes
du systéme de santé, mais ils différent légérement d’'une province ou d’'un
territoire a I'autre — il n'existe donc pas de définition universellement
applicable des limites externes du systéme de santé. En Ontario, par
exemple, I'assurance-maladie provinciale couvre les cotits de la fécondation
in vitro tandis que ces couts ne sont pas couverts par les régimes des
autres provinces. L'Ontario a donc pour politique d'inclure la FIV dans les
limites du systéme de santé. Les provinces qui n'assurent pas la FIV ont
par contre décidé que cette pratique n’entrait pas dans les limites de leur
systéme de santé, ce qui rend la FIV, dans ces provinces, accessible
seulement aux personnes capables de payer pour ce service.

Plusieurs questions se posent quand vient le temps de définir les
limites externes du systéme. A quoi est-il réaliste de s'attendre du systéme
de santé? Ces services constituent-ils le meilleur moyen de régler un
probléme donné? Qu'est-ce qui est davantage du ressort d’autres systémes
— comme l'éducation, les services sociaux, le soutien du revenu ou la
promotion de la santé?

Si on ne régle pas la question des limites externes du systéme de
santé, celles-ci pourraient s'élargir indéfiniment, ce qui est irréaliste autant
pour le systéme que pour son financement. En attendant du systéme qu'il
réponde a tous les problémes, non seulement lui impose-t-on des sur-
charges excessives mais, facteur important, on le rend moins apte a faire
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des traitements efficaces pour des états pathologiques.

Une fois prise la décision
d’assurer un service, les limites
internes du systéme — c'est-a-
dire qui est admissible a un
traitement et dans quelles circon-
stances — sont définies par les
médecins et les établissements.
S'il est convenu qu'un probléme
particulier est de nature médicale
et qu'il devrait par conséquent
étre du ressort du systéme de
. santé, il faut ensuite déterminer
si le traitement devrait étre offert
a toutes les personnes affectées
par ce probléme ou seulement a
celles qui s'inscrivent dans cer-
taines limites ou qui répondent a
certains critéres. On pourrait en
général convenir, par exemple,
quun blocage des artéres du
ceeur est un probléme médical
traité par le systéme de santé.
Mais quelles devraient étre les

La notion de santé a pris une portée
tellement vaste que le secteur public
n’est plus en mesure d’en assumer la
responsabilité. Celui-ci s’est engagé a
offrir des soins de santé, au sens
restreint du terme. Or, si vous
élargissez la portée de la définition au
point d'affirmer que tout ce qui
contribue au maintien de la santé est
du ressort public, vous attribuez a
I'Etat une responsabilité dont il ne peut
s’acquitter et dont bon nombre de
citoyens remettent en question la
légitimité. L’Etat ne peut assumer la
responsabilité de tout ce qui contribue
au maintien de la santé. Cette
constatation me semble particu-
lierement importante dans le cas des
techniques de reproduction.

R.G. Evans, examinateur, dans les
volumes de recherche de la

limites internes? Devrait-on
opérer toutes les personnes ayant
recu ce diagnostic ou n'opérer
que celles pour qui cette inter-
vention chirurgicale peut augmenter de fagcon appréciable la durée et la
qualité de vie? De méme, devrait-on rendre admissibles a la fécondation
in vitro toutes les personnes chez qui on a diagnostiqué un probléme
d'infertilité ou devrait-on en limiter l'accés aux personnes dont les
antécédents médicaux, les diagnostics et d'autres considérations
pertinentes indiquent qu’elles ont de plus grandes chances de donner
naissance a un enfant?

Toute décision visant a fixer les limites du systéme ne peut que se
répercuter sur le cotit des soins de santé. De nombreuses administrations
lont compris et un Etat américain, I'Oregon, s'est attaqué au probléme.
Voulant appliquer le régime d’assurance-maladie a la majorité des résidents
de I'Etat vivant sous le seuil de pauvreté défini par les normes fédérales,
I'Oregon a décidé de délimiter par ordre de priorité médicale les traitements
et les services admissibles. L(e but visé était d’offrir des traitements
prioritaires au plus grand nombre possible de gens, au lieu d'offrir plus de
services 4 moins de gens. Une commission composée de médecins, d'usa-
gers et de représentants des secteurs de la santé et des services sociaux a

Commission, 1992,
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donc entrepris de classer par ordre d'importance plus de 700 services. 11
était entendu que les derniers sur la liste seraient éliminés les premiers en
cas de manque de fonds. Puis, on a déterminé l'utilit¢é de chaque acte
meédical en étudiant les résultats obtenus, en appliquant une formule
couts-avantages, en tenant des audiences publiques et en relevant des
données d’enquéte.

La FIV figurait parmi les traitements énumérés, comme nous l'expli-
quons au chapitre 20, mais il se peut, a cause de problémes méthodo-
logiques, qu'elle ait été sous-évaluée. Malgré certaines failles, I'approche
retenue, au dire de nombreuses personnes, devrait aboutir a une meilleure
répartition des ressources sanitaires, plus stable et plus humaine, ou I'offre
de services peu efficaces et peu valorisés par la population sera moins
grande. On dit que le Canada sera forcé sous peu d’adopter une démarche
semblable dans le domaine de la santé. En revanche, des observateurs
soutiennent que ce rationnement des soins de santé ne touche qu'une
partie de la population — les pauvres — et qu'il aura un effet dispropor-
tionné sur les femmes et les enfants pauvres, étant donné que les autres
citoyens plus fortunés auront les moyens de se payer des assurances per-
sonnelles. D'aprés les adversaires de ce régime, la hiérarchisation des
services de santé est injuste et condamnable et risque de fausser les
rapports médecin-patient et de nuire a la qualité des soins.

Méme si le systéme de santé canadien et celui de I'Oregon sont
difficilement comparables, il reste que nous devons utiliser judicieusement
nos ressources si nous ne voulons pas étre obligés de rationner les soins
de santé pour des raisons de cotts. Il serait préférable, pour atténuer les
pressions qui pésent sur le systéme de santé, de réorienter celui-ci de
maniére a optimiser les ressources financiéres — il s'agit dans ce cas de
faire en sorte que les fonds consacrés aux soins médicaux rapportent de
meilleurs dividendes sur le plan de la santé. Nous favorisons cette
approche — non seulement parce qu’elle offre un moyen de faire une utili-
sation rationnelle des ressources tout en maintenant des services d'une
qualité a laquelle les Canadiens et Canadiennes sont maintenant habitués,
mais aussi parce que la réorientation du systéme en fonction de principes
comme l'efficacité et I'optimisation des ressources est une fagon de gérer le
systéme pour qu'il résiste aux pressions qui autrement pourraient le para-
lyser. En agissant ainsi, on aura toujours des choix difficiles a faire, mais
la marge de manceuvre financiére sera plus grande.

Limites du systéme et nouvelles techniques de reproduction :
questions relatives a l'acces

La question de savoir ou se situent les limites externes et internes du
systeme de santé se pose donc manifestement dans le cas des nouvelles
techniques de reproduction. Par exemple, faut-il considérer que l'infertilité
exige une attention médicale? Le cas échéant, qui devra avoir accés aux
traitements offerts par le systéme? La question complexe de l'accés aux
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nouvelles techniques de reproduction comporte deux volets, la disponibilité
et I'accessibilité.

La disponibilité met en cause les limites externes du systéme de santé
— il s’agit de savoir si les services sont offerts ou non au sein du réseau
national des soins de santé financés par les fonds publics. Les problémes
d'ordre éthique liés a l'affectation générale des ressources au systéme de
santé et a leur répartition a l'intérieur de celui-ci reviennent souvent dans
les discussions sur la disponibilité. Pour décider d'offrir tel ou tel service,
il faut nécessairement tenir compte des moyens a prendre pour offrir ce
service, mais dans la plupart des cas on se demande avant tout si, tout
compte fait, il convient en principe de fournir le service en question.

Dans le cas de I'accessibilité, il s’agit de déterminer a qui les services
sont offerts et dans quelles limites ils le sont. Pour répondre a ces vastes
questions d'organisation et de prestation, il faut se demander, entre autres,
qui peut fournir le service et o1 (géographiquement et dans quels établisse-
ments de santé); quelle quantité de services fournir, comment financer un
service et pour quels problémes meédicaux l'offrir (les limites internes
expliquées plus haut); il faut aussi tenir compte de tout autre facteur
opérationnel qui détermine si ou comment une personne peut recevoir le
service. -

Selon nos études, autant
pour ce qui est de leur disponibi-
lité que de leur accessibilité, les
services liés aux nouvelles techni-

Il reste que le systéme de soins de
santé n'est pas a l'abri du genre de
parti pris que véhicule la société elle-

ques de reproduction ne sont pas
assurés de fagon. uniforme au
Canada. IIs sont offerts dans
certaines régions, mais pas dans
d’'autres. En outre, les critéres
d’admissibilité varient d'un en-

méme. En fait, ces partis pris sociaux
sont reproduits dans le systeme.
(Traduction)

Participant, compte rendu de
l'entretien avec des économistes du

domaine de la santé, Vancouver

droit & l'autre, ce qui fait que (Colombie-Britannique), 25 avril 1991.

l'accées aux services existants
n’'est pas le méme pour tout le
monde. Les témoignages que
nous avons entendus montrent dans quelle mesure cette inégalité d’accés
cause des problémes aux personnes désireuses de suivre un traitement.
A mesure qu'ont progressé nos travaux, nous avons pu constater
clairement que l'accés aux nouvelles techniques de reproduction est un des
sujets qui recoupent plusieurs aspects de notre mandat et qu’il fallait
I'étudier en tenant compte des valeurs canadiennes et de nos priorités en
matiére de soins de santé. L’accés aux nouvelles techniques de reproduc-
tion souléve des questions sur les limites du systéme de soins de santé —
donc sur ce qu'on exige de lui et sur le cott de son financement — ainsi
que des considérations de justice sociale, d'égalité et d’équité. Il pose
également le probléme du rapport entre le besoin de normes en matiére de
soins et la responsabilité des provinces dans I'établissement de ces normes.
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Nous croyons cependant que ces questions de santé ont avant tout un
caractére national a cause de leurs profondes implications sociales. Nous
revenons donc sur ces questions d'accés dans I'examen que nous faisons,
dans la partie II, de chacune des techniques faisant I'objet de notre
enquéte. Nous présentons ici nos conclusions générales en expliquant
comment nous y somrmes arrivées.

Pour formuler nos recom-
mandations sur laccés aux
techniques de reproduction, S'il existe des moyens surs, mo‘ra.ﬂe—
nous avons da tenir compte de ment acceptables et efficaces d'aider

. les Canadiens et Canadiennes a
plusieurs aspects connexes, ce - R s
. . . réaliser leur réve d’avoir des enfants
qui nous a obligées a adopter

z sains, nous devons, en tant que société
une approche graduelle. Nous g,y ge respecte, envisager des moyens
nous sommes d'abord demandé d’user de nos ressources collectives
si le Canada devait offrir I'accés pour les rendre accessibles.
aux nouvelles techniques de
reproduction. 11 a fallu, pour
répondre a cette question, procéder, dans le cas de chaque technique ou
méthode, a des évaluations ou entraient en ligne de compte nos principes
directeurs, I'importance que les Canadiens et Canadiennes accordaient a
ces techniques dans leur vie, les implications que celles-ci peuvent avoir
pour eux, personnellement ou en tant que membres d'un segment
particulier de la société, ainsi que nos observations sur la sécurité et
I'efficacité des techniques en question. Si, d’aprés ces critéres, nous
déterminions qu'une technique devait é&tre accessible, nous nous
demandions ensuite si ce traitement meédical devait étre offert par le
systéme public de soins de santé et, le cas échéant, a quelles conditions.
Nos conclusions sont fondées sur une évaluation factuelle visant a
déterminer si la méthode examinée présente de réels avantages par rapport
a l'usage auquel elle est destinée, si elle peut étre pratiquée dans un cadre
réglementaire approprié sans présenter de trop grands risques et si elle
constitue une utilisation judicieuse des fonds publics en soi et par rapport
a d’autres besoins prioritaires dans le domaine de la santé publique.

Enfin, si nous arrivions a la conclusion qu'une technique ou méthode
devait effectivement faire partie des traitements médicaux offerts a la
population par le systéme de santé, nous examinions les facteurs détermi-
nant I'accés a ce genre de traitement. Ainsi, entraient en jeu des considé-
rations comme I'égalité d’accés, au sens de la Charte canadienne des droits
et libertés et de la Loi canadienne sur la santé, et les divers genres
d’obstacles qui pourraient nuire a cet accés — par exemple, 1'éloignement
géographique, des facteurs linguistiques ou culturels, des considérations
financiéres, et ainsi de suite.

Comme cela deviendra évident dans la partie II de notre rapport, nous
en sommes arrivées aux conclusions suivantes :
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. s’'il existe des moyens surs, moralement acceptables et efficaces
d'aider les Canadiens et Canadiennes a réaliser leur réve d'avoir des
enfants sains, nous devons, en tant que société qui se respecte, envi-
sager des moyens d'user de nos ressources collectives pour les rendre
accessibles;

. si la sécurité et I'efficacité de techniques ou méthodes ont été démon-
trées, et si nous considérons, en tant que société, qu'elles devraient
étre disponibles, nous devons alors étre préts a financer publiquement
leur utilisation dans tout le systéme de santé, pour ne pas faire fi des
valeurs canadiennes qui s’opposent a la commercialisation des tech-
niques de reproduction, et qui préconisent I'équité et la justice dans
l'acces aux traitements ni, comme nous le montrerons dans les cha-
pitres subséquents, miner le systéme public de santé en lui imposant
des surcharges incontrélables;

. si un type de traitement est offert dans le cadre du systéme de santé
public, I'acces a ce traitement doit étre déterminé a partir de critéres
médicaux et conformément aux principes établis dans la Loi cana-
dienne sur la santé, la Charte canadienne des droits et libertés et la
législation sur les droits de la personne.

Nouvelles considérations en matiére de soins de santé

Bon nombre des solutions envisagées pour alléger les pressions
exercées sur le systéme de santé s’appliquent aux nouvelles techniques de
reproduction. Ces considérations, qui s'imposent de plus en plus dans les
débats au sujet des dimensions et des objectifs du systéme, comprennent
le controle de la qualité des soins médicaux, la répartition équitable des
ressources entre les soins actifs et la prévention, I'adoption de mesures
pour offrir plus d'information et un plus grand choix aux utilisateurs et
utilisatrices du systéme de santé, la confidentialité et la protection des
renseignements personnels, ainsi qu'une plus grande participation aux
décisions individuelles et collectives en matiére de soins de santé.

Controle de la qualité

Le contréle de la qualité des services médicaux est un concept ou la
médecine empirique tient une place essentielle. Par le serment d’Hippo-
crate, les médecins sont tenus d’agir dans l'intérét de leurs patients et de
ne pas leur faire de tort; ils doivent donc a la fois s’abstenir de faire des
gestes susceptibles de leur faire du tort et chercher activement a éviter qu'il
leur en soit fait. Dans ce but, il est essentiel d’assurer un contrdle de la
qualité, concept qui englobe deux nécessités : « faire ce qu'il faut » et « le
bien faire ». On a cependant constaté I'existence de sérieux problémes de
controle de la qualité dans le domaine des soins de santé. Dans la partie Il
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de notre rapport, nous expliquons comment les problémes de contrdle de
la qualité se posent dans le cas des nouvelles techniques de reproduction
et nous faisons des recommandations a cet égard.

Le controle de la qualité est un sujet de préoccupation pour la
population canadienne, en ce qui a trait non seulement aux techniques de
reproduction, mais aux soins médicaux en général. Les Canadiens et les
Canadiennes nous ont fait part de leurs inquiétudes quant a la sécurité des
meédicaments et des techniques médicales et aux effets a long terme de cer-
taines techniques sur la santé des utilisateurs, des utilisatrices et de leurs
enfants.

Un premier élément du contrédle de la qualité, parfois appelé « assu-
rance de la qualité », consiste a établir des normes de soins, a vérifier la
conformité des pratiques en vigueur a ces normes et, au besoin, a modifier
les pratiques pour les rendre conformes aux normes, puis a réviser ces
derniéres a mesure qu'évoluent les connaissances. Des lignes directrices
précises s'imposent dans ce domaine. Comme nous le verrons, les méde-
cins font des utilisations différentes des traitements et il y a manque
d'uniformité dans le mode et les motifs d'utilisation des différentes tech-
niques de reproduction. La responsabilité d’établir des lignes directrices et
d’en surveiller le respect n'est pas clairement définie non plus.

Un deuxiéme élément important du contrdle de la qualité consiste a
s’assurer que seuls les traitements efficaces sont utilisés. La prévention
d’'un tort suppose qu’'on se renseigne sur le degré d'efficacité d'un traite-
ment ainsi que sur ses risques et effets secondaires possibles, avant d'en
généraliser I'usage. Les techniques d'évaluation des traitements vont des
essais cliniques randomisés aux méthodes propres a chaque médecin. [l
n'existe pas de technique universelle — parfois les méthodes les plus
simples suffisent, alors que dans d'autres cas il faudra appliquer plusieurs
techniques. Une chose cruciale demeure, c’est qu'il doit exister un procédé
d’évaluation systématique. Malheureusement, ce n'est souvent pas le cas.

Il se peut aussi que le résultat des évaluations ne soit pas toujours
utilisé de la bonne facon. Par exemple, a la suite d'essais cliniques pour
mesurer lefficacité et les risques d'un traitement, on décidera d'en
approuver I'emploi pour une série d'indications précises — c'est-a-dire les
circonstances médicales particuliéres dans lesquelles le traitement a été
testé. Lorsqu’'un remeéde est approuvé et qu’il devient plus connu, toutefois,
il arrive souvent qu’on s'en serve pour traiter de plus en plus de personnes
présentant d’autres symptémes — sans avoir la moindre preuve qu’il don-
nera de bons résultats. Quand cela se produit, il s’ensuit une diminution
des bienfaits du traitement du point de vue de I'amélioration générale de la
santé de la population. En outre, I'innocuité et I'efficacité reconnues au
traitement pour les indications initiales ne s’appliquent peut-étre plus
quand on modifie ou élargit le mode d’emploi. De méme, une fois que les
médicaments ont été testés pour en vérifier I'innocuité et l'efficacité et
que leur utilisation a été approuvée, il n'existe aucun mécanisme de
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surveillance permettant de s'assurer qu'ils sont utilisés de la fagon et aux
fins pour lesquelles ils ont été testés et approuveés.

Comme nous l'avons vu,
cependant, il y a pire qu'une
évaluation insuffisante et c’est [ orsqu'un reméde est approuvé et quiil
l'absence d'évaluation. Selon  devient plus connu, toutefois, il arrive
certaines estimations, 30  souvent qu'on s'en serve pour traiter
a 80 pour 100 de I'ensemble des . de plus en plus de personnes présen-
traitements meédicaux, y com- tant d’autres symptdémes — sans avoir
pris les interventions chirurgi- la moindre preuve qu'il donnera de

cales, n'ont jamais fait l'objet bons résultats. Quand cela se produit,
d'une évaluation rigoureuse il s'ensuit une diminution des bienfaits

) s du traitement du point de vue de
Nous ne disons pas qu'il est B ) P )
. - . I'amélioration générale de la santé de
facile de faire ce genre d'évalua-

i - _ - la population.
tion; la conception et I'exécution
des évaluations peuvent au con-
traire étre trés difficiles, mais )
elles doivent étre faites. En outre, la gestion du systéme de santé doit étre
basée sur ces efforts; autrement dit, on doit tenir compte de lI'information
provenant des évaluations, tant en médecine clinique que dans les déci-
sions touchant 'affectation des ressources.

La Commission a pris connaissance de plusieurs exemples des avan-
tages de cette approche. Le Canadian Collaborative CVS-Amniocentesis
Clinical Trial Group, par exemple, a effectué des essais randomisés a
difféerents endroits pour l'introduction de deux techniques de diagnostic
prénatal — l'amniocentése et la biopsie du trophoblaste. Il s’agit 1a de
premiéres internationales qui ont aidé a fixer la norme d’introduction et
d'évaluation des techniques de diagnostic prénatal et de contréle de leur
dissémination sur la base des résultats d'études (voir le chapitre 26).

Mis a part les exemples de ce genre, qui sont I'exception plutét que la
régle, les techniques ou traitements médicaux sont beaucoup plus souvent
introduits et propagés graduellement. Tout commence par la publication
de rapports prometteurs dans la presse médicale. Puis, des professionnels
adoptent le nouveau traitement; des attentes sont créées dans le public a
mesure que l'existence du traitement est connue sous l'effet des rapports
de presse et du bouche a oreille. Ensuite, le nouveau traitement tend a
devenir un élément courant des soins offerts par de nombreux médecins.
Ce n’est qu'a ce moment-la qu’on soumet certains nouveaux traitements a
des essais cliniques a grande échelle, dont les résultats sont largement
diffusés. Les évaluations critiques qui sont faites de ces études peuvent ou
non mener a une étude plus poussée des risques et avantages que peut
comporter la technique. Enfin, il se crée un consensus médical, favorable
ou défavorable a son adoption. C'est précisément de cette fagon qu’'ont été
introduites de nombreuses formes de soins obstétricaux et ce n'est que
depuis peu que les scientifiques évaluent a fond les résultats de ces pra-
tiques et découvrent qu'un nombre important d’entre elles devraient étre
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abandonnées ou faire l'objet d'une enquéte plus approfondie visant a
déterminer si elles présentent ou non des avantages.

Les décisions quant au
choix des services devant étre

financés publiquement par les Les décisions quant au choix des

régimes provinciaux d'assu-  services devant étre financés publi-
rance-maladie ont toujours été quement par les régimes provinciaux
influencées non pas par les ré-  d'assurance-maladie ont toujours été
sultats d’évaluations, mais par influencées non pas par les résultats
le lobbying, les reportages médi- d’évaluations, mais par le lobbying, les

atiques et des motifs d'ordre reportages médiatiques et des motifs
émotionnel De nombreux d'ordre émotionnel. De nombreux

. . Canadiens et Canadiennes continuent
Canadiens et Canadiennes con-

. cependant de croire que le financement
tinuent cependant de croire que P d

s 1 et la diffusion des techniques médi-
le financement et la diffusion ;e se font de facon rationnelle et

des techniques meédicales se uniforme parmi les provinces, les

font de fagon rationnelle et uni- établissements et les médecins, et que
forme parmi les provinces, les l'efficacité des méthodes joue pour
. établissements et les médecins, beaucoup.

et que l'efficacité des méthodes
joue pour beaucoup. En fait,
une analyse des tendances observées dans l'utilisation des techniques
révéle que les qualités inhérentes a une technique médicale donnée (effica-
cité et streté) ne sont reliées d’aucune fagon cohérente a sa diffusion. De
plus, la diffusion des techniques médicales n'a aucun lien définitif avec la
prévalence de la maladie donnée. C'est évidemment trés inquiétant pour
les gouvernements, qui veulent maintenant étre en mesure de prendre des
décisions solidement étayées quand vient le temps de déterminer le nombre
et la nature des techniques a mettre en usage.

De plus en plus de gens sont en faveur d’'une approche plus ration-
nelle, faisant un meilleur usage de ressources limitées. Par exemple, deux
provinces ont établi des offices d’'évaluation des techniques médicales et,
en 1989, les ministres de la Santé du pays ont institué un organe mixte
(fédéral-provincial-territorial) appelé I'Office canadien de coordination de
I'évaluation des technologies de la santé (I'OCCETS). Le gouvernement du
Québec a institué le Conseil d’évaluation des technologies de la santé en
1988 et, en 1990, le gouvernement de la Colombie-Britannique établissait
un organisme semblable (I'Office of Health Technology Assessment) en
versant a I'Université de la Colombie-Britannique une subvention a cette
fin. Il existe aussi, au sein du Département de santé communautaire de
I'Université du Manitoba, un organisme appelé Manitoba Centre for Health
Policy and Evaluation, qui effectue des recherches et des analyses axées
sur les services de santé. Enfin, a leur conférence de janvier 1992, les
sous-ministres de la Santé ont adopté un cadre d'orientation en huit points
qui équivaut a une stratégie nationale en matiére de santé. Un des huit
points est I'établissement de lignes directrices nationales concernant les
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activités cliniques afin de réduire le nombre de traitements médicaux non
nécessaires. L'OCCETS rend également compte de ses travaux chaque
année a la Conférence des sous-ministres de la Santé. De plus, le ministre
ontarien de la Santé et 'Ontario Medical Association ont récemment (1992)
mis sur pied I'Institute for Clinical Evaluative Sciences, dont le mandat

consiste a effectuer des recherches sur l'accessibilité,

I'efficacité des services médicaux offerts dans la province.

Bien que les interventions
médicales soient toutes précédées
d'une évaluation des risques et
des avantages qu'elles compor-
tent, il n'existe aucune situation
totalement exempte de risques. Il
est évident, cependant, que la
prestation de soins médicaux ne
peut se faire convenablement que
si les meédecins, les personnes
chargées d’établir les lignes direc-
trices et les bailleurs de fonds ont
accés aux données recueillies au
moyen d’'essais cliniques et d'au-

Le choix de la technique appropriée de
méme que fa mise en ceuvre de pro-
grammes de prévention de la maladie
et de promotion de la santé doivent
étre une préoccupation déterminante,
compte tenu de I'importance accordée
par le Canada & la qualité des soins, a
l'efficience et a I'éthique des soins de
santé. (Traduction)

A. Baumgart, présidente nationale,
Association des infirmiéres et infirmiers
du Canada, compte rendu des

la qualité et

tres formes d'évaluation dignes
de foi. Ces données ne sont ce-
pendant pas suffisantes a elles
seules; il faut en tenir compte
dans les décisions de finance-
ment, les lignes directrices, le comportement des médecins et les pratiques
meédicales.

Pourl'examen des techniques de reproduction, I'approche adoptée par
la Commission partait du principe qu'il faut démontrer la sécurité et l'effi-
cacité d'un traitement avant d’envisager de l'offrir. Avant qu'un tel juge-
ment soit posé, il faudrait qu'un traitement administré sans preuve de son
efficacité et de sa sécurité soit considéré comme une activité de recherche
et non comme une thérapie. On
peut se demander alors a quel
moment une technique médicale
cesse d'étre appliquée a titre
expérimental et devient un acte
thérapeutique, et aussi qui a
compétence pour faire cette dis-
tinction et comment de telles
décisions devraient étre prises.
Ce vide est en train d'étre comblé par l'utilisation d’'un nouveau terme —
« thérapie innovatrice » — qui englobe les thérapies échappant a la sur-
veillance des comités d'éthique pour la recherche. Etant donné que la
portée du terme « thérapie innovatrice » est floue, il se peut qu'on se serve

N

- audiences publiques, Ottawa (Ontario),
20 septembre 1990.

I1 faudrait qu'un traitement administré
sans preuve de son efficacité et de sa
sécurité soit considéré comme une
activité de recherche et non comme
une thérapie.
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de cette imprécision pour contourner les structures et les réglements, pour
se soustraire a la surveillance des comités d’éthique et pour ne pas assurer
les protections normalement requises dans des activités de recherche sur
des sujets humains.

Le fait de classer une technique médicale dans la catégorie -des
procédés expérimentaux offre diverses protections : 1) I'examen du procédé
et l'approbation par le comité d’éthique de I'établissement (hopital ou
université) ou la recherche se conduit; 2) I'obtention du consentement
éclairé des participants et participantes; et 3) l'interdiction de faire payer
a ces personnes les services recus a titre expérimental. Parmi les pré-
occupations auxquelles il est ainsi répondu, certaines ont un caractére
éthique; c'est le cas par exemple de I'information dont les gens ont besoin
pour décider s'ils consentent ou non a participer a un traitement expéri-
mental et des moyens a prendre pour protéger le caractére privé et confi-
dentiel de l'information produite a leur sujet pendant l'expérience. La
désignation d’'une technique comme étant un « procédé expérimental » ou
un « traitement » a donc de trés importantes implications concrétes. La
recherche est importante; il est irresponsable d’administrer un traitement
sans mener en méme temps des activités de recherche visant a évaluer les
résultats et a améliorer les pratiques existantes. Toutefois, dans ce
domaine, nous ne voyons pas l'utilité de la catégorie « thérapie innova-
trice »; en fait, les personnes qui se soumettent a de tels procédés devraient
bénéficier des protections découlant du classement de ceux-ci dans la
catégorie des techniques expérimentales.

Une des questions qui se posent inévitablement concernant le contréle
de la qualité est le cott des évaluations, particuliérement quand entrent en
jeu les essais cliniques. Il apparait raisonnable 4 la Commission de
recommander que les ministéres provinciaux de la Santé assurent le finan-
cement des essais, surtout parce qu’il est de leur responsabilité de gérer le
systéme de santé dans l'intérét des contribuables, de faire une utilisation
judicieuse des ressources et de prendre les décisions qui s'imposent quant
au choix des services a inclure dans le systéme. C'est a partir de leurs
budgets que seront finalement financés les traitements, si leur efficacité est
démontrée, et on pourra se fonder sur ces essais pour répartir judicieuse-
ment les ressources. Les commissaires sont d’avis que les ministres dela
Santé devraient exiger des évaluations rigoureuses des nouvelles tech-
niques avant d'accepter de financer des services par 'entremise du régime
public d’assurance-maladie et qu’'ils devraient étre disposés a financer ce
genre d’évaluation afin d'assurer des services médicaux de meilleure qualité
et une meilleure gestion du systéme de santé.

Les provinces pourraient partager entre elles les frais de ces essais et
éviter les chevauchements en coordonnant leurs efforts. Nous croyons en
outre que le gouvernement fédéral devrait, par l'intermédiaire de la commis-
sion nationale sur les techniques de reproduction que nous proposons
d’établir, financer certains des essais cliniques les plus urgents et
s’appliquer avec les provinces a déterminer les domaines ou le partage des
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frais et la mise en commun de l'information faciliteraient le rassemblement
rapide d'une quantité suffisante de données sur lesquelles fonder les
décisions relatives a la prestation et au financement des soins de santé.

Au fil des ans, les minis-
téeres de la Santé ont décidé
d'inclure des pratiques ou ser-
vices dans le systéme de santé
avant qu’il en ait été fait une
évaluation convenable, s’en re-
mettant aux divers colléges et
associations professionnels pour

Les commissaires sont d'avis que les
ministres de la Santé devraient exiger
des évaluations rigoureuses des
nouvelles techniques avant d’accepter
de financer des services via le régime
public d’'assurance-maladie et qu'ils

devraient étre disposés a financer ce
genre d’évaluation afin d'assurer des
services médicaux de meilleure qualité
et une meilleure gestion du systéme de
santé.

établir la réglementation néces-
saire et en comptant sur la co-
opération et la discipline des
médecins, de qui on attendait
qu’ils s'abstiennent de les utili-
ser a des fins autres que celles
prévues. Dans le passé, il se
peut que les ministéres n'aient pas trouvé grand intérét a investir dans
I'évaluation des techniques (en financant des essais, par exemple), en
grande partie parce que rien ne leur permettait de croire que les résultats
de ces recherches influenc¢aient ou changeaient I'exercice de la médecine.
Toutefois, avec I'établissement du systéme d’agrément que nous proposons
pour les services de procréation médicalement assistée et d’autres tech-
niques de reproduction, on aura en place la structure et les mécanismes
nécessaires pour faire en sorte que les données recueillies au moyen
d’essais cliniques ménent effectivement & des changements dans la pra-
tique médicale et 4 des mesures pour prévenir l'utilisation inappropriée des
techniques. C'est 1a une excellente raison pour les ministéres de la-Santé
de financer tant le contréle initial que l'évaluation permanente des
techniques de reproduction.

Une autre question de controle de la qualité, n'ayant rien a voir avec
I'efficacité proprement dite d'une technique, c'est de savoir si celle-ci a des
effets a court ou a long terme sur la santé qui devraient influer sur
I'évolution de la pratique médicale — par exemple, si les circonstances ou
conditions dans lesquelles un traitement est donné devraient étre modifiées
ala lumiére des connaissances acquises en administrant le traitement 4 un
grand nombre de personnes pendant un laps de temps important. La
collecte de ces données exige le recours a divers contrdles et suivis tels que
le systéme de production de rapports et le couplage des dossiers que nous
suggérons en ce qui a trait aux effets a long terme sur la santé des femmes
et des enfants des techniques de procréation médicalement assistée (voir,
par exemple, le chapitre 18, ou nous décrivons le concept de couplage des
dossiers comme un moyen de suivre de plus prés les effets a long terme des
techniques utilisées). Des contréles et des suivis de ce genre constituent
un moyen de boucler la boucle en matiére de contrédle de la qualité en
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faisant en sorte que les connaissances acquises par la pratique servent a
la révision, a I'adaptation et a la mise a jour des lignes directrices et des
normes de pratique.

Soins actifs et prévention

La valeur accordée par le systéme de santé aux soins médicaux, d'une
part, et aux mesures de prévention, dautre part, et la portion des
ressources a leur attribuer respectivement, est une autre question qui se
pose avec de plus en plus d’acuité. On s’entend en général sur la nécessité
de consacrer moins de ressources aux traitements des maladies et davan-
tage a leur prévention et a la promotion de la santé, mais on n’'a pas encore
déterminé les dimensions que doit prendre ce transfert de ressources et le
moment opportun pour l'effectuer. L'utilisation des nouvelles techniques
de reproduction illustre certains aspects de ce probléme, car elle souléve
des questions quant a l'utilité méme de ce genre de traitement et a la possi-
bilité de prévenir I'infertilité. Quels roles la prévention et les soins actifs
(c'est-a-dire les traitements médicaux) devraient-ils avoir respectivement en

ce qui a trait a l'infertilité?

‘ La prévention d'un préjudice au malade fait partie intégrante de la
déontologie médicale. De plus, s'il est démontré que la prévention donne
de meilleurs résultats, sur les plans médical et financier, que le traitement
d’un trouble aprés son apparition, elle devient alors manifestement l'option
la plus souhaitable et la solution la plus conforme a I'éthique. La question
est complexe, toutefois, a cause de la difficulté de distinguer entre préven-
tion et traitement. Par exemple, certains aspects des pratiques actuelles
des médecins et des dentistes relévent de la prévention, méme si leurs
services sont habituellement considérés comme étant du domaine du traite-
ment. Sans une évaluation systématique en regard de normes ou critéres
établis, il est impossible de savoir si les programmes de prévention donnent
les effets escomptés. Comme nous 'avons vu, de nombreux traitements et
services médicaux n’ont en outre fait I'objet d’aucune véritable évaluation
et n‘ont pas prouvé leur valeur quant a I'amélioration de la santé. 1l est
trés difficile dans ces circonstances de juger si la répartition actuelle des
ressources consacrées aux soins de santé (entre les soins médicaux et les
activités de prévention) est la plus judicieuse. Cela ne veut pas dire pour
autant que nous ne devrions rien faire pour changer la situation — en fait,
il est essentiel d’'agir, comme nous l'expliquons dans la partie II.

Le manque de données fiables sur I'efficacité des stratégies en ce sens
est un facteur qui empéche de mettre davantage I'accent sur la prévention
des maladies et la promotion de la santé. Nous convenons que les évalua-
tions d'efficacité devraient faire partie intégrante des stratégies de
prévention afin que nous disposions de renseignements sur lesquels se
fonder pour adapter les politiques et les programmes, et établir la
répartition des ressources. Nous constatons cependant que beaucoup de
traitements médicaux et de pharmacothérapies ont été introduits et



Chapitre 4 : Le systeme de soins de santé 107

financés sans que leur efficacité n'ait été démontrée par des évaluations en
bonne et due forme. Il semble ici y avoir deux poids deux mesures, les
preuves d'efficacité exigées étant plus grandes dans le cas des programmes

de prévention que pour les trai-
tements médicaux : il a souvent
fallu qu'on démontre l'efficacité
de programmes de prévention
avant qu’ils deviennent admis-
sibles 4 une aide financiére,
tandis que certains traitements
médicaux ont été introduits et
financés par le systéme de soins
de santé sans preuve valable de
leur efficacité.

Les évaluations d’efficacité devraient
faire partie intégrante des stratégies de
prévention afin que nous disposions de
renseignements sur lesquels se fonder
pour adapter les politiques et les
programmes, et établir la répartition
des ressources. [...] Il semble ici y avoir
deux poids deux mesures, les preuves
d'efficacité exigées étant plus grandes

dans le cas des programmes de
prévention que pour les traitements
médicaux.

Le débat quant aux réles
opportuns de la prévention et
des soins actifs a d'importantes
incidences sur les nouvelles
techniques de reproduction. Nous avons tiré du débat général des
enseignements instructifs qui nous ont été utiles dans nos délibérations
sur les roles de la prévention et des soins actifs en matiére d'infertilité et
sur la fagon dont les ressources devraient étre réparties entre les deux.
Comment pouvons-nous déterminer, par exemple, la rentabilité relative des
mesures prises pour réduire l'exposition aux facteurs de risque de
I'infertilité — comme les maladies transmises sexuellement, le tabagisme
et la procréation tardive ou a4 un age avancé — et des mesures prises pour
traiter l'infertilité lorsqu’elle se manifeste? Nous revenons sur ces
questions dans la partie II, oi1 nous abordons l'infertilité, sa prévalence et
les facteurs de risque qui y sont associés.

Le rdle du patient et de la patiente : un choix éclairé

La troisiéme question d'actualité dans le domaine des soins de santé
a trait au concept de choix éclairé. De nos jours, les utilisateurs et
utilisatrices des soins de santé veulent étre complétement informés de ce
qui les attend et étre associés de plus prés aux décisions individuelles et
collectives en matiére de santé et de soins médicaux. L'information est un
préalable essentiel quand vient le temps de prendre une décision éclairée:
l'autre condition est d'avoir la capacité et la possibilité d’évaluer cette
information et d’exercer des jugements en fonction de valeurs et de priorités
établies. L'exercice de choix entiérement informés offre des avantages
potentiels tant pour les personnes en cause que pour le systéme de santé..

Les médecins sont tenus d'obtenir le consentement éclairé des patients
et patientes aptes a I'exprimer avant de leur administrer des traitemerits
offerts dans le cadre du régime de soins de santé. Il appert de plus en plus,
cependant, que la norme actuelle de consentement éclairé ne suffit plus,
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particuliérement dans le contexte des nouvelles techniques de reproduc-
tion. Un nouveau concept — celui de choix éclairé — est en train d'appa-
raitre, non pas pour remplacer celui de consentement éclairé (qui conti-
nuera de faire partie des exigences de la loi et des lignes directrices
auxquelles doit se conformer la profession médicale), mais pour lui servir

de complément essentiel.

La loi donne aux gens le
droit de décider de ce qui sera
fait a leur corps; c’est enfreindre
la régle de linviolabilité de la
personne que de toucher quel-
gquun sans son consentement.
La norme actuelle en matiére de
consentement éclairé, définie par
les tribunaux au fil des litiges
gqu'ils ont eus a trancher au cours
des ans, précise le genre d'infor-
mations que les médecins doivent
divulguer a leurs patients et
patientes et obtenir d'eux pour
éviter toute violation de leurs
droits juridiques. La norme exige
des médecins qu’ils obtiennent le

Les femmes qui ont recours aux NTR
sont-elies informées d’abord quant aux
taux réels de succes des diverses
techniques de reproduction?

Les femmes devraient savoir quel prix
elles devront payer, non seulement en
termes financiers, mais en termes de
risques pour leur santé physique et
mentale, en termes de disponibilité et
de temps, et quant au processus lui-
méme.

Mémoire présenté & la Commission
par le Conseil consultatif sur la
condition de la femme au Nouveau-
Brunswick, 19 octobre 1990.

consentement de leurs patients,
en leur procurant suffisamment
d'informations sur le traitement envisagé pour qu’ils sachent a quoi ils
consentent avant que ne débute le traitement. La norme de consentement
éclairé a donc été adoptée en réponse a la question de savoir ce que les
meédecins doivent faire pour respecter I'intégrité physique et psychologique
de leurs patients. Bien des gens, tant a l'intérieur qu'a I'extérieur de la
profession médicale, considérent maintenant que cette approche est trop
étroite, étant donné la complexité des problémes médicaux et la variété des
moyens de les régler, et vu aussi qu'on reconnait de plus en plus
I'importance d'intéresser les gens aux décisions qui concernent leur propre
santé.

Le concept de « choix éclairé » s'inscrit dans cette approche plus
élargie. Les médecins demeurent légalement tenus de respecter l'inviola-
bilité et I'autonomie de leurs patients et patientes et, donc, d'obtenir leur
consentement éclairé au traitement proposé. Mais la notion de choix
éclairé suppose en outre la présentation d'autres options possibles, y
compris des solutions non médicales, et une aide aux patients dans
I'exercice de leurs choix parmi ces options.

L'approche qui consiste a préconiser un choix éclairé se fonde en
partie sur le fait qu'il est de plus en plus reconnu que les patients et
patientes ont généralement tendance, ce qui est tout a fait compréhensible,
a se préoccuper davantage des risques que ne le font les cliniciens et




cliniciennes. On a constaté, par
exemple, qu'aprés avoir é&té
entiérement informés des risques
que peuvent comporter divers
modes de traitement du cancer
de la prostate, les hommes pré-
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Notre expérience avec les médecins
montre que la formation est davantage
axée sur le consentement éclairé que
sur le choix éclairé. Or, il y a la une
nuance importante.
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féerent subir des traitements
moins invasifs, compte tenu en
particulier du haut degré d'incer-
titude quant aux avantages
d’'approches plus agressives.
Autrement dit, quand les patients
disposent exactement de la méme
information que les cliniciens sur
les résultats probables d'un
traitement, leurs choix différent
considérablement de ceux des cli-
niciens parce quils évaluent
Iinformation difféeremment et
qu’ils sont généralement moins
enclins a prendre des risques.
Les instructions sous forme de
testaments biologiques et de
directives médicales préalables
sont d’autres exemples qui mon-

Le consentement éclairé est surtout un
concept juridique. [...] Il suppose que
le médecin, aprés avoir décidé du
traitement a appliquer, fait en sorte
que le ou la malade en comprenne
suffisamment bien la portée pour Iui
donner son accord en toute connais-
sance de cause. Le choix éclairé, tel
que nous I'entendons dans notre
clinique, consiste par contre a propo-
ser a lintéressée différentes options,
en en précisant les avantages et les
inconvénients. C’est ce que nous
appelons la partie éducative de notre
travail, grace a laquelle l'intéressée
obtient tous les renseignements
nécessaires pour faire son choix.
(Traduction)

Compte rendu de la conférence

trent que les gens sont moins
ouverts que les médecins a la
perspective d'une intervention.
Des chercheurs en sont
venus a la conclusion que la

thématique sur les conséquences des
nouvelles techniques de reproduction
sur la santé génésique et le bien-étre
des femmes, Vancouver (Colombie-
Britannique), 31 juillet 1990.

quantité de techniques médicales
invasives actuellement dispo-
nibles est peut-étre plus élevée que le nombre de celles pour lesquelles les
patients et patientes opteraient s'ils étaient entiérement informés et qu'on
les laissait décider en fonction de leurs propres priorités et préférences.
Ces constatations pourraient bien s’appliquer a I'ensemble du systéme de
santé et lui permettre des économies mais, fait tout aussi important, il
résulterait de cette approche un traitement plus conforme aux valeurs et
priorités des patients.

Comme nous I'expliquons de fagon plus approfondie pour chacune des
techniques, un choix éclairé suppose l'accés a une information pertinente
et compréhensible sur les options qui s’offrent et les incidences possibles
des diverses décisions. Cela suppose qu’on appuie chaque personne dans
sa décision en l'aidant 4 déterminer ce qui importe pour elle et dans quelle
mesure les différentes décisions envisagées correspondent a ses priorités,
compte tenu de ses valeurs et de sa situation. La notion de choix éclairé
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suppose aussi qu'on accorde
autant de temps que.possible aux
personnes concernées pour dis-
cuter et réflechir. Cela ne veut
pas dire que les médecins sont en
train d’abdiquer leur responsa-
bilit¢ de recommander certains
traitements ou plans d’action; le
medecin n'est pas toujours tenu
non plus de communiquer aux pa-
tients et patientes tous les élé-
ments d'information disponibles.
Mais le concept de choix éclairé
suppose bel et bien qu'il faille
fournir de I'information aux gens
et les aider & prendre leurs déci-
sions, en misant sur la relation
de confiance qui existe entre le
patient et le médecin pour créer
un sentiment d’association dans
la prise de décisions en matiére
de traitement. L'avénement de
procédés médicaux faisant appel
a des techniques de haute com-
plexité peut rendre la confiance
plus difficile & maintenir, mais il
n’'en élimine pas le besoin.

Méme si les femmes estiment que bon
nombre de professionnels de la santé
sont humains, attentifs et parfois trés
compatissants, elles reprochent malgre
tout au systeme médical d'étre frag-
menté, de manquer de coordination et
d'isoler sa clientéle. Quels que soient
ses antécédents et sa situation,
chaque femme ressent le besoin d’étre
soutenue et défendue contre certains
aspects du systeme médical. [...] Le
contexte et les l1égéres variations de
soins contribuent a alimenter leur
sentiment de vulnérabilité. Cette
affirmation est confirmée par les
infirmiers et infirmiéres consultés aux
fins de Vétude. Selon eux, il faut
d’énormes ressources émotives pour
traiter avec I'appareil médical & titre

de client.

S. Tudiver, « Voix manitobaine : Etude
qualitative sur I'expérience des tech-
niques prénatales chez les femmes »,
dans les volumes de recherche de la
Commission, 1993.

Préconiser un choix éclairé est étroitement liée & d’ autres questions
d'importance pour la Commission, dont nous avons traité au chapitre 2,
questions comme le principe d’autonomie, I'habilitation individuelle ainsi
que la nécessité de responsabiliser envers les utilisateurs et utilisatrices
des soins de santé les personnes qui fournissent des services ou qui
prennent des décisions a I'égard du systéme. Nous examinons les inci-
dences d’'un choix éclairé dans le contexte des nouvelles techniques de
reproduction tout au long de la partie 1I de notre rapport.

Confidentialité et respect de la vie privée

Le droit d'une personne d’exercer une emprise sur l'information qui la
concerne est une valeur fondamentale dans notre société et la Commission
lui accorde beaucoup de respect. L'exercice de la médecine et 'utilisation
de techniques médicales générent de grandes quantités d'informations a
caractére personnel qui sont conservées dans les dossiers des médecins,
des régimes provinciaux d'assurance-maladie et des cliniques, hopitaux et
autres établissements. Nous voulons nous assurer que nos recommanda-
tions n'allongeront pas la liste des intrusions dans la vie privée des gens.
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Nous avons donc formulé des recommandations, tout au long de notre
examen des difféerentes techniques, afin de nous assurer du respect du
droit & la protection des renseignements personnels dans la collecte et
l'utilisation d'informations concernant l'utilisation de techniques de
reproduction, activités qui peuvent générer des renseignements hautement
personnels au sujet des personnes en cause. La perte du caractére confi-
dentiel de certains renseignements est un risque qu'il faut associer a
T'utilisation de ces techniques si les renseignements personnels dont elles
supposent la communication ne sont pas protégés.

Les patients et patientes ont
tous intérét a s’assurer que les
renseignements les concernant
demeurent confidentiels. Les
gens qui ont recours a des ser-
vices comme I'insémination assis-
tée ou la fécondation in vitro

Je pense gu’effectivement ici deux
droits se confrontent : le droit a la
confidentialité qui a pu étre promis un
moment donné au cours du contrat, et
le droit qu'a I'enfant de connaitre ses

peuvent ne pas vouloir que cette origines génétiques. (Traduction)
information soit divulguée a qui

que ce soit. D’autres personnes A. Kilotz, simple citoyen, compte rendu
peuvent cependant avoir intérét, des audiences publiques, Montréal
pour diverses raisons, a ce qu'il (Québec), 21 novembre 1990.

leur soit donné accés a cette
information. Par exemple, les
chercheurs et les décideurs pourraient utiliser I'information recueillie sur
les résultats de la fécondation in vitro et d'autres traitements et s’en servir
comme base pour des études de couplage de dossiers visant a déterminer
leurs effets a long terme sur la santé et pour des décisions sur la politique
de la santeé et la protection de la santé publique. Une personne née par
suite d'un don de sperme ou d’ovules pourrait vouloir connaitre l'identité
du donneur ou de la donneuse. Il se pourrait aussi que des employeurs ou
des assureurs veuillent obtenir de linformation sur les antécédents
meédicaux ou génétiques d'une personne.

La Commission est consciente de la tension qui s'exerce entre I'intérét
qu'ont les patients a conserver le caractére confidentiel des renseignements
quils transmettent et les intéréts qu'auraient d'autres personnes, et la
société en général, a rendre cette information disponible 4 des fins précises.
Il s'agit donc de faire en sorte que I'information soit recueillie, utilisée et
divulguée seulement quand les circonstances le justifient et dans des
conditions clairement définies.

Une importante distinction a cet égard est la différence entre une
information qui révéle I'identité d’'une personne et une information codée,
qui ne le fait pas. Les données médicales codées peuvent contenir des
renseignements sur le diagnostic d'une maladie, son traitement et le
résultat du traitement ainsi que de l'information sur des caractéristiques
personnelles (comme I'adge, le sexe, le revenu et la région de résidence), mais
aucune de ces informations ne permettrait de connaitre l'identité précise
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du patient ou de la patiente — les données sont identifiées seulement par
numeéro de code, le nom du patient n'étant jamais mentionné. Bien que ces
données incluent des renseignements dordre personnel, il s’agit
d’informations dites non nominatives. :

Les données non nominatives sont le genre de renseignements le plus
souvent utilisé pour la recherche et I'élaboration de politiques. L'identité
des personnes ayant subi les traitements est alors sans intérét; ce qui
importe, c’'est 'analyse des résultats globaux d'évaluations de nombreux
cas, qui permet aux chercheurs de tirer des conclusions et aux décideurs
de prendre des décisions éclairées. Par contre, les employeurs et assu-
reurs, ainsi que les enfants nés par suite d'un don d'ovules ou de sperme,
peuvent souhaiter obtenir de I'information dite nominative — c’est-a-dire de -
I'information relative 4 une personne dont le nom est mentionné.

La Commission s’est demandé comment il sera possible de permettre
a la société d'utiliser l'information contenue dans les dossiers médicaux a
des fins de recherche sur les caractéristiques de maladies ou d'incapacités
et sur les résultats de traitements tout en répondant au souci légitime des
personnes en cause de maintenir le caractére confidentiel des renseigne-
ments les concernant. On a besoin de résultats de recherches, que ce soit
pour mettre fin a l'utilisation de méthodes ou de médicaments domma-
geables ou pour améliorer les traitements médicaux. Les citoyens et
citoyennes se fient aux gouvernements pour protéger leur sécurité, mais les
gouvernements ne peuvent le faire que si suffisamment de connaissances
pertinentes peuvent étre recueillies pour les guider dans I'élaboration de
politiques. L'accés a de l'information sur la nature et les résultats de
traitements fait donc partie intégrante de la médecine empirique; c’est un
des éléments essentiels qui rendent possible la prestation de soins sécuri-
taires et I'utilisation judicieuse des ressources affectées aux soins de santé.

Ces considérations présentent un intérét particulier dans le domaine
des nouvelles techniques de reproduction, car beaucoup des médicaments,
dispositifs et procédés utilisés pour la procréation assistée n'ont pas encore
fait I'objet d'évaluations visant a déterminer leur efficacité ou la nature et
I'ampleur des risques qu’ils peuvent comporter. Beaucoup de nos recom-
mandations concernant ces techniques dépendront de la transmission des
résultats des évaluations aux décideurs ainsi qu'a ceux et celles qui
utilisent ces techniques.

Les nouveaux progrés de la technologie soulévent une multitude de
questions. Quelle mesure a été prise (ou devrait étre prise) pour empécher
la divulgation de renseignements sur la santé ou les antécédents génétiques
d’'une personne, provenant d'un dépistage prénatal, a des organismes pu-
blics ou privés pour qui ces renseignements peuvent présenter un intérét
commercial ou politique? Quelles protections existent (ou devraient exister)
en ce qui concerne la collecte, l'utilisation ou la divulgation d’informations
(y compris les échantillons de matériel génétique) ayant un lien avec les
nouvelles techniques de reproduction? Y a-t-il en fait des circonstances
dans lesquelles on devrait permettre a des compagnies d’assurance-vie ou
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a des employeurs de prendre connaissance d'informations sans le
consentement explicite de la personne concernée?
Aucune loi a elle seule ne
réglemente ou ne protege le
caractére privé et confidentiel @ La Commission s'est demandé com-

des rensejgnements personnels. ment il sera pOSSiblC de permettre ala
La législation canadienne dans société d'utiliser I'information contenue
’ dans les dossiers médicaux a des fins
de recherche sur les caractéristiques

) A - s oz . de maladies ou d'incapacités et sur les
tions a cet égard ont été établis résultats de traitements tout en répon-

sur la base dun mélange  gun¢ 4y souci legitime des personnes
complexe d'éléments de droit et en cause de maintenir le caractére

de codes internationaux, de  confidentiel des renseignements les
documents constitutionnels, de  concernant.

lois fédérales et provinciales, de
décisions de tribunaux ainsi que
de lignes directrices, de codes de conduite et de codes d’'éthique

professionnelle. Les contradictions qui surviennent entre des lois parfois

disparates ajoutent un autre élément de complexité. Au niveau inter-

national, le Canada a ratifi¢ des ententes sur les droits de la personne qui

consacrent le droit a la protection contre toute violation arbitraire du

caractére confidentiel des renseignements personnels. Le Canada a aussi

adhéré a des principes internationaux de protection de données infor-

matiques applicables tant au secteur public qu'au secteur privé en ce qui

concerne la collecte, l'utilisation et la divulgation de renseignements

personnels. Toutefois, il n'est pas obligatoire de se conformer a ces

derniéres lignes directrices.

Au pays, les tribunaux ont établi, dans leur interprétation de la Charte -
canadienne des droits et libertés, que celle-ci protégeait certains droits a la
confidentialité des renseignements personnels. Le gouvernement fédéral et
trois provinces ont adopté a cet égard des lois générales régissant la
collecte, I'utilisation et 1a divulgation de renseignements personnels par des
institutions gouvernementales. En outre, on a incorporé dans certaines
lois, comme la Loi de U'impét sur le revenu et la Loi sur la statistique, des
protections s'appliquant aux renseignements recueillis dans le cadre de
I'application de ces lois. De plus, nombre de lois et de décisions des
tribunaux établissent des obligations de confidentialité, comme le font les
codes de conduite et d’éthique professionnelle.

Pour ce qui est des dossiers médicaux, la loi exige que les renseigne-
ments personnels recueillis par les établissements de santé et les médecins
soient gardés confidentiels. La régle de la confidentialité oblige une
personne a ne pas divulguer I'information qui lui a été communiquée par
une personne ou au sujet de cette personne. Les lois imposant des
obligations de confidentialité contiennent des exceptions : par exemple,
dans la plupart des provinces, la loi exige des professionnels de la santé
qu'ils déclarent certaines maladies transmissibles ou les cas ou l'on

ce domaine est étendue et
complexe; les droits et obliga-
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soupconne que des enfants sont victimes de sévices, méme s’il faut pour
cela divulguer des renseignements confidentiels. On reconnait ainsi que les
intéréts individuels ne doivent pas aller a I'encontre des intéréts collectifs.
Toutefois, toute augmentation du nombre d’exceptions aux obligations de
confidentialité — comme les

obligations de déclaration aux-

quelles doivent se soumettre les Pour ce qui est des dossiers médicaux,
médecins — porte atteinte 4 la la loi exige que les renseignements per-

vie privée, d'ou la nécessité de sonnels recuell_lxs par le§ eta.bhsse?
) ments de santé et les médecins soient
démontrer, avant de donner

N . gardés confidentiels. Ces progrés de la
acces a des renseignements per- science nous obligeront a trouver de
sonnels sur une personne sans  nguveaux moyens de protéger la vie
sa permission, qu'il y a des privée des gens.
raisons légitimes de le faire
dans un contexte public ou
social.

On réclame de plus en plus de nouvelles facons de protéger le
caractére confidentiel des renseignements personnels a cause des nou-
veautés qui apparaissent dans différents domaines. La technologie a
permis de mettre au point de nouveaux dispositifs de surveillance, comme
les caméras placées aux coins des rues et dans les magasins et les
dispositifs de surveillance des télécommunications. La biotechnologie a
rendu possible la création de tests de dépistage permettant d’identifier des
traits génétiques ou de vérifier si une personne a consommé des drogues.
Ces progres de la science nous obligeront a trouver de nouveaux moyens
de protéger la vie privée des gens. Dans le présent rapport, nous nous
interrogeons surtout sur les moyens a prendre pour faire en sorte que les
principes juridiques et philosophiques dont s'inspire la législation sur la
protection de la vie privée puissent étre respectés dans les pratiques des
établissements et des médecins qui proposent a leurs clients et clientes de
nouvelles techniques de reproduction, tout en permettant la réalisation
d'études de couplage de dossiers et d'autres activités de recherche a I'appui
de la médecine empirique et dont les résultats peuvent servir de base a des
décisions en matiére de politique générale et d’affectation de ressources.

Les nouvelles techniques de reproduction et le systeme
de soins de santé

Les problémes qui se posent a I'échelle de tout le systéme de soins de
santé — les attentes toujours plus grandes des patients, des patientes et
des fournisseurs, 'augmentation des cotits, les limites internes et externes
des soins de santé, les roles opportuns de la prévention et des soins actifs,

"la nécessité d'un contréle plus systématique de la qualité, le fait que les
gens exigent de plus en plus d'information et une plus grande participation
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aux décisions — se posent tous également dans la sphére des nouvelles
techniques de reproduction. D’autre part, une grande partie de ce que la
Commission a appris au sujet des nouvelles techniques de reproduction est
porteuse d'enseignements pour I'ensemble du systéme de santé. Etant
donné que les techniques de reproduction soulévent des questions trés
délicates et que leur utilisation a de profondes incidences sur les plans
personnel et social, il importe d'établir dans ce domaine des normes
professionnelles aussi élevées que possible et fondées a la fois sur
I'excellence médicale et la prise en considération des effets possibles de ces
techniques sur les plans psy-
chologique, social, moral, juri-
dique et financier. Si nous par- Le secteur des nouvelles techniques de
venons a trouver un moyen reproduction présente des conditions
d’établir des normes élevées idéales pour une amorce de ce change-
dans le secteur des nouvelles ment d'orientation — c’est un secteur
techniques de reproduction, ce bien défini ot ceuvre un groupe de -

4 p . praticiens et praticiennes identifiables
secteur pourrait servir de

it . . . et qui, au Canada, opére a l'intérieur
modéle pour l'adoption, ailleurs d'un systéme de santé dont le finan-

dans le réseau des soins de cement provient d'une seule source.
santé, de pratiques médicales de

haute qualité ayant fait leurs
preuves.

La prise de conscience qu'une proportion importante des soins
meédicaux disponibles n’améliorent guére l'état de santé des patients et
patientes ou n'ont jamais fait l'objet d'évaluations pourrait mener a
I'adoption d'une nouvelle approche a I'égard des soins de santé. Le secteur
des nouvelles techniques de reproduction présente des conditions idéales
pour une amorce de ce changement d'orientation — c’est un secteur bien
défini ot ceuvre un groupe de praticiens et praticiennes identifiables et qui,
au Canada, opére a I'intérieur d'un systéme de santé dont le financement
provient d'une seule source. Il importe de souligner que les nouvelles
techniques de reproduction sont appliquées comme il se doit, uniquement
a l'intérieur du cadre général du systéme de santé. C'est celui-ci qui
fournit le personnel spécialisé ainsi que les installations et I'équipement
nécessaires; c'est par le truchement du systéme de santé que devront étre
fournis beaucoup des services de préparation et de suivi que suppose
'utilisation de ces techniques; et c'est a I'intérieur de ce systéme financé a
méme les fonds publics que peuvent étre prises certaines mesures de
controle de qualité et de responsabilisation visant a protéger la santé et la
sécurité de la population canadienne et a assurer une utilisation judicieuse
de nos ressources collectives.

Les situations que créent les problémes d'infertilité et 'utilisation des
nouvelles techniques de reproduction font également ressortir I'importance
de mettre a contribution des systémes autres que le systéme de santé — y
compris le systéme d'assistance sociale, le systéme d'éducation et le
systéme juridique — dans le traitement des problémes liés a la santé. Nos




116 Les nouvelles techniques de reproduction et la société canadienne

recommandations au sujet des nouvelles techniques de reproduction pour-
ront donc également servir de modéle pour d'autres problémes médicaux
présentant le méme genre de complexité.

Le débat sur les nouvelles techniques de reproduction a soulevé les
questions de savoir quels services devraient étre considérés médicalement
nécessaires, qui devrait y avoir accés et qui devrait en payer les cotits. Ces
discussions ont cependant contribué & élargir le débat public sur 'avenir
des soins de santé dans notre pays. Les tentatives de réorientation du
systéme de santé comportent d'importantes difficultés, comme le montre
clairement 'examen que nous faisons de ses limites externes et internes.
Des pressions sont constamment exercées sur 'administration du systeme
pour qu'elle trouve un juste équilibre entre I'accés facile et équitable aux
soins de santé et le controle des cotts. Il sera probablement toujours
difficile de déterminer quelles situations et quels troubles devraient €tre
considérés comme des problémes médicaux. Mais cela n'élimine pas la
nécessité ou la responsabilité de s’attaquer a ce probléme. En fait, I'avenir
de notre systéme national de santé en dépend.

Le systéme de santé canadien subit présentement de fortes pressions,
mais il ne faut pas oublier qu’il présente aussi de grands atouts. Il n'existe
pas aux Etats-Unis de systéme public de santé — et 37 millions de
personnes n'ont aucune assurance- -maladie'. Un nombre a peu prés égal
d’Américains n'ont pas suffisamment d’assurance et risquent la catastrophe
financiére s’ils sont victimes d’'une maladie grave ou d'un accident. Beau-
coup plus nombreux sont ceux qui courent le risque entiérement impreé-
visible de se faire réduire ou retirer leur protection médicale, selon la santé
financiére de l'entreprise qui les emploie. En outre, un systéme mixte
public et privé comporte invariablement des problémes structurels qui sont
la source d’iniquités pour les personnes désireuses d’obtenir un traitement
et qui entrainent une distorsion des priorités a 'égard des soins de santé
financés a l'aide des fonds publics (voir le chapitre 20).

Les choses que nous avons apprises pendant nos consultations et nos
recherches ont renforcé notre attachement aux principes d’équité sociale
et d’'accessibilité sur lesquels s’appuie niotre systéme de santé. En outre,
ce que nous avons observé dans d’autres pays a renforcé notre conviction
qu'il importe de maintenir l'intégrité d'un systéme de santé financé par
I'Etat. Il est bien évident cependant que le systéme de soins de santé ne
pourra maintenir son intégrité que si ses capacités et ses limites sont
clairement définies et respectées.

Heureusement, le Canada s’étant doté des structures appropriées —
y compris un systéme de soins de santé financé a partir d'une seule source
et des organisations professionnelles responsables ayant depuis longtemps
établi des liens de coopération et de collaboration partout au pays — nous
avons, chez nous, la possibilité d'organiser ce domaine de la médecine de
fagon que les nouvelles techniques de reproduction puissent servir-de
modeéle pour dautres domaines de la médecine. Les professionnels
concernés, les ministéres de la Santé et les autres parties intéressées
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devront faire preuve d’'ouverture quand viendra le temps d’appliquer aux
nouvelles techniques de reproduction les lecons apprises au sujet des pra-
tiques éprouvées. Nous avons une occasion exceptionnelle de le faire; il

serait regrettable que nous ne la
saisissions pas.

Nous ne sommes pas les
seules a en arriver a ces con-
clusions au sujet du systéme
canadien de soins de santé —
elles correspondent a I'évalua-
tion qu’en font un nombre crois-
sant de personnes ceuvrant a
lintérieur ou a l'extérieur du
systéme. A presque tous les
égards, cette évaluation est
positive — Tl'établissement de
notre systéme universel a
source de financement unique
est une réussite dont la popula-
tion canadienne a raison d'étre

Heureusement, le Canada s'étant doté
des structures appropriées — y com-
pris un systéme de soins de santé
financé a partir d'une seule source et
des organisations professionnelles
responsables ayant depuis longtemps
établi des liens de coopération et de
collaboration partout au pays — nous
avons, chez nous, la possibilité d'orga-
niser ce domaine de la médecine de
facon que les nouvelles techniques de
reproduction puissent servir de modéle
pour d'autres domaines de la méde-
cine. Nous avons une occasion excep-
tionnelle de le faire: il serait regrettable
que nous ne la saisissions pas.

fiere. Cependant, ce systéme

auquel nous attachons tous

beaucoup de valeur est rendu a un point décisif ou les Canadiens et
Canadiennes doivent se poser des questions cruciales sur son avenir. Si
nous ne parvenons pas a trouver des moyens d’'éliminer les pressions que
subit présentement le systéme de fagon qu'il ait des effets optimaux sur la
santé des citoyens, nous risquons de le surcharger au point ou il finira par
s'écrouler.

L'essentiel de ces choix réside dans l'équilibre entre ce que les
Canadiens et les Canadiennes sont préts a investir dans le systéme et ce
qu’ils veulent en retirer — autrement dit, c’est une question de ressources
et de résultats. Jusqu'ici, les orientations données au systéme de santé ont
été en grande partie déterminées par les efforts de nombreux groupes qui,
tant de l'intérieur que de l'extérieur du systéme, s’efforcent de le faire
incliner en faveur de tel ou tel intérét. Si 'on ne met pas fin a cette
situation, on risque d’accroitre les pressions que subit le systéme jusqu’au
point oul sa survie sera menacée. A notre avis, il faut pour qu'il survive
qu'un nombre suffisant de Canadiens s’entendent sur la nécessité de pré-
server les avantages collectifs d’'un systéme universel de soins de santé,
qu’ils se mettent d’accord sur ce que nous attendons d'un tel systéme et
qu'ils acceptent, par I'intermédiaire de leurs gouvernements, de prendre les
mesures nécessaires pour parvenir a ces résultats.

C'est dans ce contexte que la Commission a réalisé son étude des
nouvelles techniques de reproduction. Comme nous l'avons vu dans le
présent chapitre, le fait d'investir plus de ressources dans les soins actifs
et les traitements médicaux ne contribue pas nécessairement a améliorer
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la santé de la population. De plus, comme le systéme a une capacité
presque illimitée d’absorber des ressources, cet investissement pourrait
continuer de croitre indéfiniment. Le cas des nouvelles techniques de
reproduction constitue un bon exemple; une partie du débat a leur sujet
gravite autour de la question de savoir si, et dans quelle mesure, le systéme
de soins de santé est capable de répondre entiérement a la demande dont
font I'objet ces nouvelles techniques et les services qui y sont associés.

Si nous ne décidons pas bientét d’adopter une nouvelle approche de
la gestion du systéme de santé, les débats de ce genre continueront de
secouer le systéme et il en sera inévitablement ébranlé. Si nous continuons
a progresser dans le méme sens, il est a craindre que lorsque sera connue
l'existence d'une nouvelle technique médicale, la demande dont elle fera
I'objet de la part des médecins et des consommateurs s’avérera irrésistible
et qu'on assistera une fois de plus a l'expansion d'un systéme déja
surchargé pour répondre a cette demande. Il faut s’attendre a ce que,
passé un certain point, la société réagisse en refusant simplement d’investir
davantage et que les décideurs recourent a la surfacturation, aux frais
modérateurs et 4 des moyens semblables pour obtenir des ressources
supplémentaires — seules solutions possibles si nous continuons de porter
uniquement attention aux ressources que nous injectons dans le systéme.
Si cela se produit, celui-ci sera inévitablement modifié pour introduire de
nouvelles sources de financement, ce qui le transformera d'une fagon que
la plupart des Canadiens et Canadiennes considéreraient tout a fait in-
acceptable tout en le rendant plus cotiteux et inefficace. On se retrouverait
alors avec un systéme a deux paliers, l'accés aux services étant déterminé
par la capacité de payer — un systéme qui serait beaucoup plus cotteux
pour l'économie nationale que le systéme actuel, méme si une partie des
couts n'était pas financée publiquement.

Avant que cela se produise, nous avons un autre choix. Nous pouvons
choisir de concentrer plutét notre attention sur les résultats — sur ce que
nous retirons de ce systéme dans lequel nous avons tant investi. Quand
nous parlons de résultats, nous voulons dire non seulement faire les choses
correctement, mais aussi faire les bonnes choses. Cela veut dire évaluer
les résultats des traitements et s’entendre pour ne pas offrir ceux qui sont
inefficaces. Mais cela veut aussi dire s’entendre collectivement sur la
question de savoir quels sont, parmi les traitements efficaces, ceux que
nous sommes préts en tant que société a fournir dans le cadre du systéme
de soins de santé.

Ce n'est pas le choix le plus facile, mais c’est le bon choix a faire. Il
exigera une réponse concertée et un engagement collectif envers le
changement. Nous sommes d’avis que nous devrions amorcer le processus
de changement en apportant aux questions que soulévent les nouvelles
techniques de reproduction une réponse compléte et coordonnée allant
dans le sens des recommandations que nous faisons dans le reste du
présent rapport. Les changements a apporter rendront nécessaires des
choix difficiles quant aux limites externes et internes du systéme — il
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faudra décider quels services devraient étre couverts par le systéme et quels
autres ne le devraient pas, et quelles conditions devraient gouverner la
prestation des services. Cela exigera aussi des coups de barre radicaux

dans lorientation du systéme
pour inscrire au cceur du régime
de soins de santé des principes
et des concepts (la meédecine
empirique, I'évaluation des tech-
niques ainsi que la prévention et
la promotion de la santé) dont
on parle beaucoup, mais qui n'y
sont pas entiérement intégrés.
Les choix nécessaires ne
doivent cependant pas étre fon-
dés uniquement sur des don-
nées scientifiques. Bien qu'ils
doivent étre éclairés par des
données factuelles, ils doivent
aussi procéder d'une analyse
approfondie et raisonnée des

Si nous continuons a progresser dans
le méme sens, il est a craindre que
lorsque sera connue l'existence d'une
nouvelle technique médicale, la
demande dont elle fera 'objet de la
part des médecins et des consomma-
teurs s’'avérera irrésistible et qu'on
assistera une fois de plus a 'expansion
d'un systéme déja surchargé pour
répondre a cette demande. On se
retrouverait alors avec un systéme a
deux paliers, I'accés aux services étant
déterminé par la capacité de payer —
un systéme qui serait beaucoup plus
couteux pour l'économie nationale que
le systéme actuel, méme si une partie

des cotits n'était pas financée

implications morales, sociales et :
publiquement.

autres des diverses fagons de
procéder. Cest ce que la
Commission a essayé de faire
dans le cas des nouvelles techniques de reproduction. Apreés avoir mené
de vastes consultations, évalué I'information recueillie et analysé diverses
considérations d’ordre moral, nous avons fait des recommandations quant
aux techniques qui peuvent étre considérées efficaces et dont les Canadiens
et Canadiennes devraient étre préts, collectivement, & assumer les frais.
Les gouvernements auront a décider s’ils sont d’accord.

Malgré la difficulté d'entreprendre un changement de cette ampleur
et méme si la transition peut prendre des années a se réaliser entiérement,
le fait de mettre l'accent sur les résultats rapportera des avantages
indéniables : une meilleure pratique de’la médecine, une meilleure gestion
des ressources et la préservation d'un systéme que la population cana-
dienne considére essentiel a son mode de vie. En faisant ce changement
maintenant, nous ferons en sorte que nos enfants et nos petits-enfants
puissent continuer de jouir de la qualité de soins de santé et de I'état de
santé général auxquels nous sommes maintenant habitués. C'est le choix
qui nous permettra de maintenir les avantages d'un systéme auquel les
Canadiens et les Canadiennes attachent tant de valeur parce qu'il leur
assure 4 tous et a toutes, quel que soit leur revenu, un accés équitable a
des soins de qualité.
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