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L'evolution rapide de notre capacite de depistage des genes grace aux
techniques d'analyse de 1'ADN nous oblige a nous interroger sur les
implications et les consequences du recours a ces techniques et a nous
demander si leur utilisation respecte 1'ethique et est necessairement
profitable . 11 est apparu evident, d'apres les temoignages re(;us par la
Commission, que les Canadiens et Canadiennes sont preoccupes par la
possibilite que cette nouvelle capacite de depistage des genes soit utilisee
a mauvais escient et par la difficulte, pour la societe, d'exercer un controle
sur les progres rapides realises dans ce domaine . La necessite de proteger
les interets de certains groupes vulnerables contre, par exemple,
l'utilisation discriminatoire de cette technologie par les employeurs et les
assureurs, accroit d'autant le souci que doit manifester 1'ensemble de la
societe a 1'egard de cette question .

Les tests genetiques soulevent des questions importantes sur le plan
social; il faudra de toute evidence prendre des mesures d'interet public
dans plusieurs domaines, mais nombre de ces applications debordent notre
mandat . Dans le present chapitre, nous nous interessons aux tests gene-
tiques appliques a la reproduction et au diagnostic prenatal des affections
monogeniques a apparition tardive ainsi qu'au depistage des genes de
susceptibilite. D'autres applications sont abordees ailleurs dans le rapport .
Nous evaluons les usages actuels et eventuels des tests genetiques avant
la naissance et formulons des recommandations a cet egard a la lumiere de
1'ethique du souci d'autrui et de nos principes directeurs . Notre objectif est
de veiller a ce que l'utilisation de cette technologie soit regie . par des
principes et qu'elle soit benefique, sans etre motivee par des criteres
commerciaux ou utilisee tout simplement parce qu'elle existe .
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Dans le chapitre 26, nous avons traite de l'utilisation du diagnostic
prenatal pour depister les affections presentes a la naissance (congenitales )
ou qui se manifestent dans
1'enfance ( (( a installation
precoce >) ) . Toutefois, certaines
affections monogeniques et bon
nombre d'affections hereditaires
multifactorielles ne se
manifestent qu'a 1'age adulte .
Les sujets atteints peuvent avoir
une enfance normale et bien se
porter jusqu'a ce que les pre-
miers signes de la maladie
apparaissent - ce qui ne se
produit . parfois que dans la
trentaine et meme plus tard .
Dans certains cas, il est main-
tenant possible, grace aux tech-
niques d'analyse de 1'ADN,
d'identifier les personnes qui ont
herite du gene indicateur d'une
affection monogenique a
apparition tardive, comme la

Ce qui nous inquiete, c'est que si vous
effectuez du depistage sans offrir
I'assistance et le soutien necessaires,
un grand nombre de personnes
risquent de recevoir de I'information de
nature a les embrouiller, etant donne
I'impossibilite de leur affirmer avec
certitude si elles sont ou pon atteintes
de la maladie et I'inexistence, par
ailleurs, d'une quelconque forme de
soutien social pour les aider a vivre
avec cette incertitude . (Traduction )

M. Buchewald, Fondation canadienne
de /a fibrose kystique, compte rendu
des audiences publiques, Toronto
(Ontario), 19 novembre 1990.

choree de Huntington . 11 est aussi possible d'identifier les personnes qui
ont herite d'un gene qui augmente leur predisposition a souffrir d'une affec-
tion multifactorielle a apparition tardive. Les tests d'analyse de 1'ADN
utilises dans ces cas sont appeles (( tests predictifs )) , etant donne que la
maladie qu'on cherche a depister n'est pas susceptible de se declarer avant
un certain nombre d'annees, parfois meme des dizaines d'annees . Les tests
utilises a cette fin permettent egalement, s'ils sont effectues avant la
naissance, de reperer les foetus porteurs des genes en question .

L'expression « test predictif » peut preter a confusion, car elle peut etre
associee a deux types tres differents de tests . Premierement, le diagnostic
prenatal peut servir a detecter la presence d'un ou de plusieurs genes qui
augmentent la predisposition du sujet a souffrir de certaines affections
multifactorielles . Les affections multifactorielles, par exemple de nombreux
types de cancer, les maladies cardiovasculaires et les maladies mentales,
resultent d'interactions complexes entre un ou plusieurs genes et des
facteurs environnementaux. Nous savons que ces affections ont une
composante genetique et qu'elles ont tendance a se manifester dans
certaines familles . Dans certains cas. les scientifiques ont decouvert que
la presence d'un gene chez des sujets particuliers augmente leur predispo-
sition a souffrir d'une maladie par rapport a 1'ensemble de la population .
Le porteur de ce ((gene de susceptibilite o ne sera pas necessairement
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Exemples d'affections monogeniques a apparition tardiv e

• Choree de Huntington : provoque une deterioration mentale graduelle
(demence) et des mouvements desordonnes incontrolables, dont les
premieres manifestations ont lieu en moyenne vers la fin de la trentaine. Les
changements de la personnalite que I'on observe souvent dans les premiers
stades de la maladie (qui peut s'etendre sur de nombreuses annees) peuvent
avoir des effets devastateurs sur la famille . Les malades finissent grabataires
et ne peuvent plus s'alimenter dans les derniers stades ; la maladie est fatale
et on ne lui connait aucun traitement .

• Polykystose renale de type adulte : se traduit par une reduction progres-
sive de la fonction renale . II existe plusieurs variantes genetiques . La
penetrance West pas totale ; les porteurs du gene ne seront donc pas tous
atteints, mais 85 pour 100 presenteront des anomalies a I'echographie des
I'age de 25 ans . Le traitement peut ralentir la progression de la maladie .

• Polypose rectocolique diffuse : caracterisee par la presence de nom-
breuses excroissances benignes dans I'intestin, dont certaines deviennent
malignes. La maladie est mortelle si elle n'est pas traitee par la resection du
colon ; le risque que I'un ou plusieurs des adenomes degenerent en tumeur
maligne est presque de 100 pour 100 .

• Maladie de Steinert : se traduit par de I'atrophie musculaire et des
cataractes a divers degres ; il n'existe pas de traitement . La maladie a une
forte penetrance, mais sa gravite varie . La prevalence est de un cas sur 475
dans la region du Saguenay, au Quebec - frequence environ 30 a 60 fois
plus elevee que dans d'autres parties du monde; on estime la prevalence de
cette maladie a un cas sur 25 000 chez les populations europeennes .

• Retinite pigmentaire : plusieurs types de retinite pigmentaire se traduisent
par une perte progressive de la vue a un age avance . Aucun traitement .

• Hypercholesterolemie familiale : degenere en maladie cardiovasculaire
precoce (les premiers symptomes apparaissent vers 30 ou 40 ans) et
provoque d'autres problemes de degenerescence vasculaire . Un diagnostic
precoce permet d'entamer un traitement qui peut retarder I'evolution de la
maladie .

atteint de la maladie, car 1'environnement a aussi un effet determinant a
cet egard ; certains porteurs, qui ont un environnement, un regime ou un
mode de vie particulierement sains n'aurontjamais la maladie. Par contre,
certaines personnes non porteuses du gene seront atteintes de la maladie,
si elles sont suffisamment exposees aux facteurs environnementaux qui
jouent un role dans son apparition . Nous savons, par exemple, que les
antecedents familiaux de certaines femmes les predisposent davantage a
developper un cancer du sein, et il est meme possible maintenant, dans
certaines familles, d'identifier un gene responsable de ce risque accru .
Cependant, toutes les femmes sont plus ou moins susceptibles d'avoir un
cancer du sein, meme si elles ne sont pas porteuses d'un gene de suscep-
tibilite. Nous utiliserons donc 1'expression o test de susceptibilite » au lieu
de « test predictif » pour designer le diagnostic prenatal servant a detecter
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la presence de genes de susceptibilite dans le foetus . Aucun test de ce
genre ne se fait presentement au Canada .

Le deuxieme type de test sert a depister des affections monogeniques
a apparition tardive . 11 est utile de se representer les affections a
composante genetique comme un continuum : a une extremite du spectre,
le fait de posseder un gene particulier augmente la predisposition d'une
personne a developper une maladie dans certaines conditions environne-
mentales; a 1'autre bout du spectre, le fait de posseder un gene particulier
empeche une personne de vivre et de fonctionner normalement des 1'appa-
rition de la maladie, peu importe 1'environnement . Sur ce continuum, les
maladies se repartissent, bien qu'un peu artificiellement, en deux grandes
categories : les affections multifactorielles, dont il a ete question
precedemment, et les affections monogeniques . Les tests prenatals peuvent
aussi servir a depister le gene d'une affection monogenique a apparition
tardive .

Les affections monogeniques peuvent etre a transmission recessive ou
dominante . Dans ce dernier cas, 1'enfant de la personne atteinte
a 50 pour 100 des chances d'heriter du gene dominant responsable de la
maladie . Dans le cas de nombreuses affections a transmission dominante,
la presence du gene entraine necessairement 1'apparition de la maladie -
tous les porteurs du gene qui vivent assez longtemps finissent par deve-
lopper la maladie (la choree de Huntington est l'une de ces affections) .
Toutefois, certaines affections dominantes ne presentent pas une pene-
trance totale - c'est-a-dire que 1'affection ne se declarera pas chez tous les
porteurs .

Contrairement aux personnes possedant un gene de susceptibilite,
celles qui ont un gene responsable d'une affection monogenique a pene-
trance totale finiront par souffrir de la maladie, meme si aucun symptome
ne se manifeste pendant des annees ; il n'est pas question ici de predispo-
sition ou de risque accru . 11 est possible, dans certains cas, de deceler le
gene directement responsable d'une maladie ; dans d'autres cas, seuls les
genes etroitement lies au gene de la maladie ou les genes marqueurs
peuvent etre detectes, ce qui reduit d'autant 1'exactitude du diagnostic
prenatal . Cette situation va evoluer au cours des dix prochaines annees a
mesure que les techniques d'analyse de 1'ADN permettront de deceler direc-
tement de plus en plus de genes responsables de maladies . Nous utilisons
donc 1'expression o test presymptomatique o pour designer le DPN servant
a deceler la presence de genes de maladies monogeniques a apparition
tardive (ou de genes marqueurs qui y sont etroitement lies) . Au Canada,
certaines maladies, notamment la choree de Huntington, sont actuellement
depistees grace a ce type de DPN .

Les tests de susceptibilite et les tests presymptomatiques soulevent
des questions importantes qui ne se posent pas dans le cas du DPN pour
les affections congenitales ou les affections a installation precoce . Nous
traitons de ces questions ainsi que du recours actuel aux tests de suscep-
tibilite et aux tests presymptomatiques dans le reste du chapitre . 11
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importe de garder a 1'esprit qu'il s'agit ici de tests prenatais, qui sont
effectues pour permettre aux couples de prendre une decision concernant
une grossesse. Il est egalement possible d'effectuer le depistage des genes
de susceptibilite et des affections monogeniques a apparition tardive chez
les enfants et les adultes ; dans ces cas, les tests genetiques visent a fournir
des renseignements sur la sante future du sujet . Cette application des
techniques de diagnostic genetique est importante, mais elle deborde notre

mandat . Par consequent, les expressions « test presymptomatique o et
v test de susceptibilite » utilisees dans le present chapitre feront
uniquement reference aux tests prenatals .

Diagnostic prenatal des affections monogeniques a
apparition tardive

Les tests prenatals permettent de deceler plusieurs affections mono-
geniques a transmission dominante et a apparition tardive (voir 1'encadre)' .
Ces affections repondent plus ou moins aux traitements et sont plus ou
moins graves lorsqu'elles ne, sont pas traitees . Comme nous le verrons plus
loin, ces differences au niveau de 1'efficacite du traitement et de la gravite
de la maladie ont un role a jouer dans la decision d'avoir recours ou non
a un test presymptomatique et dans la fa~on de reagir a ses resultats .

Types de test s

La plupart des affections monogeniques a apparition tardive sont a
transmission dominante - c'est-a-dire que si 1'un des parents est atteint
de la maladie, les enfants ont 50 pour 100 des chances d'heriter du gene
responsable . Jusqu'a recemment, Yes couples n'avaient aucun moyen de
savoir si un foetus etait porteur du gene . Les progres recents dans les
techniques d'analyse de 1'ADN ont toutefois permis de mettre au point un
test prenatal pour determiner si un gene est transmis ou non . Ce test
s'effectue sur des cellules foetales, prelevees par biopsie de villosites
choriales ou par amniocentese, et dont on analyse 1'ADN . A 1'heure
actuelle, il existe deux formes de ce test : l'un permet de detecter
directement le gene responsable, tandis que 1'autre sert a depister les
marqueurs d'ADN qui y sont lies . Dans ce dernier cas, une etude des
membres de la famille est egalement necessaire .

Dans le cas de certaines affections, il est possible de deceler le gene
qui cause la maladie et de determiner a coup sur si le foetus a herite du
gene . On peut ainsi depister la maladie de Steinert, certaines formes de
retinite pigmentaire, la myopathie de Becker et le syndrome de cancers
multiples de Li-Fraumeni .

La situation evolue rapidement a mesure qu'il devient possible
d'identifier un plus grand nombre de genes, mais le gene de nombreuses
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maladies demeure encore impossible a deceler . Les tests servent plutot
dans ce cas a detecter des marqueurs lies - c'est-a-dire des genes etroi-
tement lies au gene defectueux . Des genes voisins sur un chromosome
(tels le gene de la maladie et un gene marqueur) sont habituellement
transmis ensemble aux descendants . En etudiant de tres grandes familles
ayant des antecedents de maladie hereditaire, les chercheurs ont trouve
des genes marqueurs qui se retrouvent presque touj ours avec le gene de la
maladie chez les membres d'une meme famille . Ainsi, grace a la decouverte
d'un gene marqueur pour la choree de Huntington en 1983, il devenait
possible de determiner si les enfants d'un sujet atteint etaient porteurs du
gene marqueur et donc susceptibles d'avoir aussi herite du gene defec-
tueux. La presence du gene marqueur est en effet un indice tres fiable de
la presence du gene defectueux - la correlation etant de plus
de 95 pour 100 pour la choree de Huntington - sans toutefois etre infail-
lible. Dorenavant, il ne sera cependant plus necessaire de rechercher la
presence du gene marqueur, puisqu'on a recemment reussi a isoler le gene
responsable de la choree de Huntington .

Bien que la plupart des resultats de tests presymptomatiques pour
deceler des affections monogeniques a apparition tardive se fondent sur la
presence de genes marqueurs, leur utilisation n'est que transitoire . En
effet, une fois qu'il est possible d'isoler des genes et leurs mutations, le
depistage des genes marqueurs devient progressivement inutile . A 1'avenir,
il sera possible de depister directement le gene responsable de chacune des
affections hereditaires a transmission dominante . De plus en plus de genes
a l'origine d'affections monogeniques peuvent maintenant etre identifies, en
partie grace au Projet sur le genome humain .

Le DPN des maladies a apparition tardive qui repose sur le depistage
de genes marqueurs peut prendre deux formes : le test d'exclusion et le test
(( formel )) (cet adjectif est plutot trompeur car le test West pas totalement
fiable) . Nous traiterons brievement des tests utilises dans le cas de la
choree de Huntington, car c'est la maladie au sujet de laquelle il existe le
plus de donnees ; nous serons ainsi en mesure d'expliquer le role actuel des
genes marqueurs .

Test « formel »

Le test dit « formel >, repose sur une analyse approfondie des liaisons
genetiques dans le but de determiner la nature des genes marqueurs qui
accompagnent le gene responsable d'une maladie dans une famille . Lors-
qu'un gene marqueur etroitement lie au gene de la maladie est decouvert,
il est possible de s'en servir pour juger de 1'etat de sante du parent et du
foetus . Par exemple, le test formel peut reveler qu'une femme n'a pas herite
du gene de la choree de Huntington dont souffre son pere, et dans ce cas,
il est inutile de faire le test chez le foetus . Si cette femme est porteuse du
gene de la maladie, on peut alors effectuer le test chez le foetus . Si le test
revele la presence du mime gene marqueur chez le foetus, le risque que ce
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dernier soit atteint est tres eleve (98 pour 100) ; sinon, le risque est tres
faible (2 pour 100) . Toutefois, etant donne que ce test ne permet pas de
deceler directement le gene de la maladie, il n'est pas completement infail-
lible . Ce genre de test n'est pas simple - il faut plusieurs mois, voire plus
d'une annee pour recueillir toutes les donnees necessaires aupres de la
famille et pour effectuer toutes les analyses de 1'ADN . En outre, il n'est pas
toujours possible d'effectuer le test formel, en raison des difficultes posees
par l'obtention ou par 1'analyse de 1'ADN . Avant l'identification du gene de
la choree de Huntington, environ 75 pour 100 des couples admissibles
avaient la possibilite d'y recourir .

Test d'exclusion

Le test d'exclusion est utilise lorsqu'un des parents ignore s'il sera
atteint d'une maladie a apparition tardive et ne souhaite pas le savoir, mais
veut eviter de dormer naissance a un enfant qui pourrait developper la
maladie . Le test d'exclusion permet de determiner si un foetus a peu de
chances de souffrir d'une affection a apparition tardive. Il consiste a
comparer le genotype du feetus avec celui de l'un des grands-parents, du
cote de la famille ou la maladie est presente . Si le test montre que le foetus
a herite du gene marqueur provenant du grand-parent non atteint de ce
cote de la famille, le feetus a tres peu de chances d'etre atteint de la maladie
- car un seul gene de la paire que le feetus recoit peut provenir de ce cote
de la famille . Le test ne donne pas d'information sur 1'etat du parent, car
ce dernier a re~u deux genes de ce cote de la famille . Le test d'exclusion,
contrairement au test formel, necessite uniquement de 1'ADN du .feetus, du

couple et de l'un des grands-parents du cote de la famille ou la maladie est
presente .

Comme nous l'avons deja indique, ces methodes sont probablement
appelees a disparaitre progressivement au cours des prochaines annees,
mais le test d'exclusion peut encore presenter certains avantages lorsqu'un
parent ne souhaite pas connaitre son propre etat .

Methodes actuelles au Canad a

Les tests presymptomatiques d'affections monogeniques a apparition
tardive, que ce soit chez 1'adulte ou le foetus, relevent d'une technique
relativement nouvelle et ne sont offerts au Canada que pour quelques affec-
tions (choree de Huntington, maladie de Steinert, polykystose renale de
type adulte, etc .) . Ce genre de test presymptomatique a partir d'une
analyse de 1'ADN existe au Canada depuis le milieu des annees 1980, et
nous disposons de peu de donnees sur la nature et les consequences de

cette methode . La plupart des donnees existantes portent sur la choree de
Huntington, celle-ci ayant fait l'objet de recherches permanentes et appro-
fondies dans le cadre de 1'etude collective sur le test presymptomatique
pour la choree de Huntington .
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L'information recueillie grace a cette etude collective est utile, car elle
illustre des problemes communs a toutes les affections a apparition tardive .
Quatorze des 22 centres de genetique au Canada offrent actuellement le
test presymptomatique de la choree de Huntington et participent a 1'etude
collective. Etant donne que chacun des centres ne traite qu'un nombre
relativement restreint de familles atteintes de la maladie, 1'etude collective
en question a ete entreprise afin d'uniformiser la collecte des donnees .

Pour nous aider a comprendre comment sont effectues les tests
presymptomatiques aux fins du DPN au Canada et pour evaluer la portee
des problemes souleves par ces tests, nous avons commande deux etudes
a ce sujet qui, toutes les deux, s'appuient sur les donnees recuefflies dans
le cadre de 1'etude collective . L'une des deux etudes (voir le volume de
recherche intitule Le diagnostic prenatal : Progres recents et a preuoir)
portait sur le profil des demandeurs de test presymptomatique ou de test
prenatal et sur les aspects psycho-sociaux des tests prenatals . Un
questionnaire a ete utilise afin d'etablir le profil socio-demographique des
participants a 1'etude, de verifier leurs connaissances et leur attitude a
1'egard des tests prenatals et de savoir, par exemple, s'ils avaient choisi de
se soumettre a des tests prenatals ou s'ils connaissaient la difference entre
un test d'exclusion et un test formel . Les participants ont egalement fait
l'objet d'une evaluation psycho-sociale et on a tente de determiner quelles
etaient les raisons qui pouvaient motiver une decision d'interrompre une
grossesse .

L'autre etude, qui traite des aspects ethiques des tests presymptoma-
tiques pour la choree de Huntington, s'appuie sur 1'experience acquise dans
le cadre de 1'etude collective ainsi que sur la documentation pertinente . Les
questions ethiques abordees avaient notamment trait au consentement au
test previsionnel, au processus de consultation et a la confidentialite,
tandis que les questions juridiques traitaient des notions de grossesse
prejudiciable et d'existence prejudiciable, ainsi que de la responsabilite du
medecin .

L'etude collective portait a la fois sur les tests prenatals et les tests
chez les adultes servant a depister des genes marqueurs lies au gene de la
choree de Huntington . Pour ce qui est des tests prenatals, 38 des 47
couples ayant participe a 1'etude, et dont la femme est devenue enceinte,
etaient admissibles aux tests prenatals . Quatorze de ces 38 couples
(37 pour 100) ont demande un DPN ; quatre d'entre eux se sont desistes
apres la consultation prealable au test et trois autres l'ont fait parce qu'ils
ne consideraient pas l'interruption de la grossesse comme une solution
acceptable. Les sept autres femmes (dont trois ont eu plus d'une grossesse
au cours de la periode de cinq ans qu'a dure 1'etude) ont subi des tests
pour 11 grossesses au total . De ce nombre, quatre grossesses ont ete
designees a faible risque; les sept autres ont ete designees a haut risque,
mais six d'entre elles ont ete menees a terme .

Les donnees indiquent que le test prenatal pour la choree de
Huntington a ete bien rei~u chez les couples qui ont choisi de le subir. De
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nombreux parents qui risquent de
veulent eviter de dormer naissance
maladie . Shelin Adam a explique a
enceinte dont la mere etait
atteinte de la choree de
Huntington voulait obtenir un
DPN :

Elle sait ce que cela
implique de se savoir
(( predisposee * a souffrir
de la choree de Hunting-
ton et ne souhaite pas
dormer naissance a un
enfant qui devrait passer
par les memes craintes
qu'elle - chaque fois
qu'elle echappe quelque
chose, elle pense que c'est
le debut de la maladie ;
chaque fois qu'elle oublie
quelque chose, elle se fait
du souci . (Traduction)
(S . Adam, participante,
atelier de la Commission
sur le diagnostic prenatal,
13 novembre 1991 . )

Pour cette femme et pour d'autres
dans la meme situation, le DPN
est un. service valable, sans
lequel beaucoup auraient
abandonne 1'idee d'avoir des
enfants. La plupart des couples
admissibles choisissent
cependant de ne pas subir le test
prenatal . Il en est de mime pour
les autres affections a apparition
tardive. En general, le recours

developper la choree de Huntington
a un enfant qui serait atteint de la
la Commission pourquoi une femm e

Le depistage prenatal de la choree de
Huntington est maintenant offert
depuis pres de cinq ans au Canada .
Ce programme national permanent a
permis d'etudier les connaissances et
les attitudes des personnes a risque
qui choisissent ou refusent de subir un
depistage prenatal . Au cours de cette
periode, plus de 425 femmes ont subi
des tests predictifs . Des 38 femmes
qui sont devenues enceintes et qui
etaient admissibles au depistage
prenatal, 14 (37 pour 100) se sont
inscrites au programme de depistage
prenatal . Seulement sept de ces 14
femmes ont subi un test de depistage .
Les sept autres se sont retirees du
programme, principalement en raison
d'un avortement spontane ou parce
qu'elles ne voulaient pas envisager de
faire interrompre leur grossesse . II est
evident que la demande en matiere de
depistage prenatal de cette maladie
dominante autosomique a installation
tardive est plus fable que prevue .

S. Adam et M . Hayden, « Test de
depistage prenatal pour la choree de
Huntington : Aspects psychosociaux
dans les volumes de recherche de /a

-Commission ; 1993: -` -`

au depistage prenatal pour les affections monogeniques a apparition tardive
est beaucoup moins courant que pour les anomalies congenitales ou les
maladies hereditaires qui se m an ifestent au cours de 1'enfance .

Le taux d'utilisation est egalement plus faible que ce qui avait ete
prevu avant que le test ne soit offert . Avant qu'un test prenatal n'existe
pour la choree de Huntington, une enquete aupres de femmes dont les
foetus risquaient d'e tre atteints de cette maladie indiquait qu'entre 32 et
65 pour 100 d'en tre elles y auraient eu recours . Le taux reel d'utilisation,
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soit 18 pour 100, est dono en decd de la limite inferieure de 1'echelle
prevue . 11 y a plusieurs raisons a ce manque d'interet .

• Selon les resultats de 1'etude collective, la principale raison pour ne
pas avoir recours au DPN pour la choree de Huntington reside dan s
la conviction qu'ont les
parents qu'un traitement
permettant de guerir ~ la
maladie aura ete mis au
point au moment ou 1'enfant
atteindra 1'age auquel la
maladie est susceptible de
se declarer. Il n'existe
aucun traitement ou remede
contre cette maladie a
1'heure actuelle et il est peu
probable qu'il en soit
autrement dans un proche
avenir, mais les gens
pensent peut-etre que, grace
aux techniques d'analyse de
1'ADN qui permettent de
depister la choree de
Huntington, il sera possible,
avec un peu de chance et
suffisamment de ressources,
de trouver un traitement ou
un remede a la maladie .

II est inquietant de constater que de
nombreux repondants sont fermement
convaincus de I'imminence de la
decouverte d'un remede a la choree
de Huntington . Tout ce qu'on raconte
a propos de la recherche gesnetique et
du Projet sur le genome hurnain a
sans doute cree des attentes
irrealistes en ce qui concerne les
progres des recherches relatives a
cette maladie et a, d'autres . [ . . .] Les
sollicitations pour obtenir I'appui du
public ne doivent pas passer outre au
fait que les recherches prennent
toujours plus de temps que prevu a
aboutir .

T. Powledge, examinatrice, volumes
de recherche de la Commission,
16 juin 1992 .

• Le manque de fiabilite du test incite des couples a le refuser. Meme
si la technique a evolue, il reste que le test pour la choree de
Huntington reposait jusqu'a maintenant sur la recherche de genes
marqueurs et n'offrait pas le meme degre de certitude que les tests
permettant de depister le gene directement responsable d'une maladie .
Le taux d'incertitude de 2 a 3 pour 100 est beaucoup plus eleve que
celui obtenu, par exemple, dans le cas du DPN des anomalies

chromosomiques .

• Etant donne que le test pour la choree de Huntington est relativement
nouveau, de nombreux couples ont deja un ou des enfants qui ne Font
pas subi et qui, par consequent, ne savent s'ils risquent ou non d'etre
atteints . Certains couples dans cette situation refusent le test parce
qu'ils ne veulent pas que certains de leurs enfants connaissent leur
degre de predisposition alors que les autres n'en savent rien .

• De nombreux couples estiment qu'un enfant peut profiter de quelques
dizaines d'annees de vie heureuse et productive avant que les symp-
tomes de la maladie ne deviennent penibles . Le cas du regrette Woody
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Guthrie est souvent cite comme un exemple de personne atteinte de
la choree de Huntington qui a su profiter de la vie et apporter sa

contribution a la societe pendant de nombreuses annees .

L'experience acquise avec d'autres affections a apparition tardive
pouvant etre depistees grace a un test prenatal a montre que la proportion
des couples qui demandent un DPN depend du degre de gravite de la mala-

die et des possibilites de traitement existantes . Par exemple, la polykystose
renale de type adulte est une affection monogenique a apparition tardive
plus ou moins grave qui peut se traiter partiellement par la dialyse et par
une transplantation renale . Bien que depuis 1986, cette maladie puisse
faire 1'objet d'un DPN etabli grace au depistage de genes marqueurs, bien
peu de familles en ont fait la demande . Selon une etude menee a Man-
chester en Angleterre, entre 1988 et 1991, seulement un couple sur 40
dont la grossesse est a risque eleve demande un diagnostic prenatal . Une
autre etude, effectuee en Australie, arrive au meme constat : sur 46

familles admissibles, une seule a demande un diagnostic prenatal au cours
d'une periode de trois ans .

La frequence d'utilisation du diagnostic prenatal est meme plus faible
dans le cas des affections a apparition tardive pour lesquelles il est possible
d'intervenir et d'entreprendre un traitement precoce . L'hypercho-
lesterolemie familiale (teneur elevee du sang en cholesterol) est une
affection a transmission autosomique dominante qui peut finir par provo-
quer des crises cardiaques et des accidents cerebrovasculaires . 11 y a
toutefois moyen, grace a un regime et a une medication en consequence,
de reduire le taux de cholesterol sanguin . Bien qu'un diagnostic prenatal
puisse etre etabli a 1'aide de sondes d'ADN chez les familles reputees avoir
le gene mutant, il n'y a pratiquementjamais de demande a cette fin, proba-
blement en raison de 1'efficacite du traitement .

Problemes souleves par I'utilisation du diagnostic prenatal aux
fins du depistage des affections monogeniques a apparition
tardive

Bon nombre des problemes souleves par le recours au DPN pour
depister les maladies congenitales et les maladies a apparition precoce,
dont il a ete question dans le chapitre precedent, s'appliquent aussi en ce
qui concerne 1'utilisation du DPN aux fins du depistage des affections a
apparition tardive. Beaucoup d'autres questions importantes entrent
egalement en ligne de compte, notamment la vulnerabilite eventuelle de
1'enfant, la necessite d'une consultation speciale et la divulgation des
donnees genetiques aux membres de la famille . Nous examinerons ces

problemes a tour de role .
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Vulnerabilite des enfants

Tout porte a croire que la petite proportion de femmes qui demandent
effectivement un DPN pour depister une affection a apparition tardive
choisissent pour la plupart de faire interrompre leur grossesse lorsque les
resultats sont positifs . Si elles choisissent, par contre, de ne pas inter-
rompre leur grossesse, I'enfant en question, qui est au courant de son etat,
peut se trouver dans une position tres vulnerable pour plusieurs raisons .

Premierement, fl sera probablement difficile de cacher 1'etat de I'enfant
aux autres membres de la famille ou a I'enfant lui-meme . Les parents et
les autres membres de la famille qui savent qu'un enfant a un gene defec-
tueux peuvent le considerer et le traiter differemment de ses freres et soeurs
a faible risque. Inutile de dire que, meme lorsque les parents n'ont pas
conscience de traiter leur enfant differemment ou ne le font pas delibe-
rement, les effets sur I'enfant et sur ses freres et so°urs peuvent etre tres
nefastes .

11 y a egalement lieu de s'inquieter de la reaction de I'enfant qui se sait
fortement predispose a developper une maladie . Comme il est impossible
a un tres jeune enfant de comprendre ce genre d'information, ce West qu'un
peu plus tard que les consequences de son etat lui paraitront plus claires .
L'enfant devra donc composer avec cette situation a un moment difficile de
sa vie ou il doit acquerir sa propre identite et se forger une image de lui-
meme . Le fait d'etre conscient de sa predisposition peut avoir des effets
catastrophiques pour un enfant en pleine croissance . En plus d'avoir une
pietre estime de soi et de manquer d'assurance, I'enfant peut avoir de la
difficulte a s'adapter a la situation et, par exemple, manifester de la colere
et du ressentiment envers ses parents ainsi que ses freres et soeurs en
bonne sante .

On ignore comment les enfants et les adolescents au courant de leur
predisposition a souffrir d'une affection a apparition tardive envisageraient
leurs decisions concernant 1'ecole, leurs relations et le mariage, mais il est
probable que leur etat constituerait un fardeau lourd a porter . Bien qu'ils
puissentjouir d'une vie tout A fait normale pendant de longues annees, le
fait de savoir sans 1'avoir voulu qu'ils commenceront presque certainement
a presenter des symptomes tot ou tard pourrait quand meme leur empoi-
sonner la vie .

Il y a egalement le danger que les renseignements genetiques reveles
lors du DPN soient divulgues par la famille (deliberement ou acciden-
tellement) a des tiers, occasionnant ainsi a I'enfant des reactions de
discrimination ou de stigmatisation susceptibles d'influer sur sa vie scolaire
puis professionnelle . Lorsque le DPN est utilise pour depister des ano-
malies congenitales ou des affections a installation precoce, la maladie en
question se manifeste clairement des le debut de la vie ; une vie o normale )~
pour I'enfant atteint, c'est une vie avec la maladie . Dans le cas des
affections a apparition tardive, toutefois, les enfants peuvent vivre
longtemps sans etre affectes par la maladie, mais ils risquent de ne pas
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jouir d'une vie i(normale )) , si d'autres savent qu'ils seront atteints de la
maladie plus tard .

Les inconvenients que peuvent subir les enfants a la suite d'un dia-
gnostic prenatal pour depister une affection a apparition tardive et ceux
qu'ils peuvent subir a la suite d'un diagnostic prenatal pour depister une
maladie congenitale ou une affection a installation precoce sont donc fort
differents. En outre, le fait d e
connaitre 1'etat de 1'enfant ne

nous permet pas a 1'heure actu- Les inconvenients que peuvent subir
elle d'ameliorer sa sante . Il les enfants a la suite d'un diagnostic
n'existe encore aucun traite- prenatal pour depister une affection a
ment qui pourrait prevenir ou apparition tardive et ceux qu'il s
retarder 1'apparition de la choree peuvent subir a la suite d'un

de Huntington. La situation diagnostic prenatal pour depister une
n'est donc pas comparable aux maladie congenitale ou une affection a
cas de certaines maladies con- installation precoce sont fort differents .

genitales, ou le fait de savoir
qu'un foetus est porteur de la
maladie permet d'adapter les soins dispenses au fcetus et a 1'enfant en
consequence et de preparer les parents a prendre soin de leur enfant, et ou
les premieres manifestations sont toujours precoces .

Les effets nefastes peuvent etre enormes pour 1'enfant lorsque les
parents decident de ne pas interrompre la grossesse apres le diagnostic
d'une affection a apparition tardive, et les avantages que peut en retirer
1'enfant sont moindres que dans le cas du diagnostic d'une maladie conge-
nitale. C'est pourquoi bon nombre des personnes qui sont confrontees a
la choree de Huntington (les parents, la famille et les groupes qui les
representent, de meme que les medecins qui effectuent les tests) estiment
qu'il faudrait refuser le diagnostic prenatal aux parents qui ne veulent pas
envisager une interruption de la grossesse . Cette opinion est partagee par
les centres canadiens de genetique qui participent a 1'etude collective, par
1'International Huntington Association et par la Federation mondiale de
neurologie .

Les commissaires convierment qu'il n'est pas facile de determiner s'il
faut offrir le DPN aux parents qui ne veulent pas envisager l'interruption de
la grossesse . Le prejudice que le DPN peut causer a 1'enfant a naitre nous
porte a penser que le depistage des affections a apparition tardive est un
cas ou l'on peut, et meme ou l'on doit, faire exception a la regle de ne
jamais influencer les parents de quelque fa~on . Lorsque l'interruption de
la grossesse n'est pas une solution que le couple est pret a envisager, les
conseillers doivent faire en sorte de bien expliquer aux parents le prejudice
que peut causer aux enfants le fait de connaitre les resultats d'un DPN.
Les faits suffisent habituellement a dissuader les couples de demander un
DPN, et lorsque les parents ne veulent pas envisager l'interruption de la
grossesse, les conseillers devraient les inciter a ne pas avoir recours au
DPN et leur en expliquer les raisons .
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Nous ne croyons toutefois pas que le DPN devrait etre conditionnel a
1'engagement des parents a faire interrompre une grossesse si les resultats
obtenus indiquent la presence d'un gene mutant . Le DPN doit etre acces-
sible, apres une consultation suffisante, a tous les couples admissibles qui
en font la demande, meme si ceux-ci decident a 1'avance de ne pas faire
interrompre la grossesse en cas de resultats defavorables . Il n'est pas
indique d'exiger un engagement a faire interrompre une grossesse pour les
raisons suivantes :

1 . La plupart des parents sont en mesure de prendre la meilleure deci-
sion en fonction de leur situation particuliere. En fait, les donnees
indiquent qu'apres une consultation suffisante, la plupart des couples
qui rejettent 1'idee d'une interruption de la grossesse decident de ne
pas avoir recours au DPN. Les commissaires estiment qu'apres une
consultation suffisante, les couples qui ne peuvent pas envisager une
interruption de grossesse ne sont guere ou pas du tout enclins a
demander un DPN .

2. Il est souvent difficile pour certaines personnes de savoir ce qu'elles
feront dans une situation donnee, tant que la situation demeure
hypothetique . Comme nous 1'avons observe dans le cas du DPN pour
depister les anomalies congenitales, bien des femmes trouvent que le
processus decisionnel lie au DPN ne devient « reel » que lorsque le test
revele la presence d'une maladie . 11 est possible que certaines femmes
et certains couples qui ne voulaient pas envisager une interruption de
grossesse se ravisent si les resultats demontrent que leur foetus est
atteint .

3. Il n'existe aucun moyen de faire respecter un engagement d'inter-
rompre une grossesse . Lorsqu'une femme affirme etre disposee a faire
interrompre sa grossesse, afin peut-etre d'obtenir un DPN, puis decide
par la suite de poursuivre sa grossesse, personne ne peut 1'obliger a
subir une interruption de grossesse . Il serait en outre inadmissible
d'essayer d'etablir un mecanisme juridique pour 1'obliger a se faire
avorter.

4. Enfin, rares sont les couples prets a recourir au DPN meme s'il n'envi-
sagent pas l'interruption de grossesse . Selon les donnees de 1'etude
collective, une telle situation risque de se presenter tout au plus
quelques fois par annee au Canada . Il importe donc de ne pas perdre
de vue les proportions de ce probleme .

Ces raisons nous incitent a croire qu'il n'est pas pertinent de refuser aux
couples 1'acces au DPN pour depister des affections a apparition tardive
sous pretexte que ceux-ci ne veulent pas envisager une interruption de
grossesse . Le respect de 1'autonomie individuelle et de la capacite de
quiconque de prendre une decision en fonction de sa propre situation et de
ses propres valeurs doit 1'emporter a cet egard .
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Nous croyons par ailleurs qu'ii est souhaitable de proteger les enfants
consideres comme etant a risque eleve parce que, comme nous 1'avons fait
remarquer, ils sont dans une position tres vulnerable . Par consequent, il
est admissible et meme indique pour les conseillers et conseilleres en
genetique d'insister aupres des couples sur le prejudice que peut causer
aux enfants le recours a un DPN dans ce contexte, et de dissuader ceux qui
ne veulent pas envisager une interruption de grossesse de demander un
DPN .

Notre position va a I'en-
contre de la consigne habituel- 11 est souhaitable de proteger les
lement donnee aux conseillers enfants consideres comme etant a
en genetique de ne pas etre risque eleve parce que, comme nous

directifs . Toutefois, les torts 1'avons fait remarquer, ils sont dans

evidents qui peuvent etre causes une position tres viilnerable . Par
a 1'enfant et au jeune adulte consequent, il est admissible et meme

nous obligent a tenir compte des indique pour les conseilters et
conseilleres en genetique d'insister

fnterets de ce groupevulnerable. aupres des couples sur le prejudice
Ces considerations ne s'appli- que peut causer aux enfants le recours
quent pas dans le cas du DPN a un DPN dans ce contexte, et de
servant a depister lea affections dissuader ceux qui ne veulent pas
congenitales et les affections a envisager une interruption de
apparition precoce. Les grossesse de demander un DPN .
methodes des conseillers doi-
vent done etre modifiees pour
tenir compte des besoins distincts des parents et des enfants lorsqu'il s'agit
de depister une affection a apparition tardive . La Commission recommande

256. Que lea tests prdsymptomatiques u.tiiisas aux
fins du diagnostic prenatal des affections
monogdniques fi apparition tardive soient offerts
uniquement par lea centres de genetique agrees
,par Is commission nationale sur lea techniques
de reproduction .

Li
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257. Que le couseling offert avant et apres Is test
presymptomatique pour depister ces affections
se fasse de faron rigoureuse et exhaustive, de
fagon a tenir compte tout particufierement des
consequences possibies pour I'enfant qui no-it
avec une predisposition it deveiopper une
affection monogenique a apparition tardive, et
quo les centres de genetique offrant Is test
presymptomatique no soient agrees quo s'iis
offrent ce genre de counseling .

Counseling et soutien

Les personnes qui demandent un DPN pour depister une affection a
apparition tardive sont habituellement bien informees sur 1'affection en
question. Us ont souvent vecu avec des personnes qui en sont atteintes et
prodiguent parfois des soins a un parent atteint . Ils ont neanmoins besoin
de consultation intensive et de soutien a long terme, qui depassent souvent
les services normalement offerts dans une clinique de genetique prenatale .
Par exemple, des etudes ont demontre que nombre de personnes ont de la

diagnostic prer:atcr! : Progres

diffflculte a comprendre les
aspects techniques des tests,
notamment dans le cas du test
d'exclusion a 1'aide de genes
marqueurs . En ce qui concerne
le DPN pour depister la choree de
Huntington, par exemple, les
recherches de la Commission
montrent que 89 pour 100 des
gens interroges ont de la difficulte
a bien comprendre la technique a
cause de la complexite de 1'ana-
lyse des genes marqueurs (voir le
volume de recherche intitule Le

recents et a preuofrj .
Etant donne la complexite

des tests et de la consultation
necessaires, il est souhaitable de
faire les tests genetiques qui
s'imposent chez les parents et les

grands-parents aux fins du DPN
avant que la femme ne devienne

enceinte. Le couple a ainsi
suffisamment de temps pour

Le counseling j . .] precise leg vaieurs
fondamentales coexistantes ; ce qui
permet aux participants au dialogue de
trouver une solution a partir .de leur .

. .propre experience piut3t que de se Ia
faire imposer par une tierce. personne .

Le fait de beaucoup insister, lors du
counseling, Sur ce qu'on: pourrait
appeler la forrriulation claire des
valeurs petit permettre, de resoudre leg,
problemes connexes lids au depistage
d'autres maladies e installation tardive.
La n6cessit&d'un counseling en
profondeur a 6gaiement 06 decrite
'reiativement au choix .pieinement .
eciaire. '

M. Cooke, Enjeux ethiques du test
de depistsqe, prenatal pour les
maladies hereditaires a evolution .
tardive », dans, les volumes de
recherche de "Ia Commission,. 1993.
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assimiler 1'information obtenue sur le DPN. A 1'heure actuelle, bien des
femmes qui entreprennent un programme de-DPN sont deja enceintes ; ce
qui leur impose, a elles ainsi qu'aux consefflers, d'enormes contraintes de
temps. Il importe donc de sensibiliser la population a risque A la necessite
d'effectuer -les analyses de l'ADN avant le debut de la grossesse.

11 importe aussi de se rappeler que les couples qui subissent un test
formel peuvent apprendre des chases sur leur propre etat de sante et non
seulement sur .celui du foetus . Cette situation peut leur occasionner un
stress enorme. Il est extremement traumatisant pour quiconque de
decouvrir qu'il'va prescjue certainement souffrir d'une maladie hereditaire
grave et debilitante. Le counseling est essentiel pour les personnes qui
doivent faire face a une telle situation .

Bref, nous n'insisterons jamais trop sur l'importance de la consul-
tation en ce qui concerne le DPN aux fins du depistage des affections
monogeniques a apparition tardive . Cet aspect est reconnu dans 1.'etude
collective canadienne, puisque les parents ont droit a au moins trots
seances de counseling avant .d'obtenir les resultats du test . Toutefois,
1'etude collective fait partie d'un prog ramme de recherche subventionne; il
n'est pas evident que des fonds semblables vont etre accordes pour des
seances intensives de counseling dans le cas de tests offerts dans le cadre
d'un regime provincial d'assurance-maladie . 'Nous croyons qu'il est
essentiel de continuer a consacrer suffisamment de ressources pour sou-
tenir les familles a risque a 1'avenir. La Commission recom,,,ande

258. Que les ministares provinciaux et territo-
riaux de Is Sante consacrent suffisamment
de ressources a la prestation de services
de counseling dans le cadre du dapistage
prenatal des affections a apparition tardive .

Confidentialite et acces aux rasuitats de I'analyse de I'ADN

Bon nombre des preoccupations soulevees par le recours au DPN pour
depister les affections a apparition tardive en ce qui a trait a la confi-
dentialite s'apparentent a celles que suscite le DPN pour les affections
congenitales . On craint notamment que la divulgation de cette .information
a des tiers, par exemple a des assureurs, a des employeurs ou a des orga-
nismes gouvernementaux, puisse donner lieu a de la discrimination .

Pour reprendre nos propos du chapitre precedent, le respect de la
confidentialite passe par I'obligation de proteger 1'information obtenue sur
quelqu'un qui a subi un test genetique et de veiller a ce que cette infor-
mation ne soit divulguee a personne sans la permission expresse du prin-
cipal interesse . Aux termes de la lot, les renseignements genetiques doivent
etre proteges au meme titre que tous les autres renseignements medicaux ;
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les limites ou les exceptions a l'obligation de garder le secret prevues dans
le droit civil ou la common law n'autorisent pas a divulguer des rensei-
gnements a des assureurs ou a des employeurs sans le consentement du
patient.

Certains problemes ayant trait a la confidentialite sont particuliers au
DPN pour depister les affections a apparition tardive . Comme nous 1'avons
vu, la plupart des tests presymptomatiques utilisesjusqu'a maintenant font
appel a des genes marqueurs . Pour cela, il faut faire une analyse de 1'ADN
de plusieurs parents, dont au moins un atteint de la maladie . L'obligation
frequente de recourir a d'autres membres de la famille aux fins du . DPN
pour les affections monogeniques a apparition tardive souleve deux genres
de problemes :1'obtention du consentement d'autres membres de la famille
pour proceder a ces analyses et la limitation de 1'acces d'autres membres
de la famille aux resultats de ces analyses .

Conseritement d'autres membres de Ia. famtlie pour proceder aux tests : Des
problemes d'ordre ethique peuvent survenir si un membre de la famille ne
veut pas subir de test, mats que les resultats de ce test sont requis pour
poser un diagnostic concernant un parent. Certains ethiciens estiment que
cette personne a 1'obligation morale de collaborer a une analyse de liaison
genetique - meme si des renseignements qu'elle ne veut pas obtenir

risquent de lui etre divulgues - s'il faut lul prelever des tissus pour
determiner le mode de transmission des caracteres hereditaires dont
d'autres membres de la famille ont besoin pour etablir leur propre degre de
predisposition et prendre les mesures necessaires pour preserver leur sante

ou celle de leurs descendants eventuels2 . Toute personne a cependant le
droit de refuser un traitement ou de participer a une etude, meme lorsque

1'interet d'autres personnes est en jeu .

Acces d'autres membres de la famiUe aux resuitats des tests : Les tests
predictifs se font a 1'interieur d'un reseau de liens familiaux complexes, et
les renseignements obtenus ont une incidence directe sur la sante ou les
risques genesiques d'autres membres de la famille . Des problemes ethi-
ques peuvent alors survenir si les renseignements obtenus grace a un DPN
sont caches a d'autres membres de la famille susceptibles d'etre concernes .
Une personne a-t-elle le droit moral de cacher des resultats de tests a des
membres de la famille?

Des problemes semblables d'interaction entre les membres d'une
meme famille surviennent lorsqu'il est question de diverses affections
chromosomiques . Nous croyons que la seule fa4;on de proceder dans ce cas
est de faire appel au bon sens et de negocier avec tact . Les donnees dont
nous disposons indiquent que . la plupart du temps, de telles situations
peuvent are resolues grace a la consultation .

L'autre solution consiste a faire davantage appel a la mediation
judiciaire pour regier les revendications conflictuelles. Par exemple,
certains ont propose d'imposer d'emblee aux membres de la famille
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l'obligation legale de collaborer aux etudes de liaison genetique, ou aux
patients celle de communiquer les resultats d'un DPN aux autres membres
de la famille susceptibles d'etre concernes. La responsabilite de concilier
ces obligations et les droits a la confidentialite ainsi qu'a la protection de
la vie privee incomberait aux tribunaux ou a d'autres instances judiciaires .

L'ethique du souci d'autrui nous rappelle qu'il est nettement preferable
de recourir au counseling pour regler les litiges plutot que de faire appel
aux tribunaux. Contrairement a la mediation judiciaire, qui favorise

1'affrontement entre deux personnes revendiquant des droits incompatibles,
la consultation permet de faire ressortir 1'existence de valeurs fonda-
mentales communes et d'en arriver a un compromis grace au dialogue,
plutot que de se faire imposer une solution par un tiers (voir le volume de

recherche intitule Les nouvelles techniques de reproduction : Ques tions

d'ordre ethique) .
En general, le DPN perme t

deja d'assure'r 1'entiere protec- L'ethique du souci d'autrui nous
tion de la vie privee et de la rappelle qu'il est nettement preferable

confidentialite . Nous reaf- de recourir au counseling pour regler
firmons l'importance de ces les litiges plutot que de faire appel aux

principes en ce qui a trait au tribunaux.

diagnostic prenatal des affec-
tions a apparition tardive e t
nous croyons que la tache des conseillers est de continuer a faire en sorte
d'obtenir le consentement des autres membres de la famille avant de
proceder aux tests et de permettre aux autres membres de la famille
susceptibles d'etre concernes d'avoir acces aux resultats .

Emploi : Certains ont mis en garde la Commission contre la possibilite que
des employeurs ou des assureurs se servent de renseignements genetiques
pour faire preuve de discrimination envers des postulants a un emploi ou
des demandeurs d'assurance . Ces preoccupations semblent se fonder en

par-tie sur la conviction que ces renseignements seraient facilement
accessibles a des parties autres que les patients eux-memes et leurs

dispensateurs de soins. Comme nous 1'avons deja fait observer, toutefois,
ces renseignements sont proteges de diverses fa~ons, notamment par
l'obligation de garder un dossier medical secret tant que le patient n'a pas
consenti expressement a sa divulgation .

En outre, la Loi sur la protection des renseignements personnels
autorise les ministeres ou organismes gouvernementaux a recueillir des
renseignements personnels sur quelqu'un uniquement si ces rensei-
gnements ont directement rapport avec un de leurs programmes ou
activites . Comme il est peu probable que des renseignements genetiques
personnels puissent satisfaire a ce critere, les ministeres ou organismes
gouvernementaux ne pourraient pas justifier la collecte de tels rensei-
gnements . En outre, selon l'interpretation du commissaire a la protection
de la vie privee, il faudrait qu'une loi autorise expressement la collecte de
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renseignements genetiques personnels . L'interpretation du commissaire
peut toutefois etre contestee devant les tribunaux, et la collecte de rensei-
gnements peut etre justifiee sans qu'une loi ne 1'autorise expressement .

Selon 1'interpretation donnee aux articles 7 et 8 de la Charte cana-
dienne des droits et libertes, toute personne jouit d'un droit limite au
respect de sa vie privee qui la protege contre 1'ingerence des gouvernements
federal et provinciaux. Ces articles pourraient etre interpretes comme un
moyen d'empecher les organismes du gouvernement federal de s'immiscer
dans la vie privee de quelqu'un en recueillant des renseignements
genetiques a son sujet . Le principe de 1'egalite decrit a 1'article 15 de la
Charte renforcerait cette protection en empechant 1'application de toute loi
ou politique qui pourrait avoir pour effet d'exercer une discrimination
fondee sur des traits genetiques lies a la race, a la couleur, a l'origine
ethnique ou aux deficiences mentales ou physiques .

Les lois federale et provinciales en matiere de droits de la personne
interdisent aux employeurs toute discrimination fondee sur une deficience,
sauf si le fait d'etre exempt de toute deficience constitue une exigence
professionnelle legitime du poste a pourvoir . Etant donne que les tests
genetiques effectues pour depister les maladies a apparition tardive ne
fournissent aucune indication sur 1'etat de sante actuel d'une personne ou
sur ses deficiences effectives, les employeurs ne sont pas justifies de
demander de tels renseignements pour decider de son aptitude a occuper
un emploi. Toutefois, la loi en matiere de droits de la personne comporte
une lacune : la predisposition genetique a souffrir d'une affection a appari-
tion tardive pourrait ne pas etre pereue comme une deficience aux termes
de la loi, de sorte que la protection prevue ne s'appliquerait pas aux
personnes dans cette situation .

Bref, il semble qu'il existe une protection considerable contre la
discrimination dans 1'emploi fondee sur des renseignements genetiques.
Nous admettons toutefois que si le recours aux tests genetiques chez des
adultes devenait plus frequent, ces garanties pourraient etre contestees ou
reduites. Par exemple, les employeurs pourraient chercher a elargir la
portee de la definition d'exigence professionnelle legitime et a justifier le
recours a un test en alleguant que la presence ou 1'absence d'un trait gene-
tique particulier rend une personne inapte a occuper un certain emploi .
Cette question deborde notre mandat, qui se limite aux nouvelles techni-
ques de reproduction. Nous croyons neanmoins que la societe doit etre
prete a dormer suite a ces preoccupations dans le cadre d'une politique
gouvernementale globale portant sur les possibilites nouvelles et 1'evolution
de la genetique .

Assurances : Bien que les considerations relatives aux tests genetiques et
aux assurances different quelque peu de celles liees a 1'emploi, les memes
preoccupations nous ont ete signalees au sujet de la possibilite que les
resultats des tests genetiques soient utilises a des fins discriminatoires .
Certaines lois provinciales en matiere de droits de la personne ne
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comportent pas de dispositions interdisant aux assureurs toute discrimi-
nation fondee sur une deficience. Les assureurs peuvent donc interroger
les demandeurs d'assurance sur leurs deficiences d'origine genetique, afin
d'etre mieux en mesure d'evaluer le risque et d'etablir le montant des
primes en consequence. Ils peuvent egalement faire preuve de discrimi-
nation a 1'egard des demandeurs ou leur refuser une assurance a cause
d'une deficience ; toutefois, la discrimination ou le refus doivent en general
se fonder sur des « motifs raisonnables et legitimes o .

L'existence d'un nombre croissant de tests genetiques pour diagnos-
tiquer une gamme toujours plus etendue de maladies pourrait rendre
encore plus difficile l'admissibilite a 1'assurance-invalidite, a 1'assurance-vie
et a d'autres types d'assurance. Ces questions ont suscite beaucoup
d'interet aux Etats-Unis parce que des compagnies d'assurances ont refuse
d'assurer des personnes, voire des familles entieres, sur la foi de resultats
de tests genetiques effectues chez un membre de la famille . Etant donne
1'universalite du systeme d'assurance-maladie au Canada, personne ne
peut se voir refuser des soins de base, mais les test genetiques pourraient
compromettre l'obtention d'une assurance-invalidite ou d'un autre type
d'assurance .

Outre la Loi sur la protection des renseignements personnels, les
dispositions legislatives en matiere de droits de la personne et la Charte
canadienne des droits et libertes, d'autres dispositions enoncees dans les
lois sur la protection des donnees, les lois sur les delits, la common law, de
meme que dans les lignes directrices deontologiques et professionnelles
empechent l'utilisation de renseignements genetiques pour exercer une
discrimination a 1'endroit de quelqu'un ou porter atteinte au droit d'une
personne a la protection de sa vie privee . Par exemple, il y a dans certaines
provinces, tout comme au niveau federal, des lois sur la protection de la vie
privee qui limitent la collecte, l'utilisation et la divulgation de rensei-
gnements personnels . D'autres lois obligent les medecins a preserver le
caractere confidentiel des donnees sur la sante, tout comme ils sont tenus
de la faire en vertu de la common law .

Ces lois et textes reglementaires comportent toutefois certaines
lacunes, de sorte qu'il est difficile d'affirmer a coup sur que la loi offre une
protection suffisante en matiere de renseignements genetiques . Par
exemple, le Quebec est la seule province a posseder une loi precise en
matiere de protection des donnees, qui s'applique desormais au secteur
prive. Le fait que les assureurs puissent exercer une discrimination pour
des motifs lies a une deficience d'origine genetique constitue une autre
breche dans la protection accordee par la loi . De plus, etant donne que la
Cour supreme a statue recemment que le fcetus ri avait aucun droit dans
la plupart des applications de la loi, le fait d'avoir subi avant la naissance
des tests ayant pour but de depister des genes de susceptibilite ou des
maladies a apparition tardive peut obliger une personne a devoir vivre avec
le poids de renseignements genetiques non sollicites; si les garanties
actuelles en ce qui concerne 1'acces aux resultats des tests ou aux
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echantillons d'ADN comportent des failles, ces renseignements pourraient
etre utilises pour exercer une discrimination a son egard .

Par consequent, il ne sera pas facile de determiner le degre precis de
protection offert par la loi tant que les tribunaux n'auront pas eu a se
prononcer sur des cas d'utilisation abusive de renseignements genetiques
personnels . Toute la question de la protection de 1'acces aux rensei-
gnements genetiques deborde cependant notre mandat et devra etre
abordee dans le cadre d'une politique gouvernementale plus globale sur les
progres de la genetique. Nous sommes toutefois d'accord avec le point de
vue exprime par le Commissariat a la protection de la vie privee du Canada,
dans le rapport intitule Le depistage genetique et la vie p riuee3, publie en
1992, et selon lequel les assureurs et les autres fournisseurs de services ne
devraient pas avoir acces aux renseignements qu'il est maintenant possible
d'obtenir grace aux tests genetiques, tant qu'une etude approfondie n'aura
pas ete effectuee pour determiner les consequences que comporte une telle
pratique en matiere d'ethique et de protection des droits de la personne .

Depistage prenatal des genes de susceptibilite

Les personnes porteuses de genes de susceptibilite sont predisposees
a souffrir d'affections multifactorielles ; ces maladies different des affections
monogeniques a apparition tardive en ce sens qu'elles sont causees par un
ensemble de facteurs genetiques et environnementaux (tels que le regime
alimentaire et le tabagisme) . Bien que le fait de posseder un gene de
susceptibilite augmente la probabilite d'etre atteint de la maladie en
question, celle-ci peut ne pas se declarer si les facteurs environnementaux
declencheurs sont absents ou inoperants ou si d'autres genes ont un effet
protecteur .

Les affections multifactorielles regroupent certaines des maladies les
plus courantes aujourd'hui dans notre societe, soit de nombreux types de
cancer, de maladies cardiovasculaires et de maladies mentales . On estime
que plus de 60 pour 100 des adultes finissent par souffrir d'une affection
multifactorielle4 . Il est maintenant possible de depister les genes de
susceptibilite a certaines de ces affections grace aux techniques d'analyse
de 1'ADN, par exemple le cancer du colon, le diabete insulinodependant, les
maladies cardiovasculaires, les maladies rhumatoides et la broncho-
pneumopathie chronique obstructive (voir le volume de recherche intitule
Le diagnostic prenatal : Progres recents et a preuoir) .

La possibilite de depister les genes de susceptibilite souleve le
probleme de la pertinence d'effectuer de tels tests, un probleme a propos
duquel la Commission a entendu toute une gamme d'opinions de la part
des Canadiens et Canadiennes . Ainsi, comme les tests presymptomatiques
utilises pour deceler les affections monogeniques a apparition tardive, les
tests de susceptibilite aux affections multifactorielles peuvent avoir lieu
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avant la naissance, durant 1'adolescence ou a 1'age adulte . Dans ce dernier
cas, les tests sont effectues pour evaluer la predisposition d'une personne
a souffrir d'une affection multifactorielle a apparition tardive et pour lui
fournir de l'information afin de 1'aider a attenuer le risque en question .
Dans le cas du test prenatal, une femme enceinte peut demander qu'un
test soit effectue sur son foetus afin de determiner le degre de risque, dans
l'intention presumee d'interrompre sa grossesse si le foetus a le gene, vu
1'absence de traitement ou de strategie de prevention avant la naissance .

Le depistage prenatal de genes de susceptibilite ne se fait pas encore
au Canada, mais il arrive qu'il se pratique chez des adultes appartenant a
des familles ayant des antecedents de maladie . Le depistage des genes de
susceptibilite suscite beaucoup d'interet, tant dans les milieux medicaux
que commerciaux (voir le chapitre 24) . La principale justification medicale
a ces tests reside dans la possibilite, pour les personnes fortement predis-
posees a souffrir d'une affection multifactorielle, de prendre des mesures
preventives ou de subir un traitement plus tot dans leur vie . Etant donne
que ces affections sont causees par un ensemble de facteurs genetiques et
environnementaux, il est possible, en principe, de modifier le micro-
environnement d'une personne de fa~on a ce qu'elle ne soit pas exposee
aux facteurs qui declenchent 1'affection . Ainsi, les personnes presentant
une susceptibilite genetique aux maladies cardiovasculaires peuvent modi-
fier leur regime alimentaire de fa~on a diminuer leur apport en cholesterol,
augmenter leur niveau d'exercice et faire verifier plus souvent leur taux de
cholesterol afin de diagnostiquer et de traiter la maladie plus tot . Il a meme
ete question de mettre sur pied des programmes de depistage de certains
genes courants de susceptibilite chez la population canadienne adulte,
mais il n'en existe encore aucun . Comme nous le verrons dans la
prochaine section, il n'est pas evident qu'un programme de depistage des
genes de susceptibilite pourrait ameliorer la prevention ou permettre un
traitement plus precoce .

Comme dans le cas des affections monogeniques a apparition tardive,
les autres raisons a l'origine de 1'interet suscite par le depistage des genes
de susceptibilite n'ont rien a voir avec les soins de sante . Par exemple, les
compagnies d'assurances qui offrent des polices d'assurance-vie ou
d'assurance-invalidite sont tres interessees a depister les personnes plus
fortement predisposees a developper des affections multifactorielles, de
fa(;on a reduire leurs risques . De meme, les employeurs voudront connaitre
les susceptibilites genetiques de postulants a un emploi, puisque les
employes en bonne sante s,ont plus productifs et moins couteux . Au
Canada, il n'existe actuellement aucun programme de depistage des genes
de susceptibilite prealable a l'obtention d'un emploi ou d'une assurance .
Ce n'est toutefois pas cela qui empeche les assureurs de consulter les
dossiers medicaux et les resultats de tests, c'est plutot l'obligation faite au
medecin de garder le secret tant qu'il n'a pas le consentement explicite du
patient . Il faudrait peut-etre rendre la loi plus explicite encore en ce qui
concerne plus particulierement les assureurs .
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Comme le depistage des genes de susceptibilite chez la population
peut etre guide par des interets commerciaux, les interets de certains
groupes vulnerables sont en jeu, et il incombe aux gouvernements d'envi-
sager des mesures pour les proteger. Des Canadiens ont exprime a la
Commission leur crainte de voir les tests genetiques utilises a des fins
nuisibles et discriminatoires . Le Canada a la possibilite de voir venir et
d'influencer les changements dans le domaine du depistage des genes de
susceptibilite de fa(~on a tenir compte de nos valeurs collectives et de nos
priorites . Il faut elaborer des lignes directrices et prevoir des mesures de
protection pour s'assurer que ces tests, s'ils sont utilises, le soient a des
fins profitables et respectueuses de 1'ethique, et que leur interet pour la
societe ne se limite pas a des imperatifs technologiques et a des objectifs

commerciaux .
Avant d'envisager le s

diverses facons d'utiliser le Le Canada a la possibilite de voir venir
depistage des genes de suscep- et d'influencer les changements dans
tibilite, il importe de preciser cc le domaine du depistage des genes de

que devraient reveler ces tests . susceptibilite de facon a tenir compte
Dans la prochaine section, nous de nos valeurs collectives et de nos

expliquerons en quoi consiste le Priorites . 11 faut elaborer des lignes
depistage des genes de suscepti- directrices et prevoir des mesures d e

protection pour s'assurer que ces tests,
bilite chez une personne . Nous s'ils sont utilises, le soient a des fins
aborderons ensuite les implica- profitables et respectueuses d e
tions du depistage genetique 1'elhique, et que leur interet pour la
pour un sujet adulte et dans le societe ne se limite pas a des
contexte du DPN. imperatifs technologiques et a des

objectifs commerciaux .

Que nous revelent en fait les
tests de susceptibilite ?

Les tests de susceptibilite visent a fournir aux personnes (ou aux
couples) des renseignements fiables sur la probabilite qu'elles (ou leur
foetus) developpent plus tard une affection multifactorielle . L'utilite de ces
renseignements est toutefois limitee sous plusieurs rapports . Premie-
rement, bon nombre des tests utilises a 1'heure actuelle permettent de
depister les genes marqueurs; cc qui signifie, comme nous 1'avons vu plus
tot dans cc chapitre, que ces tests ne permettent pas d'etablir a coup sur
la presence du ou des genes responsables de la maladie . Cette situation va
changer des qu'il sera possible de depister les genes directement respon-
sables, mais il reste que - et c'est la une deuxieme consideration encore
plus importante - meme s'il est possible de deceler directement un gene
de susceptibilite, cela ne signifie pas que la personne souffrira necessai-
rement de la maladie . Il est essentiel de garder a 1'esprit que 1'affection ne
se declarera pas chez tous les porteurs de genes de susceptibilite, et que cc
ne seront pas necessairement toutes les personnes atteintes qui auront des
genes particuliers . Des facteurs environnementaux ont egalement un role
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a jouer dans 1'apparition de maladies multifactorielles, et ces facteurs ne
peuvent pas etre mesures grace aux techniques d'analyse de 1'ADN .

Les tests de susceptibilite ont donc, par definition, une portee limitee .
Meme s'il est plus probable qu'un porteur du gene souffre de la maladie, les
donnees ne permettent habituellement pas de preciser exactement combien
de porteurs developperont effectivement la maladie - sera-ce 0, 5 pour 100,
5 pour 100 ou 50 pour 100? II faut egalement savoir comment ce risque
se compare a celui d'une personne qui n'a pas le gene - le fait d'avoir
certains genes augmente-t-il le risque de 5 pour 100, de 100 pour 100 ou
de 1 500 pour 100? On n'en sait ri en .

Pour repondre a ces ques-
tions, il faudrait faire des etudes Les tests de susceptibilite ont, par
pour etablir la correlation entre definition, une portee limitee . Meme
1'histoire clinique et naturelle s'il est plus probable qu'un porteur du
des personnes possedant un gene souffre de la maladie, les donnees
genotype particulier et celle de ne permettent habituellement pas de
la population en general qui ne Preciser exactement combien de

possede pas ce genotype. porteurs developperont effectivement la
Toutefois, le simple fait de maladie - sera-ce 0,5 pour 100 ,

5 pour 100 ou 50 pour 100?
prendre retrospectivement un
groupe de personnes atteinte s
de la maladie en question et de les comparer a un groupe de personnes
bien portantes pour observer la difference dans la frequence du gene
comporte une certaine distorsion, car cette fa4 ;on de proceder ne permet pas
d'utiliser un echantillon aleatoire des personnes possedant le gene ; en effet,
1'echantillon en question ne renferme que les porteurs du gene ayant
developpe la maladie. En outre, comme les affections en question sont des
affections a apparition tardive, les donnees necessaires pour une telle etude
devraient etre recueillies sur une longue periode . 11 faudrait suivre le
groupe d'etude pendant plusieurs dizaines d'annees pour connaitre le sort
de chacun des participants . Ce serait leur imposer un fardeau
considerable, puisque ceux-ci devraient etre disponibles pendant toute la
duree de 1'etude . Cela poserait aussi un probleme de financement, puisque
souvent les organismes de recherche ne peuvent ou ne veulent pas engager
des fonds pour des projets a si long terme .

Nous ne disposons pas de donnees correlatives valables pour la grande
majorite des genes de susceptibilite aux affections multifactorielles .
Toutefois, nous savons que les personnes atteintes d'une affection multi-
factorielle particuliere ont souvent un gene marqueur particulier . Nous
devons aussi savoir a quelle frequence ces genes se retrouvent chez les
personnes qui ne sont pas atteintes de la maladie et dans quelle mesure les
porteurs de ces genes sont plus susceptibles de developper la maladie que
les non-porteurs . En 1'absence de donnees valables sur le risque absolu et
le risque relatif accru des porteurs de ces genes, le depistage des genes de
susceptibilite peut creer une anxiete inutile chez les porteurs dont le risque
serait assez faible, et un sentiment de securite injustifie chez les personnes
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qui n'ont pas de genes de susceptibilite, mais chez qui le risque est

neanmoins reel .
Par exemple, le depistage du gene de susceptibilite au diabete insuli-

nodependant (DID) peut creer une anxiete inutile . II est sur que le fait

d'avoir le gene de susceptibilite au DID augmente la probabilite de souffrir
de la maladie - plus de 95 pour 100 des malades atteints de DID ont le

gene. Toutefois, bien que les porteurs de ce gene sont plus susceptibles de
souffrir de DID que les non-porteurs, la grande majorite d'entre eux n'en
souffriront pas. En fait, des donnees indiquent que seul un porteur

sur 150 va effectivement developper la maladie . La plupart des personnes
qui ont le gene de susceptibilite au DID ne sont pas atteintes de la maladie
parce qu'elles ne sont pas exposees aux facteurs environnementaux qui
declenchent le DID ou parce qu'elles ont un autre gene qui les protege . (On
croit generalement que le facteur environnemental en cause est une forme
de virus, mais cela n'a pas ete etabli formellement .) Apprendre a des gens

qu'ils ont le gene de susceptibilite au DID peut donc les inquieter inuti-
lement, meme si on leur dit egalement que la probabilite de developper la
maladie est tres faible .

Par ailleurs, l'obtention de resultats negatifs au test de depistage du
gene de susceptibilite au cancer du sein, qui a ete decouvert recemment,
peut creer un faux sentiment de securite, car cette mutation genetique n'est
responsable que de 9 pour 100 des cancers du sein5. Par consequent,
lorsqu'on apprend a une femme qu'elle n'a pas ce gene particulier, cela
peut 1'induire en erreur, a moins qu'on lui explique clairement que la
grande majorite des cancers du sein ne sont pas associes a ce gene . En

outre, il existe probablement d'autres genes de susceptibilite au cancer du
sein qui n'ont pas encore ete decouverts . Les personnes qui n'ont pas le

gene recemment decouvert peuvent quand meme etre tres enclines a deve-
lopper un cancer du sein, car elles peuvent avoir un autre gene ou etre
exposees a des facteurs environnementaux declencheurs de la maladie . En
d'autres mots, 1'absence du gene de susceptibilite faisant 1'objet du
depistage ne signifie pas qu'une personne n'a pas de predisposition gene-

tique a la maladie . Les chercheurs ont en outre decouvert qu'une meme

maladie peut avoir differents genes de susceptibilite . Certaines personnes
peuvent avoir plusieurs de ces genes de susceptibilite, ce qui augmente
d'autant leur predisposition a developper la maladie en question . Ainsi,

meme les tests de susceptibilite les plus perfectionnes ne permettent pas
de depister tous les porteurs de genes de susceptibilite . Ces nuances

relatives au depistage des genes de susceptibilite ne sont pas faciles a saisir
et temoignent bien de la portee limitee de cette application des techniques

d'analyse de 1'ADN .
Enfin, pour compliquer encore davantage le tableau, certaines per-

sonnes ont ce que nous pourrions appeler des « genes protecteurs », qui se
trouvent en fait a reduire leur predisposition a certaines maladies . Par

exemple, on a decouvert des genes protecteurs contre les maladies cardio-
vasculaires et le diabete sucre .
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A 1'heure actuelle, les tests de susceptibilit6 aux maladies multi-
factorielles appliques a 1'ensemble de la population ne procurent donc que
des donnees tres partielles sur le degre de predisposition a ces maladies .
Ces tests nous apprennent seulement (avec plus ou moins de fiabilite) que
certaines personnes ont plus de chances de souffrir d'une maladie a un
moment indetermine de leur vie .

Implications des tests de susceptibilit6 chez les adultes

L'evaluation des implications des tests de susceptibilite exige que nou s
considerions les avantages et les prejudices possibles de meme que les
couts d'opportunite . Nous parlerons d'abord des tests des susceptibilit6
chez 1'adulte afin d'etablir le contexte necessaire pour traiter des tests
prenatals sur lesquels porte notre mandat dans ce domaine .

Avantages possibles

La principale utilite medicale des tests de susceptibilite chez 1'adulte
reside dans la possibilite, pour la personne qui se sait predisposee a
souffrir d'une maladie multi-
factorielle, d'eviter de s'exposer
aux facteurs environnementaux Les tests ne sont utiles que dans la
susceptibles de declencher les mesure ou le fait d'etre, au courant de
symptomes de la maladie, et de notre predisposition a une maladi e

nous permet de 1'eviter. Toutefois,
reclamer un diagnostic et un pour la plupart des affections, il
traitement precoces . Cela n'existe pas d'intervention efficace
suppose cependant qu'il existe pour le moment .
un traitement eprouve ou une
strategie de prevention pour la
maladie en question. En effet, les tests ne sont utiles que dans la mesure
ou le fait d'etre au courant de notre predisposition a une maladie nous
permet de 1'eviter. Toutefois, pour la plupart des affections, il n'existe pas
d'intervention efficace pour le moment . Ainsi, il n'existe aucune methode
connue pour retarder 1'apparition du diabete insulinodependant ; il n'est
donc nullement utile, sur le plan medical, de connaitre sa susceptibilit6
genetique a cette maladie .

En fait, nous savons tres peu de choses sur la nature et l'interaction
insulinodependant des facteurs environnementaux qui declenchent les
maladies multifactorielles . En outre, certains des facteurs qui influent sur
1'apparition de ces maladies - comme les particularites et la qualite des
rapports sociaux et des relations humaines - sont tres difficiles a mesurer .
Enfin, il est probable que differents facteurs environnementaux declenchent
differents genes de susceptibilite a la meme maladie. 11 est done 'peu
probable qu'une meme strategie de prevention puisse etre efficace dans
tous les cas de susceptibilite genetique a une maladie .
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Meme s'il etait possible d'etablir une strategie de prevention, quelle est
la probabilite que les sujets a risque modifient leur comportement et se
conforment a la strategie prescrite? L'experience montre que le taux de
conformite a un traitement medical est souvent assez bas, meme lorsque
les malades souffrent deja d'une maladie en phase aigue6. Dans le cas des

genes de susceptibilite, la maladie ne s'est pas encore manifestee et ne peut
servir de facteur motivant ; le taux de conformite pourrait done etre encore

plus faible'. En 1'absence d'une strategie precise leur assurant une
motivation et un soutien constants, nombreux sont ceux qui trouveraient
difficiles d'observer un regime pour prevenir une maladie qui ne s'est pas

encore manifestee .
En resume, il est probable que les sujets et le systeme de soins de

sante lui-meme ne pourront pas avant longtemps envisager serieusement
d'utiliser efficacement les donnees qui pourraient leur etre fournies grace
au depistage des genes de susceptibilite chez la population en general .

Prejudices possibles

Si les avantages possibles des tests de susceptibilite aux affections
multifactorielles sont assez limites, les prejudices possibles eux sont

considerables. Les tests de

susceptibilite, comme les test s
presymptomatiques pour les Une societe responsable ne doit avoir

affections monogeniques, creent envers aucun de ses membres des
une nouvelle categorie de exigences particulieres ou injustes
personnes qui ne sont pas simplement parce que le hasard leur a

donne un bagage genetique particulier .
malades, mais qui savent
qu'elles sont susceptibles de
developper une maladie . Cette
situation peut avoir un impact negatif sur 1'image de soi et le sentiment

d'identite, ainsi que sur les relations familiales et autres. En outre, la
divulgation du risque auquel ces personnes sont exposees pourrait avoir

pour effet de les stigmatiser. Cette probabilite diminuera sans doute a
mesure que le nombre de genes de susceptibilite pouvant etre depistes
grace a un test augmentera et que nous serons plus sensibilises au fait que
nous sommes presque tous porteurs de genes qui nous rendent plus vulne-
rables a une affection multifactorielle ou a une autre . Toutefois, a 1'epoque

ou les premiers tests ont ete mis au point, les personnes declarees
porteuses des genes depistes pouvaient fort bien etre stigmatisees et
victimes de prejuges dans leur vie personnelle, a 1'ecole ou au travail .

De plus, lorsque les resultats des tests de susceptibilite sont obtenus
par des tiers, comme des employeurs ou des assureurs, ils peuvent devenir
des outils de discrimination ; nous avons discute de cette question dans

notre examen du DPN en general . Il serait done essentiel que les resultats

des tests de susceptibilite, comme tous les autres renseignements medi-
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caux, soient proteges et ne soient
pas divulgues sans le
consentement de 1'interesse .

On craint que les em-
ployeurs ou les assureurs en
viennent a exiger que les candi-
dats subissent un test de suscep-
tibilite comme condition prealable
a l'obtention d'un emploi, d'une
assurance-vie ou d'une assu-
rance-invalidite . Le recours aux
tests de susceptibilite dans ce
contexte deborde notre mandat,
mais nous nous inquietons de
1'application possible de cette
technologie dans des domaines
autres que les soins de sante .
Contrairement aux professionnels
de la sante, les employeurs ou les

Se servira-t-on du depistage genetique
pour decider du recrutement et des
promotions? Quel impact aura cette
pratique sur I'acces a I'assurance-
maladie, a I'assurance-invalidite de
longue duree, aux regimes d'assu-
rance-medicaments? Aura-t-elle des
repercussions negatives sur la
situation economique des femmes?
Les'femmes seront-elles encore
davantage confinees a certains
emplois? (Traduction )

N. Riche, Congres du travail du
Canada, compte rendu des audiences
publiques, Toronto (Ontario),
31 octobre 1990.

assureurs ne seraient pas tenus de proposer des solutions therapeutiques
ou des mesures de prevention lorsqu'une susceptibilite genetique est
decelee. Pour les employeurs et les assureurs, ces renseignement s
n'auraient qu'une valeur finan-
ciere et 1'interet des personnes
qui subissent les tests n'entrerait
pas en ligne de compte . Par
exemple, les tests pourraient
deceler des risques reels ou
eventuels pour la sante d'emp-
loyes ou de candidats a une
assurance, offrant ainsi aux
employeurs ou aux assureurs la
possibilite de reduire leurs couts
et leur responsabilite . 11
n'incomberait pas aux emplo-
yeurs ou aux assureurs de
proposer des mesures de preven-
tion, un traitement ou meme une
consultation de suivi aux
personnes ayant subi les tests .

Nous nous inquietons
beaucoup de la possibilite que les
tests de susceptibilite soient
utilises pour reperer les employes
ou les candidats a une assurance
dont la sante presente un risque,

Nous nous inquietons de la possibilite
que des femmes et des hommes
deviennent plus vulnerables sur le plan
economique a cause de la proliferation
des techniques de diagnostic . [ . . .] La
possibilite de depister des dispositions
genetiques a certaines maladies ou
etats pathologiques offrent a de
nombreux employeurs un outil qu'ils
n'hesitentpas a utiliser dans-leur - '
recherche de I'employe parfait . Un
peu partout aux Etats-Unis, la loi
permet aux employeurs d'exiger et
d'utiliser les resultats de tests
genetiques . (Traduction )

C. Micklewright, Federation du travail
de la Colombie-Britannique, compte
rendu des audiences publiques,
Vancouver (Colombie-Britannique),
27 novembre 1990.
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en particulier lorsque les sujets et le systeme de sante ont peu de moyens

de reagir. Nous estimons qu'une societe responsable ne doit avoir envers
aucun de ses membres des exigences particulieres ou injustes simplement
parce que le hasard leur a donne un bagage genetique particulier . Meme

s'il deborde notre mandat, le probleme des tests de susceptibilite, dans le
contexte du travail ou des assurances, merite qu'on s'y attarde et meme
qu'on etablisse une politique gouvernementale pour veiller a ce que les
renseignements ainsi obtenus ne soient pas utilises de fa~on

discriminatoire . Les commis-
saires concluent donc qu'il fau t
verifier si les mesures de 11 faut verifier si les mesures de
protection prevues par la loi protection prevues par la loi dans le
dans le domaine des assurances domaine des assurances et dans celui
et dans celui de 1'emploi sont de 1'emploi sont aussi efficaces avec
aussi efficaces avec 1'avenement 1'avenement des tests genetiques, et le
des tests genetiques, et le faire faire sans delai pendant qu'il est

sans delai pendant qu'il est encore temps .

encore temps .

Couts d'opportunite

L'objectif d'eviter que des affections multifactorielles ne se declarent

est louable . Toutefois, les problemes pratiques, ethiques et autres qui

decoulent de 1'utilisation des tests de susceptibilite a cette fin nous font
preferer d'autres solutions, qui offrent plus d'avantages et causent moins

de torts .
II importe de se rappeler, par exemple, que les affections

multifactorielles ont une composante environnementale sur laquelle on
peut agir efficacement . Au cours des dernieres decennies, les deces causes
par les maladies cardiovasculaires ont diminue de plus de 40 pour 100,
non par suite du depistage des personnes presentant un risque genetique,
mais surtout grace a la modification de facteurs environnementaux - tel
un changement dans le regime alimentaire et dans l'usage du tabac, une
augmentation de 1'activite physique et des changements de nature socio-

economique. De meme, nous savons que 1'amelioration des programmes
de soins prenatals pour les femmes enceintes en situation difficile reduit la
frequence des maladies et des deficiences observees chez leurs enfants
pendant toute la duree de leur vie .

Lorsque des facteurs environnementaux sont associes a une maladie
ou a un mauvais etat de sante, il peut alors s'averer moins efficace
d'utiliser les ressources de la societe pour depister les personnes
presentant des risques genetiques que de s'en servir pour modifier

1'environnement de tout le monde . En d'autres mots, les couts d'opportu-

nite que comporte le fait de vouloir mettre 1'accent sur la dimension
genetique des affections multifactorielles peuvent avoir pour effet de
detourner des ressources qui pourraient etre consacrees a la recherche de
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solutions plus efficaces comme, par exemple, modifier 1'environnement de
certaines collectivites ou populations . En considerant les maladies dont les
causes sont multiples comme des maladies ((genetiques )), nous risquons
de passer a cote des solutions qui pourraient s'attaquer aux complexes
aspects sociaux qui ont un effet determinant sur la sante et qui peuvent
jouer un role aussi sinon plus important dans 1'apparition de la maladie .

Le recours aux tests genetiques et la prevention des maladies grace a
une amelioration de 1'environnement physique ou social ne s'excluent pas
necessairement . En fait, le but du depistage des genes de susceptibilite
chez une personne est justement de pouvoir modifier 1'environnement de
cette personne de fai~on a eviter qu'elle tombe malade . Toutefois, lorsque
nous evaluons le cotzt des tests de susceptibilite, il importe de realiser a
quel point ceux-ci peuvent se reveler couteux s'ils sont effectues de facon
convenable et respectueuse de 1'ethique. Ce cout depasse largement le cout
de mise au point et d'utilisation du test, bien que celui-ci soit deja assez
eleve. En outre, il faut prevoir et financer la mise sur pied de programmes
de tests, de counseling et de suivi, puis engager et former le personnel
necessaire pour executer ces programmes . Les tests de susceptibilite, s'ils
etaient offerts a toute la population, permettraient de depister un grand
nombre de personnes a risque, qui auraient toutes besoin de services de
counseling. Comme nous 1'avons vu, le counseling genetique demande
beaucoup de personnel et de temps, a cause de la difficulte de transmettre
l'information sur le risque et de la facon fort differente de le percevoir d'une
personne a 1'autre . En 1'absence de services de counseling suffisants, les
interesses peuvent eprouver a tort un sentiment de securite ou s'inquieter
inutilement au sujet de leur degre de risque, deux situations qui peuvent
compromettre leur sante future au lieu de la preserver. . II faudrait
egalement soumettre les laboratoires qui font les tests a des mecanismes
de controle, de fa~on a reduire au minimum les erreurs possibles, et prevoir
des mecanismes pour assurer la confidentialite des renseignements
obtenus grace aux tests .

Les commissaires estiment que les ressources necessaires pour mettre
sur pied de tels programmes de depistage seraient utilisees a meilleur
escient si elles servaient a offrir des programmes de prevention pour
ameliorer 1'environnement social et physique de toute une collectivite ou
une population. Le recours accru aux tests de susceptibilite dans un
avenir rapproche ne serait pas considere comme une utilisation judicieuse
des ressources - compte tenu de leur avantages minimes, de leur cout
d'opportunite trop eleve et des torts considerables qu'ils peuvent causer .

La Commission reconnait 1'utilite des etudes a long terme, par exemple
dans le but de suivre 1'evolution de certaines affections multifactorielles
dans de grosses familles ayant des antecedents de maladie particuliers .
Ces etudes doivent toutefois etre considerees comme des travaux de
recherche et non comme des services cliniques, et tous ceux et celles qui
y participent doivent recevoir 1'entiere protection accordee de nos jours aux
participants a des etudes biomedicales au Canada . Toutes ces etudes
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portant sur des sujets humains doivent etre faites dans une universite ou
un hopital et doivent etre approuvees par des comites d'ethique en matiere
de recherche, dont les decisions respectent les lignes directrices du Conseil
de recherches medicales du Canada concernant la recherche sur des sujets
humains .

Le depistage de certains
genes de susceptibilite au niveau Le recours accru aux tests de
de toute une population sera peut- susceptibilite dans un aveni r
etre considere un jour comme une rapproche ne serait pas considere
utilisation judicieuse des res- comme une utilisation judicieuse

sources . Pour l'instant, il s'agit des ressources - compte tenu de

simplement d'une possibilite . Un leur avantages minimes, de leur
tel programme devra d'abord satis- cout d'opportunite trop eleve et des
faire a de nombreuses conditions torts considerables qu'ils peuvent

causer. Le depistage de certains
avant d'etre implante : le gene genes de susceptibilite au niveau de
devra We assez courant dans la toute une population sera peut-etre
population; il faudra pouvoir considere un jour comme une utili-
obtenir-desrenseignementsfiables sation judicieuse des ressources .
sur les risques reels associes a la Pour 1'instant, il s'agit simplement

presence du gene de susceptibilite ; d'une possibilite . Un tel programme

1'affection devra etre grave ; il devra devra d'abord satisfaire a de
exister une strategie efficace de nombreuses conditions avant d'etre

prevention; le gene devra implante .

augmenter de fa~on appreciable le
degre de predisposition a la
maladie; il faudra des mecanismes pour veiller a ce que les resultats des
tests soient gardes secrets et a ce que les tests de laboratoire utilises soient
fiables; et il faudra trouver un moyen d'offrir le counseling et le suivi
necessaires, et d'en assurer le financement .

Ces conditions necessaires au succes d'un programme de depistage a
1'echelle de la population ne sont pas remplies a 1'heure actuelle (voir le
volume de recherche intitule Le diagnostic prenatal : Progres recents et a
preuoir), et elles ne le seront qu'une fois que les tests de susceptibilite
auront ete mis a 1'essai dans le cadre de recherches pilotes . Il est toujours
possible cependant que le depistage ne soit pas fait dans le cadre d'un
programme de sante publique unique et bien planifie, en fonction des resul-
tats d'etudes pilotes soigneusement controlees, mais qu'il soit utilise de
maniere opportuniste et improvisee . Par consequent, les commissaires
estiment que des mesures de protection doivent etre prevues de fagon a ce
que la transition de la recherche a la pratique fasse l'objet d'une etude
meticuleuse et rigoureuse. A notre avis, le systeme de soins de sante ne
doit pas financer ou offrir des programmes de depistage de genes de
susceptibilite a des affections multifactorielles a 1'echelle d'une population .
Les etudes visant a suivre 1'evolution de certaines affections multifac-
torielles doivent etre considerees comme des projets de recherche et non
comme des services de diagnostic, et tous les sujets participant,a de telles
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etudes doiventjouir de toute la protection accordee aux participants a des
recherches biomedicales .

Implications des tests de susceptibilite prenatal s

Nous avons enonce nos preoccupations concernant les tests de
susceptibilite chez 1'adulte, lesquels debordent notre mandat, afin de mieux
delimiter le sujet qui nous interesse dans le cadre de notre mandat, soit les
tests de susceptibilite dans le contexte de la procreation et des techniques
de reproduction . Nous estimons que les tests de susceptibilite prenatals
sont encore moins indiques que les tests realises a 1'age adulte, car leurs
avantages sont moins nombreux et leurs risques plus grands. Tout comme
le diagnostic prenatal des affections monogeniques a apparition tardive, les
tests de susceptibilite prenatals placent les enfants dans une position de
vulnerabilite lorsque les tests revelent un haut niveau de risque. La
possibilite que les resultats nuisent a 1'image de soi et aux relations
parents-enfants, dont il a ete question a propos du DPN des affections
monogeniques, peut egalement s'appliquer aux tests de susceptibilite
prenatals, comme c'est le cas d'ailleurs des problemes de stigmatisation e t
de discrimination .

Si les adultes qui acceptent
volontairement de subir des tests
de susceptibilite sont prets a en
assumer les consequences even-
tuelles, il n'est pas, par contre,
dans le meilleur interet des
enfants d'etre assujettis a ces
memes consequences par suite
de - tests effectues avant leur
naissance . En outre, les parents
n'ont guere la possibilite d'utiliser
les renseignements sur la predis-
position genetique de leur enfant,
obtenus grace au test prenatal,
pour retarder 1'apparition de la
maladie en question. Comme
nous 1'avons vu, il existe peu de
strategies efficaces de prevention .

Aucun couple ayant des
antecedents familiaux d'affections
multifactorielles a apparition
tardive n'a encore exige de test
prenatal de susceptibilite . Cette
situation fait contraste avec la

On s'est demande si la societe serait
d'accord pour que I'on se serve du
diagnostic. prenatal afin de detecter les
genes qui augmentent les probabilites
de maladies graves sans toutefois
offrir de certitude a cet egard . La
plupart des geneticiens n'approu-
veraient pas et, selon les lignes
directrices actuelles, cela irait a
I'encontre du code deontologique . On
pourrait conclure que le depistage
prenatal des genes de susceptibilite
est une utilisation possible du
diagnostic -prenatal-qui presente°tant=-
de pieges et si peu d'avantages qu'il
ne devrait pas etre permis .

L. Prior, « Depistage des genes qui
influent sur la predisposition aux
troubles genetiques », dans les
volumes de recherche de /a
Commission, 1993 .

popularite du DPN pour les affections monogeniques a installation precoce
et du DPN pour les anomalies congenitales, mais se compare a celle du
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diagnostic prenatal des affections monogeniques a apparition tardive, dont
les tests ont ete mis au point, mais sont beaucoup moins utilises qu'il avait
ete prevu a l'origine. Aucune demande de test de susceptibilite n'a ete
signalee .

Les couples qui ont recours au DPN veulent des renseignements sur
la sante du foetus qui pourraient etre utiles au bon developpement de
1'enfant a-naitre . Les tests de susceptibilite ne peuvent tout simplement
pas fournir ce genre de renseignements ; le porteur d'un gene de
susceptibilite ne developpera pas necessairement la maladie, car
l'apparition de celle-ci est influencee par un certain nombre de facteurs
environnementaux complexes, mais sur lesquels il est possible d'agir, et la
maladie en question ne se manifeste qu'a 1'age adulte . En outre, comme
chacun porte un nombre inconnu de genes de susceptibilite, il n'existe
aucun moyen de savoir si un enfant est exempt de tout gene de suscep-
tibilite - en fait, il est fort improbable qu'aucun d'entre vous ne le soit .

Etant donne ces limites et les torts qui peuvent etre causes, il n'est
pas surprenant que la demande de tests de susceptibilite prenatals soit si
negligeable. Il ne serait pas judicieux de consacrer une partie des maigres
ressources dont nous disposons pour les soins de sante au depistage pre-
natal des genes de susceptibilite . La Commission recommande done

259. Que le diagnostic prenatal ne soit pas offert
pour depister les genes qui augmentent la
susceptibilite a une maladie, et que cette
restriction soit une condition d'obtention
d'un permis de la commission nationale sur
les techniques de reproduction pour offrir
des services de diagnostic prenatal .

Conclusion

Dans notre etude du diagnostic prenatal des affections a apparition
tardive et du depistage des genes de susceptibilite, il est apparu evident que
de nombreux principes et recommandations qui s'appliquent au DPN des
anomalies congenitales et des affections monogeniques a apparition tardive
valent egalement pour les tests presymptomatiques et de susceptibilite
effectues avant la naissance. Nous ne nous repeterons done pas .

Un probleme particulier se presente lorsque des parents veulent subir
un test prenatal pour une affection monogenique qui se declare a 1'age
adulte, mais ont 1'intention de poursuivre la grossesse peu importe les
resultats du test . Comme nous 1'avons fait ressortir, les torts qui peuvent
eventuellement etre causes a 1'enfant dans une telle situation sont tels que
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les tests ne devraient pas etre offerts sans un counseling en bonne et due
forme qui met 1'accent sur 1'absence d'avantages pour 1'enfant et les torts
serieux qui peuvent lui etre causes .

Afin que les personnes et les couples aient le soutien voulu pour
prendre la decision difficile de demander ou de ne pas demander un test de
depistage des affections a apparition tardive, les commissaires estiment
qu'il faut faire un effort special pour s'assurer que le DPN dans ce contexte
fait l'objet d'une consultation serieuse et pertinente . En fin de compte, les
commissaires s'en remettent au raisonnement de base qui doit etre tenu
dans le cas de tout DPN - c'est-a-dire que les femmes et les couples qui
font face a un choix difficile puissent prendre eux-memes des decisions
eclairees et judicieuses lorsqu'on leur accorde un soutien convenable et
qu'on respecte leur choix .

En depit de leurs limites, les tests de susceptibilite aux affections
multifactorielles suscitent 1'interet et vont probablement prendre de l'impor-
tance, surtout ceux qui font intervenir des interets commerciaux . De nom-
breuses personnes sont convaincues que la genetique peut les renseigner
de fa~on claire et evidente sur les causes d'une maladie ou d'un mauvais
etat de sante, alors qu'en fait de nombreux facteurs complexes d'ordre
social, economique et environnemental sont en jeu . Les tests de suscep-
tibilite comportent egalement un attrait financier pour les employeurs et les
assureurs, et certaines societes de biotechnologie aux Etats-Unis prevoient
realiser des profits substantiels en mettant .au point et en commercialisant
toute une gamme de trousses de tests .

Etant donne 1'interet commercial (actuel et futur) suscite par ces tests,
dans d'autres pays, et la vulnerabilite des personnes et de la societe a cet
egard, nous pensons que, pour le moment, il faut s'opposer fermement et
constamment aux pressions exercees en faveur de l'utilisation des tests de
susceptibilite dans notre pays . Le recours premature aux tests de suscepti-
bilite pourrait nuire aux Canadiens et aux Canadiennes, et constituerait un
serieux gaspillage des ressources . Comme nous ne savons pas comment
profiter de 1'information limitee que nous procurent les resultats de ces
tests pour ameliorer la prevention et le traitement des maladies, les tests
de susceptibilite presentent peu d'avantages et peuvent creer des torts
considerables .

Nous concluons donc que les tests de susceptibilite ne devraient pas
etre offerts avant la naissance (ou pour un depistage a 1'echelle d'une
population), du moins dans un avenir previsible ; bien que les tests
presymptomatiques pour depister les affections monogeniques a apparition
tardive puissent se justifier dans les familles qui ont le gene, ces tests ne
sont pas justifies a 1'echelle d'une population . Les tests de susceptibilite
ne devraient etre offerts qu'aux adultes et seulement dans le cadre de
projets de recherche - comme dans les etudes de liaison genetique ou les
recherches pilotes - avec toutes les restrictions et les mesures de controle
que cela comporte .
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Les commissaires admettent que les recommandations visant a empe-
cher ou a limiter la proliferation des tests de susceptibilite dans le systeme
de soins de sante ne repondent qu'a un des aspects sociaux qui doivent
etre envisages . Etant donne que des groupes ayant des interets
commerciaux peuvent consacrer des ressources a la mise au point et a la
commercialisation de techniques d'analyse de I'ADN, il faut proteger les
interets de certains groupes vulnerables . Chacun n'a pas les connais-
sances voulues pour determiner s'il a besoin ou non de subir un test, de
sorte qu'une utilisation largement repandue de ces tests pourrait causer
des torts a la societe . Le gouvernement doit donc faire en sorte que ces
interets soient proteges . A notre avis, il est peu probable qu'on assiste a
une forte demande de tests genetiques prenatals pour cette categorie
d'affections dans un avenir rapproche, et nous avons formule dans plu-
sieurs chapitres des recommandations visant a limiter l'utilisation des tests
genetiques et de la technologie connexe dans d'autres domaines (voir les
chapitres 26, 28 et 29) . Des pressions pourraient toutefois etre exercees
par d'autres secteurs de la societe - le milieu du travail ou le secteur des
assurances, par exemple - en faveur de 1'application de ces tests, mais
cela deborde notre mandat . L'utilisation des tests de susceptibilite dans le
systeme de soins de sante ne represente qu'une des nombreuses questions
importantes que souleve le nouveau role de la genetique dans notre societe .
Les gouvernements doivent faire preuve d'initiative et de clairvoyance dans
ce domaine pour s'assurer que les pouvoirs de la genetique moderne et de
la technologie sont utilises a bon escient et respectent 1'ethique partout ou
ils sont utilises. La Commission recommande

260. Que le sous-comite du diagnostic prenatal
et de la genetique de la commission
nationale sur les techniques de repro-
duction surveille les progres realises dans
le domaine des tests genetiques appliques
aux techniques de reproduction en vue de
recommander au besoin des dispositions
reglementaires ou des restrictions.

L'information du public, la consultation et le dialogue sont les moyens
les plus efficaces que nous pouvons utiliser pour eviter que ces techniques
soient mal utilisees dans ce domaine en constante evolution . L'existence
d'une source d'information et d'une tribune pour la consultation aidera a
amorcer le dialogue necessaire et permettra aux decideurs d'elaborer des
politiques representatives des valeurs de la societe canadienne, et a la
societe d'exercer une surveillance et un controle suffisants a 1'egard de

l'utilisation faite de la technologie .
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Choix du sexe en fonction de criteres non
medicau x

0

Le sexe d'un enfant depend generalement du hasard : il nait a peu
pres autant de filles que de garcons . Toutefois, certains parents veulent
pouvoir decider du sexe de leur enfant a naitre . Ce desir remonte loin dans
le temps et les motifs invoques varient selon 1'epoque et d'une culture a
1'autre. De nombreuses methodes de choix du sexe ont ete utilisees au
cours des siecles, parmi lesquelles le moment choisi pour avoir des
rapports sexuels, les douches vaginales et le regime, ainsi que d'autres
methodes plus originales basees sur les phases de la lune, la direction du
vent ou meme l'orientation du lit' . On a toujours privilegie les methodes
favorisant la naissance d'enfants de sexe masculin, etant donne que les
hommes ont un statut social, economique etjuridique plus eleve que celui
des femmes dans la plupart des societes .

L'efficacite de ces recettes populaires n'ajamais ete etablie. Jadis, la
seule solution qui s'offrait aux parents c'etait d'« essayer » jusqu'a ce qu'un
enfant du sexe voulu soit ne. Parfois, cela les amenait a avoir plus
d'enfants qu'ils n'en auraient voulu . Mais aujourd'hui, en raison des
recents progres techniques, la situation a change . Dans ce chapitre, nous

traiterons des nouvelles methodes de choix du sexe . Ces methodes, au

nombre de trois, sont employees a des etapes distinctes du processus de
la reproduction et font appel a des techniques differentes .

Premierement, on procede au traitement du sperme avec insemination

assistee avant la conception ; cette methode vise a choisir le type de

spermatozolde qui fecondera l'ovule . Si un ovule, qui porte toujours le
chromosome X, est feconde par un spermatozolde porteur du chromosome
Y, il donnera un gargon (XY) . Si, au contraire, il est feconde par un
spermatozoide porteur du chromosome X, il donnera une fille (XX) . Dans
cette methode, on traite le sperme de fa~on a separer les spermatozoldes en
fonction du chromosome sexuel qu'ils portent ; ce sperme traite est ensuite
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utilise pour 1'insemination assistee . Etant donne que cette methode est
pratiquee avant la conception, on parle parfois de « choix du sexe avant la
conception)) ou « preselection du sexe n . Cette terminologie pouvant
toutefois preter a confusion, nous nommerons cette methode « insemination
avec choix du sexe » .

Dans la seconde methode, la fecondation in vitro avec diagnostic
preimplantatoire, on procede d'abord a la fecondation in vitro de l'ovule, et
on determine ensuite le sexe du zygote par diagnostic preimplantatoire .
Seuls les zygotes du sexe voulu seront transferes dans 1'uterus de la
patiente. Cette methode est appelee transfert de zygotes avec choix du
sexe .

Ces deux premieres methodes visent a choisir le sexe du foetus avant
la grossesse . Quant a la troisieme methode, le diagnostic prenatal afin de
determiner le sexe du foetus, associe a 1'auortement en raison du sexe, elle
vise a determiner le sexe du fcetus pendant la grossesse a 1'aide du
diagnostic prenatal et peut mener a 1'avortement si celui-ci West pas du
sexe voulu . 11 est possible de determiner le sexe du foctus par prelevement
de villosites choriales, par echographie ou par amniocentese entre environ
la 10e et la 16e semaine de grossesse . Si le fo°tus n'est pas du sexe voulu,
il est donc possible de declencher un avortement au second trimestre de la
grossesse. Nous appelons cette methode « avortement en raison du sexe )> .
(A 1'avenir, il sera peut-etre possible de determiner le sexe du foctus a un
stade plus precoce par analyse des cellules fcetales dans le sang de la
mere . )

Etant donne que ces trois methodes font appel a des techniques diffe-
rentes et sont pratiquees a des stades distincts du processus de la repro-
duction, elles posent des problemes de nature differente et doivent etre
examinees separement . Il est toutefois important de se rappeler qu'on peut
avoir_reco.ur.s_aux-methodes de cho ix du sexe pour des raisons medicales,
dans les cas oti les enfants de sexe masculin presentent un risque eleve
d'affection hereditaire. grave liee au chromosome X (la myopathie de
Duchenne par exemple) . Comme nous l'avons vu au chapitre 27, la plupart
des Canadiens et des Canadiennes approuvent le recours au diagnostic
prenatal dans le but d'empecher la naissance d'enfants de sexe masculin
presentant un risque eleve de maladie hereditaire grave . Par ailleurs, le
College canadien de geneticiens medicaux considere depuis longtemps qu'il
est acceptable d'offrir aux femmes et aux couples risquant de transmettre
a leurs fils une anomalie liee au chromosome X de proceder au diagnostic
prenatal pour etablir le sexe du fcetus .

Dans ce chapitre, nous traiterons surtout de 1'utilisation des techni-
ques de choix du sexe dans les cas ou le couple veut choisir le sexe de
1'enfant a naitre pour des motifs non medicaux et pas parce qu'il y a risque
d'anomalie liee au chromosome X. Lorsque nous traiterons de choix du
sexe, ce ne sera donc pas dans an contexte therapeutique . Apres un bref
expose du point de vue de la population canadienne sur ce sujet, nous
analyserons tour a tour chacune des techniques utilisees, notamment sous
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1'angle de leurs consequences morales et sociales, et nous proposerons des

recommandations pour leur utilisation .

Opinion de la population canadienn e

En analysant les propos recueillis durant les audiences publiques
tenues dans plusieurs villes du pays, les memoires qui lui ont ete soumis
ainsi que les sondages effectues, la Commission a pu brosser un tableau
representatif du point de vue des Canadiens et des Canadiennes sur le
choix du sexe .

Audiences publiques et memoire s

La majorite des audiences publiques portaient sur le diagnostic prena-
tal visant a determiner le sexe du foetus ainsi que sur 1'avortement e n

raison du sexe. Sur ce sujet, il
existe un fort consensus au sein
de la population canadienne .
Presque tous ceux et celles qui se
sont prononces sur cette forme
de choix du sexe y etaient forte-
ment opposes, sauf lorsqu'il
s'agissait de prevenir .de graves
maladies hereditaires liees au

sexe .
Des personnes de toutes les

couches de la societe canadienne
- le secteur medical, les services
communautaires et sociaux, les -
groupes feminins, les groupes re-
ligieux et des citoyens concernes
par le sujet - se sont dites
contre 1'avortement en raison du
sexe par crainte que cette me-
thode n'ait un effet discrimina-
toire sur les femmes ou parce

On s'inquiete aussi au sujet de l'utilisa-
tion abusive du diagnostic prenatal
pour choisir le sexe des enfants .
Etant donne la preference marquee
pour les gargons dans la plupart des
cultures, surtout pour le premier-n6, on
choisira souvent d'avoir un gargon plu-
tot qu'une fille . En plus de refleter
I'inegalite des roles au detriment de la
femme, cette preference repandue
pour les gargons a un effet devalori-
sant sur la vie quotidienne des jeunes
filles et des femmes . (Traduction )

Memoire presente a la Commission
par le conseil d'administration de la

- YINCA de-Vancouver, decemtire 1990.-

qu'elles s'opposaient au principe de 1'avortement, ou les deux . L'inquietude

fondamentale de tous les intervenants au sujet de l'avortement en raison
du sexe, c'est que cette methode favorise, renforce et rende legitime la
discrimination fondee sur le sexe .

D'apres les temoignages presentes a la Commission, on exerce une
pression particulierement forte dans certaines minorites culturelles ou
ethniques pour que les femmes se fassent avorter si elles portent une fille .
Dans leurs temoignages devant la Commission, des representants de ces
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groupes se sont dits inquiets de la faeon dont les cliniques offrant un
service de determination du sexe (ou sexage) du fo : tus ciblent certaines
communautes minoritaires dans leur publicite . De fortes inquietudes ont
ete exprimees notamment au sujet d'une clinique americaine, etablie a
proximite de la frontiere canadienne non loin de Vancouver, qui offre un
service de sexage prenatal par echographie . D'apres des temoins, bien que
le medecin californien qui en est le proprietaire n'ait pas droit d'exercer en
Colombie-Britannique, il a lance une vaste campagne de publicite aupres
de l'importante communaute indienne asiatique de Vancouver . Cette
campagne a ete tres mal reeue chez les immigrants et parmi les minorites
visibles de Vancouver. A une audience publique de la Commission, a
Vancouver, la porte-parole d'un groupe de femmes immigrantes et de
minorites visibles a denonce ce genre de cliniques :

Nous nous opposons a 1'utilisation, contre nos communautes, de
techniques qui devalorisent la femme et que ion justifie au nom de la
culture et de la tradition . Nous nous opposons a cette vision stereotypee
de la culture indo-canadienne et nous representons ici aujourd'hui la
tradition de resistance fermement ancree dans notre culture qui, depuis
des siecles, lutte contre la devalorisation la femme. (Traduction)
(S . Thobani, Immigrant and Visible Mino ri ty Women ofBritish Columbia,
compte rendu des audiences publiques, Vancouver (Colonibie-Britannique),
26 nouembre 1990 .)

Le sondage effectue par la . Commission aupres d'organisations de
communautes ethnoculturelles confirme ces inquietudes. La Commission
a demande a 312 organisations representant ou servant des communautes
ethnoculturelles de donner leur opinion sur les nouvelles techniques de re-
production. La plupart de ces organisations n'avaient pas de positio n
officielle en ce qui concerne
1'utilisation de ces techniques .
Toutefois, aucune d'entre elles
n'approuvait 1'utilisation du diag-
nostic prenatal aux fins de
1'avortement en raison du sexe .
De plus, la tres grande majorite
des repondants s'inquieteraient si
leur communaute etait la cible de
publicite sur les techniques
permettant de choisir le sexe (voir
le volume de recherche intitule
Attitudes et ualeurs sociales a
l'egard des nouvelles techniques
de reproduction) .

Un grand nombre d'interve-

0-

On ne devrait proceder au diagnostic
prenatal que pour des raisons medi-
cales, et non pas pour Ia preselection
du sexe . Puisque certaines cultures
preferent les enfants de sexe mascu-
lin, des pressions culturelles pourraient
s'exercer pour qu'on avorte les foetus
de sexe feminin . (Traduction )

Memoire presente a /a Commission
par le North Shuswap Women's
Institute, 24 mars 1992 .

nants presumaient que la technique serait utilisee, comme elle 1'a . ete dans
d'autres pays, surtout pour 1'avortement des foetus de sexe feminin . Cer-
tains craignaient qu'une utilisation a grande echelle de cette technique
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n'entraine un desequilibre dans
la distribution des sexes, avec
pour resultat une preponderance
masculine dans la population .
On redoutait qu'un tel desequi-
libre ait des effets nocifs sur les
aspects les plus fondamentaux de
la societe .

Dans la meme veine, on crai-
gnait que l'on ait surtout recours
a 1'avortement pour garantir que
les premiers-nes soient des gar-
gons, qui profiteraient ainsi des
avantages affectifs et financiers
qui reviennent, de 1'avis general,
aux premiers-nes .

Bien que la quasi-totalite
des intervenants se soient oppo-
ses a 1'avortement en raison du
sexe sans justification medicale,

La possibilite de choisir le sexe des
enfants entrainera une augmentation
du nombre de premiers-nes de sexe
masculin . Comment les filles doivent-
elles interpreter ce phenomene?
Qu'etre fille c'est etre une personne de
deuxieme classe? Bien que les ex-
perts aient prevu qu'il y aurait des con-
sequences profondes sur les plans so-
cial, psychologique et demographique,
les eff ets exacts du choix du sexe ne
font pas I'unanimite . (Traduction )

Memoire presente a la Commission
par L . Lavigne, St. Catharines
(Ontario), 13 decembre 1990.

aucune methode pour enrayer cett e
pratique n'a ete privilegiee dans 1'ensemble des consultations publiques .
Certains groupes proposaient d'interdire par une mesure legislative ce
genre d'avortement, mais la plupart d'entre eux, meme s'ils desap-
prouvaient cette pratique, croyaient que son interdiction ferait appel a des
mesures autoritaires et entraverait serieusement 1'autonomie et la liberte
de reproduction des femmes . D'apres ces groupes, pour mettre en
application une telle interdiction, il faudrait pouvoir determiner si les
demandes d'avortement des femmes prealablement informees du sexe du
foetus sont motivees uniquement par cette information, ce qui supposerait
une ingerence dans leur vie privee, effort qui se revelerait futile dans bien
des cas .

La majorite des groupes ont donc privilegie d'autres mesures, par
exemple l'interdiction du sexage du foetus par DPN, sauf en cas de risque
d'anomalie grave liee au chromosome sexuel, ou encore la promotion de
1'egalite des sexes par des efforts plus pousses d'information et de
conscientisation .

Les deux autres methodes, a savoir le choix du sexe par traitement du
sperme et le transfert de zygotes avec choix du sexe n'ont pas suscite
autant d'interet, peut-etre parce qu'elles sont moins connues . Notre
sondage de l'opinion publique sur le sexe des enfants, dont il sera question
ci-apres, a revele une ignorance assez repandue des . m6thodes de
traitement du sperme - moins d'un Canadien sur quatre connait leur
existence -, que les Canadiens et Canadiennes connaissent certainement
moins bien que les autres objets de notre mandat, tels que les contrats de
mere porteuse, la FIV et le DPN .
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Preferences parentales concernant le sexe de leurs enfants et
recours au choix du sexe

Afin d'analyser dans le detail l'opinion des Canadiens et Canadiennes
a cet egard, la Commission a entrepris le premier sondage national portant
sur les preferences quant au sexe des enfants et a 1'attitude vis-a-vis du
choix du sexe . Ce sondage portait de fa4;on aleatoire sur plus de 500
Canadiens et Canadiennes qui comptaient avoir des enfants un jour . Le
protocole utilise est decrit dans le volume de recherche intitule Le
diagnostic prenatal : Progres recents et a prevoir .

Le sondage a montre que, contrairement a la situation qui prevaut
dans d'autres pays, la grande majorite des Canadiens et des Canadiennes
n'ont pas de preference particuliere quant au sexe de leur enfant . La
plupart des intervenants devant la Commission presupposaient que les
parents canadiens preferaient avoir des garcons. Notre sondage a revele
que cette supposition n'est pas fondee pour ce qui est de la populatio n
canadienne dans son ensemble .

Lorsqu'on leur a demande c e
qu'ils aimeraient avoir comme
enfants, 71 pour 100 des re-
pondants aimeraient avoir un
nombre egal de gari;ons et de
filles, 14 pour 100 voudraient
plus de filles et 15 pour 100
voudraient plus de garqons .
Dans le cas des repondants qui
n'ont pas encore d'enfants, les
chiffres sont encore plus elo-
quents : 82 pour 100 aimeraient
avoir autant de gari;ons que de
filles, 10 pour 100 voudraient
plus de gar~ons et 8 pour 100,
plus de filles .

Maintes hypotheses ont ete
formulees quant aux preferences
des futurs parents pour le sexe
de leur premier enfant . Notre
sondage a montre que la majorite
des repondants sans enfant n'ont
aucune preference quant au sexe

Nous croyons que l'identification du
sexe dans le but de selectionner des
embryons devrait etre interdite . Ac-
tuellement plusieurs etudes montrent
que les embryons de sexe masculin
auraient souvent la preference, et c'est
dramatique au niveau des populations .
Quand on sait, par exemple, que dans
le monde entier, on prefere souvent
avoir un premier enfant male, il faut
voir dans quelle mesure le condition-
nement social des couples et des
parents est actuellement controle a ce
niveau-la ; il faut qu'il y ait des mesures
pour interdire la selection des embry-
ons selon le sexe .

C. Coderre, Federation des femmes
du Quebec, compte rendu des
audiences publiques, Montreal
(Quebec), 21 novembre 1990.

A

de leur premier-n6, tandis que 26 pour 100 prefereraient avoir un fils

et 21 pour 100, une fille . De plus, chez ceux qui ont indique une prefe-
rence, celle-ci est tres faible (1,8 sur une echelle de 5 pour ceux qui prefere-
raient avoir un gar~on et 1,7 sur 5 pour ceux qui prefereraient avoir une
fille) .
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En d'autres termes, la plupart des futurs parents ont une faible
preference pour un nombre egal de gar4;ons et de filles, et quelques-uns ont
une faible preference quant au sexe de leur premier-n6 . Toutefois, ces pre-
ferences sont generalement considerees comme peu importantes ou meme
negligeables . Par ailleurs, le' sondage a revele que la quasi-totalite des
futurs parents aimeraient beaucoup avoir au moins un enfant de chaque
sexe .

Dans le passe, les etudes internationales sur la question ont invaria-
blement montre qu'il existait une difference significative entre les hommes
et les femmes pour ce qui est de la preference pour le sexe de leurs enfants .
Selon la plupart des etudes effectuees dans d'autres pays, les peres et les
meres ont une forte preference pour les gar~ons, meme si cette preference
est generalement bien plus forte dans le cas des peres . Notre etude semble
montrer que les conclusions de ces etudes ne s'appliquent pas a la
population canadienne .

L'attitude des femmes tell e
que revelee par notre etude est La plupart des futurs parents ont une
presque parfaitement neutre faible preference pour un nombre egal
quant au sexe des enfants : en de gar4;ons et de filles, et quelques-uns
moyenne, les femmes desirent ont une faible preference quant au

avoir autant de filles que de gar- sexe de leur premier-ne . Toutefois, ces
r,ons et n'ont aucune preference Preferences sont generalement consi-

quant au sexe du premier ne . derees comme peu importantes o u
meme negligeables . Par ailleurs, le

Quant aux hommes, ils mani- sondage a revele que la quasi-totahte
festent une faible preference des futurs parents aimeraient beau-
pour les gargons : en general, il coup avoir au moins un enfant de
est plus important pour eux chaque sexe .
d'avoir au moms un garcon que
d'avoir au moins une fille ou
que leur premier-n6 soit un gar~on . Toutefois, notre etude a montre que
ces preferences sont faibles ; il est clair, pour les hommes comme pour les
femmes, que les preferences a 1'egard de l'un ou 1'autre sexe sont
negligeables par rapport au desir d'avoir au moins un enfant de chaque
sexe .

Les sondages precedents sur les preferences parentales presumaient
souvent que les personnes qui ont signale une preference quart au nombre
ou a 1'ordre des gar~ons et des filles sont susceptibles d'avoir recours aux
techniques de choix du sexe . Nous avons voulu savoir si tel etait le cas .
La probabilite qu'un parent utilise effectivement une telle technique depend
d'abord de l'importance qu'il accorde a sa preference . Notre etude ayant
revele que cette preference etait souvent faible, il semble que peu de gens
feraient effectivement appel aux techniques de choix du sexe, surtout si
elles presentent des inconvenients tels qu'un cout eleve, une ingerence
dans leur vie privee et des delais de traitement, ou si leur utilisation suscite
des conflits moraux .
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Les resultats de notre son-
dage confirment cette constata-
tion. En effet, a la question por-
tant sur leur disposition a utiliser
une technique de choix du sexe,
les repondants ont unanimement
affirme qu'ils n'auraient pas
recours a 1'avortement en raison
du sexe pour leur premier enfant .
Moins de 4 pour 100 ont repondu
qu'ils etaient susceptibles de faire
appel, pour une raison ou pour
une autre, au DPN et a 1'avorte-
ment dans le but de choisir le
sexe de leur enfant. Les rares
personnes qui envisageraient
d'avoir recours a 1'avortement ne
le feraient que pour avoir un en-

On ne reglera pas le probleme lie au
choix du sexe en limitant I'acces a I'a-
vortement, mais en transformant les
conditions sociales et culturelles qui
sont a I'origine des pressions exercees
sur les femmes pour qu'elles fassent
ce « choix » drastique . Nous devons
nous a tt aquer de front a la structure
sociale et a la culture qui rendent pos-
sible I'epanouissement de telles va-
leurs misogynes . (Traduction )

Memoire presente a la Commission
par /a Coalition ontarienne pour les
cliniques d'avortement, mai 1991 .

M_

fant de 1'autre sexe, s'ils avaient deja un ou plusieurs enfants du meme
sexe. Finalement, cette minorite n'envisagerait de recourir a 1'avortement
qu'a condition de disposer des resultats du DPN avant la douzieme semaine
de grossesse (ce qui n'est pas possible actuellement) . Ainsi donc, il est
evident que seul un tres petit nombre de Canadiens et de Canadiennes
envisageraient un avortement au second trimestre pour choisir le sexe de
leur enfant .

Ceux-ci restent toutefois plus ouverts aux methodes de choix du sexe
par traitement du sperme et insemination . Environ 21 pour 100 des repon-
dants pouvaient imaginer une circonstance dans laquelle ils auraient
recours a une telle technique . Toutefois, les donnees de notre sondage
indiquent que moins de 2 pour 100 des repondants auraient recours
a 1'insemination pour choisir le sexe de leur premier enfant . De 6 .
a 9 pour 100 des repondants ont affirme qu'ils auraient recours a 1'inse-
mination dans le but d'avoir une fille apres avoir eu un ou plusieurs
gar~ons, ou un gar~on apres avoir eu une ou plusieurs filles . Le desir
d'avoir au moins un enfant de chaque sexe constitue le seul motif pour
lequel un nombre significatif de repondants envisageraient le recours a
1'inseminatiori avec choix du sexe .

Les resultats de 1'enquete effectuee pour la Commission vont a
1'encontre de certains avis tres repandus concernant les preferences des
Canadiens et Canadiennes au sujet du sexe de leurs enfants . Pourtant, ces
resultats sont confirmes par d'autres sondages canadiens recents . Par
exemple, un sondage d'opinion a 1'echelle du Canada portant sur 2 722
personnes, effectue pour la Commission par le Centre de recherches
Decima, de decembre 1991 a juillet 1992, a egalement montre que les
Canadiens et les Canadiennes n'ont pas de preference quant au sexe de
leur enfant. Vingt-cinq pour cent des repondants consideraient qu'il etait
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tres important d'avoir au moins un garcon, alors que 24 pour 100 consi-
deraient qu'il etait tres important d'avoir au moins une fille . Le meme

sondage a egalement confirme
l'opposition de la grande majo-

rite de la population canadienne Les resultats de 1'enquete effectue e
a 1'avortement en raison du pour la Commission vont a 1'encontre
sexe. Seuls 2 pour 100 des r6-' de certains avis tres repandus concer-
pondants approuvaient 1'inter- nant les preferences des Canadiens et
ruption volontaire de grossesse Canadiennes au sujet du sexe de leurs

lorsque « 1'enfant n'etait pas du enfants . Pourtant, ces resultats sont
sexe desire par les parents », confirmes par d'autres sondage s

alors que 92 pour 100 s'y oppo- canadiens recents .

saient; 6 pour 100 ne se sont
pas prononces .

Il faut toutefois se rappeler que les reponses aux questions
hypothetiques d'un sondage ne correspondent pas necessairement a ce
qu'on ferait dans la vie, surtout si les techniques devenaient facilement
accessibles et etaient approuvees par la population .

Diagnostic prenatal du sexe du foetus et avorternent en
raison du sexe

Les techniques de diagnostic sur lesquelles se fonde le DPN, a savoir
1'amniocentese, le prelevement de villosites choriales et 1'echographie ciblee,
peuvent fournir une information detaillee sur le fcetus, notamment deter-
miner son sexe . Les parents peuvent donc, en principe, connaitre le sexe
du feetus et interrompre la grossesse dans le cas ou il ne correspond pas
a leurs attentes . Dans cette section, nous examinerons la reglementation
existante concernant 1'identification du sexe du fo°tus par DPN ainsi que les
problemes que cela pose .

Situation actuelle

Au cours des audiences publiques, des intervenants ont formule la
crainte qu'on utilise couramment le diagnostic prenatal sans justification
medicale dans les centres de genetique afin de determiner le sexe du foetus .
Nos recherches indiquent que tel n'est pas le cas . Les lignes directrices
communes du College canadien de geneticiens medicaux (CCGM) et de la
Societe des obstetriciens et gynecologues du Canada (SOGC) etablissent
clairement que la « determination du sexe du foetus pour des motifs non
medicaux, a 1'aide de techniques invasives ou non invasives, n'est pas jugee
acceptable2 .. Les donnees recueillies au cours de notre enquete
pancanadienne sur les centres de genetique montrent que ces lignes
directrices sont respectees .
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La raison en est simple : le desir du futur parent de connaitre le sexe
du fcetus ne constitue pas un motif inedicalement valable de poser un DPN,
puisqu'il ne s'agit pas de traiter une maladie . Comme nous 1'avons
mentionne au chapitre 26, la raison d'etre du systeme de DPN au Canada
est d'aider les couples qui presentent un risque eleve de transmettre une
maladie hereditaire ou une anomalie congenitale graves . La determination
du sexe du foetus pour satisfaire aux souhaits des parents ne s'inscrit
aucunement dans cet objectif.

Les recherches effectuees par la Commission ont montre que ce sont
parfois les medecins de famille ou les obstetriciens eux-memes qui
adressent les futures meres a des centres de genetique pour faire etablir le
sexe du fcetus par DPN sans motif medical . Toutefois, ces aiguillages sont
rares et fortement decourages par les centres de genetique . En general, ces
derniers offriraient a ces patientes les services d'un conseiller, mais pas
1'acces au DPN . Une enquete effectuee pour la Commission a montre qu'en
1990, 14 femmes - dont six au Quebec, cinq en Colombie-Britannique et
trois en Ontario - ont re~u les services d'un conseiller apres avoir
demande un DPN dans le but de choisir le sexe de leur enfant . Sauf dans
un de ces cas, dont les circonstances etaient particulieres, le centre a
refuse de poser un DPN .

Notre enquete a egalemen t

revele que les centres de gene- Au cours des audiences publiques, des
tique regoivent des appels tele- intervenants ont formule la crainte
phoniques de patientes qui qu'on utilise couramment le diagnostic
s'informent des possibilites prenatal sans justification medicale
d'avortement en raison du sexe dans les centres de genetique afin de

du foetus. Les centres offrent determiner le sexe du fcetus. Nos
rarement un counseling dans recherches indiquent que tel West pas

ces cas; toutefois, certains le cas
.

d'entre eux communiquent, sur
demande, les numeros de tele-
phone d'organismes americains qui offrent un service de DPN afin de
determiner le sexe du fcetus .

En resume, les aiguillages ou les demandes explicites de DPN pour
choisir le sexe du foetus sans motif medical sont rares au Canada. Meme
en 1'absence de pressions sociales, certaines femmes prefereraient choisir
le sexe de leur enfant . Toutefois, dans ces cas, on considere que le mal
social qu'entrainerait 1'eventuelle disponibilite du DPN 1'emporte sur la
satisfaction du desir de la patiente ou du couple . En application des lignes
directrices du CCGM et de la SOGC, les centres de genetique refusent donc
de dormer suite a ces demandes et considerent qu'il s'agit la d'une limite
raisonnable a 1'autonomie de la femme .

Cependant, s'il existe une indication medicale valable (p . ex. 1'age de
la patiente ou les antecedents familiaux), et que l'on procede au DPN, bien
souvent la patiente est informee du sexe du fcetus en meme temps que de
la presence ou de l'absence d'une anomalie ou d'une malformation foetales,
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puisque le sexe du foetus est communique avec les resultats des analyses
de laboratoire au conseiller en genetique qui voit la patiente . 11 figure au
rapport d'analyse meme s'il n'a aucun lien direct avec 1'affection hereditaire

que l'on soup~onne et cette precision est en general communiquee aux
patientes qui en font la demande . Au Canada, certains conseillers en
genetique revelent systematiquement le sexe du fcetus aux parents, alors
que d'autres ne le font qu'a la demande explicite de la femme ou du couple .

Comme le sexe du faetus est
souvent indique aux patientes qui
font l'objet d'un DPN pour motif
medical, il peut arriver que la
demande soit en fait motivee par
le desir de connaitre le sexe du
foetus meme si le DPN est prescrit
pour des raisons medicales . Par
exemple, une femme de 36 ans,
qui y a droit a cause de son age,
peut en fait etre motivee par le
desir de connaitre le sexe de son
enfant, et non par la crainte
d'une anomalie chromosomique .

Bien que les centres de gene-
tique soient conscients de ce re-
cours abusif au DPN et restrei-
gnent effectivement son utilisa-
tion, il est impossible de prevenir
tous les abus . Il est difficile de

N

La manipulation genetique ouvre la
voie au controle de la selection et de
la qualite de I'embryon . Encore la,
I'effet a long terme peut etre desas-
treux et cette manipulation peut avoir
un effet sur le patrimoine genetique .
Si un grand nombre de parents choi-
sissaient d'avoir des gargons, par
exemple, 9a produirait un reel dese-
quilibre demographique .

Memoire presente a la Commission
par le Comite « Vieillir au feminin » de
I'Universite du troisieme age de
I'Universite de Moncton (Nouveau-
Brunswick), 18 janvier 1991 .

relever les demandes de DPN qui sont motivees en realite par le desir de

connaitre le sexe du foetus . Selon les geneticiens qui ont temoigne devant
la Commission, il existe probablement quelques cas d'abus, mais rien ne
permet de croire qu'il s'agit d'un phenomene repandu . En effet, comme

nous 1'avons deja mentionne, nos sondages d'opinion ont montre que tres
peu de Canadiens et Canadiennes envisageraient un avortement au second
trimestre en raison du sexe du foetus .

Malgre .l'existence de lignes directrices professionnelles qui decou-
ragent le recours au diagnostic prenatal pour le sexage du foetus sans
justification me'dicale, certains praticiens du DPN ont des sentiments
ambivalents a 1'egard de cette pratique3 . Afin de recueillir 1'opinion des
geneticiens et geneticiennes du Canada au sujet du DPN, la Commission
a effectue son propre sondage aupres de 200 conseillers et conseilleres en
genetique au pays . On a demande a la moitie d'entre eux s'ils approuvaient
le recours au DPN sans motif medical, afin de determiner le sexe du foetus .

Seuls 2 pour 100 etaient personnellement favorables a cette utilisation du
diagnostic prenatal . Toutefois, une minorite significative de conseillers en
genetique essaieraient de dormer suite a de telles demandes, malgre leur

opposition personnelle . Le sondage a egalement montre que 20 pour 100
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des geneticiens recommanderaient que leur centre offre le DPN pour
determiner le sexe du foetus (a condition que cette pratique soit autorisee)
aux couples qui en feraient la demande et 41 pour 100 accepteraient de
dormer aux couples qui en feraient la demande 1'adresse d'un autre centre
qui offrent le DPN (voir le volume de recherche intitule Pratique actuelle du
diagnostic prenatal au Canada) .

Un plus grand nombre de repondants etaient favorables au DPN afin
de determiner le sexe du fcetus (a condition que cette pratique soit auto-
risee) lorsqu'on leur fournissait plus de details sur un cas hypothetique .
On a demande a 1'autre moitie du groupe de conseillers en genetique
comment ils repondraient a une demande de DPN aux fins de sexage du
fcetus si elle etait formulee par une femme enceinte venant d'une culture
ou la preference pour le sexe masculin etait forte . Dans le cas
hypothetique presente, la patiente avait deja trois filles et son mari
mena~,ait de la renvoyer dans son pays d'origine sans ses enfants si elle
donnait naissance a une autre fille .

Dans ces circonstances, 14 pour 100 des geneticiens canadiens
approuvent personnellement le recours au DPN, 26 pour 100 recomman-
deraient que leur centre offre le DPN et 55 pour 100 adresseraient la
patiente a un autre centre si le leur refusait de le faire . D'un autre cote,
bon nombre de geneticiens reconnaissent que les menaces de divorce ne
devraient pas toujours etre prises au pied de la lettre . Une etude recente
a montre que la plupart des geneticiens considerent ces menaces comme
un chantage de la part de la patiente pour avoir acces au DPN et choisir le
sexe de son enfant4 .

Ces resultats confirment
d'autres donnees sur les atti- Les sondages effectues pour la Com-
tudes des geneticiens medicaux mission ont montre que, toutes situa-

au Canada. Une minorite of- tions confondues, seulemen t
frirait le diagnostic prenatal 4 pour 100 des couples envisageraient
pour le sexage du fcetus, sur- 1'avortement dans le but de choisir le
tout dans des circonstances sexe de 1'enfant, a la condition ex-

difficiles
. Ainsi, un sondage Presse que 1'intervention puisse etre

effectue en 1985 a montre que Pratiquee au premier trimestre de la
grossesse. Puisque actuellement il

30 pour 100 des docteurs en n'est pas possible de determiner le
genetique canadiens offriraient sexe du fcetus avant la 10e ou la 12e
le DPN a un couple ayant quatre semaine de grossesse, tout porte a
enfants qui voudrait avoir un croire que le nombre d'avortements
gar~on et qui demanderait un motives par le choix du sexe est tres

avortement si le foetus etait fie- faible au Canada .

minin, et 17 pour 100 adresse-
raient les parents a un autre
centre qui offrirait le DPN .

Malgre 1'existence de lignes directrices professionnelles claires a ce
sujet, il a ete demontre qu'un couple determine peut avoir acces au DPN
pour connaitre le sexe du foetus, et qu'il existe des medecins et des
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geneticiens qui seraient disposes a les y aider, ou tout au moins a ne pas
les en empecher.

Rien ne permet toutefois de penser que ces cas sont frequents au
Canada. Bien au contraire, les sondages effectues pour la Commission ont
montre que, toutes situations confondues, seulement 4 pour 100 des
couples envisageraient I'avortement dans le but de choisir le sexe de
1'enfant, a la condition expresse que l'intervention puisse etre pratiquee au
premier trimestre de la grossesse . Puisque actuellement il n'est pas
possible de determiner le sexe du fcetus avant la 10e ou la 12` semaine de
grossesse, tout porte a croire que le nombre d'avortements motives par le
choix du sexe est tres faible au Canada .

Les progres a venir dans le domaine du diagnostic prenatal sont
toutefois susceptibles de rendre possible le sexage du foetus a un stade plus
precoce de la grossesse . Grace aux ameliorations futures de 1'echographie,
technique de diagnostic deja largement repandue, on pourra peut-etre envi-
sager le sexage du foVtus plus tot au cours de la grossesse . De meme, les
recherches sur 1'analyse des cellules foetales presentes dans le sang de la
mere pourraient deboucher un jour sur une methode de sexage sure et non
invasive praticable aux premiers stades de la grossesse . La relative
simplicite des analyses sanguines, combinee a la possibilite d'avortement
au premier trimestre de la grossesse, pourrait reduire les obstacles limitant
actuellement le recours a I'avortement en raison du sexe . De plus, les
prises de sang et I'echographie peuvent etre pratiquees par un plus grand
nombre de services medicaux que le prelevement de villosites choriales et
1'amniocentese, et ne sont donc pas reservees aux centres specialises en
genetique . Parce qu'elles regissent uniquement les activites des centres de
genetique, les lignes directrices du CCGM et de la SOGC ne permettraient
donc pas de prevenir l'utilisation abusive de ces techniques . Cela semble
indiquer qu'il faudra etablir d'autres lignes directrices pour regir ces
activites plus repandues si l'on veut maintenir la restriction concernant le
DPN pour choisir le,sexe .

Enjeux et recommandation s

Il ressort des audiences publiques et des sondages. de la Commission
un tres fort consensus contre l'utilisation du DPN et de I'avortement en
raison du sexe. Plus de 90 pour 100 des repondants trouvent qu'il est
inacceptable de proceder a un avortement parce que le feetus n'est pas du
sexe desire par les parents . Les commissaires partagent cet avis pour
plusieurs raisons . D'abord, I'avortement en raison du sexe contrevient au
principe de respect de la vie et de la dignite humaines parce qu'il entraine
l'interruption deliberee de la grossesse uniquement a cause du sexe du
foetus a un stade ou la grossesse aurait vraisemblablement ete menee a
terme. Cette interruption deliberee de la vie humaine a ce stade de
developpement motivee uniquement par le sexe du fo°tus ne peut que
.traduire une conception erronee de la valeur de la vie humaine . Qu'il soit
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utilise pour choisir des foetus de sexe masculin ou feminin - et meme s'il
etait utilise sans discrimination sexuelle - le procede comporte un aspect
inherent de devalorisation et de non-respect de la vie et de la dignite
humaines qui le rend inacceptable sur le plan moral et injustifiable sur le
plan ethique .

En outre, 1'utilisation du
DPN pour le sexage du fcetus va Cette interruption deliberee de la vie
a 1'encontre du role meme de humaine a ce stade de developpement
cette pratique au sein du sys- motivee uniquement par le sexe du
teme des soins de sante, qui est foetus ne peut que traduire une con-
de depister les maladies here- ception erronee de la valeur de la vie

ditaires et les malformations humaine. Qu'il soit utilise pour choi-

congenitales graves. Le sexe sir des foetus de sexe masculin o u
feminin - et meme s'il etait utilise

n'etant pas une maladie, il n'a sans discrimination sexuelle - le
aucune importance du point de procede comporte un aspect inherent
vue medical, sauf dans les cas de devalorisation et de non-respect de
bien precis d'anomalies ou de la vie et de la dignite humaines qui le
maladies liees au sexe . L'accep- rend inacceptable sur le plan moral et
tation du DPN pour le sexage du injustifiable sur le plan ethique .
fcetus sans motif medical est
contraire a la raison d'etre du
systeme de DPN du Canada, qui consiste a diagnostiquer et a prevenir les
maladies hereditaires graves et non traitables . Certains craignent que si
l'on permet 1'avortement en fonction du sexe, on acceptera ensuite plus
facilement 1'avortement pour d'autres motifs, tels que la taille ou la couleur
de la peau, si un jour une telle selection etait possible .

A notre avis, il est important que le DPN serve uniquement a la
detection d'anomalies genetiques et de malformations congenitales graves .
Nous avons expose, au chapitre 26, les raisons pour lesquelles il ne
convenait pas d'utiliser le DPN pour deceler des maladies benignes ; une
telle utilisation traduirait une conception erronee de la diversite humaine,
du respect de la vie humaine et des rapports de parente, et contreviendrait
au principe d'utilisation judicieuse des ressources puisqu'elle ne repond a
aucun besoin medical . Ces arguments s'appliquent ici avec la meme force .

Qui plus est, 1'utilisation du DPN a des fins d'avortement en raison du
sexe sans motif medical pourrait contrevenir au principe de 1'egalite des
sexes. Un certain nombre d'intervenants ont soutenu que 1'avortement en
raison du sexe sans justification medicale serait une forme de
discrimination en vertu des droits de la personne et de la Charte
canadienne des droits et libertes, s'il est pratique de fagon a refleter ou a
entretenir un statut inferieur de la femme dans la societe canadienne .
Dans le memoire presente a la Commission par 1'Institut canadien de
recherches sur les femmes, on pouvait lire :

Les fondements philosophiques de la selection du sexe sont contestables
en eux-memes : qu'y a-t-il de plus sexiste que de choisir un enfant
uniquement en raison de son sexe? En mettant davantage 1'accent sur
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la difference des sexes, nous etablissons des roles sexuels plus rigides
pour les hommes et pour les femmes. (Traduction) (Memoire presente a
la Commission par I'Institut canadien de recherches sur les femmes,
20 septembre 1990. )

Nous sommes conscientes qu'au Canada, certaines personnes accor-
dent une forte preference aux enfants de sexe masculin et que les membres
de certains groupes ethnoculturels canadiens preferent avoir des garcons
plutot que des filles . De fait, ceux et celles qui utilisent les techniques de
diagnostic pour determiner le sexe du foetus se justifient souvent en preten-
dant v respecter les minorites culturelles » . 11 est toutefois important
d'examiner plus attentivement la nature et -1'origine de ces differences
culturelles .

La preference pour les gar~ons est tres forte dans certains pays ou Pon
pratique le DPN et 1'avortement pour eliminer les fcetus de sexe feminin .
En Inde, par exemple, la plupart des actes de diagnostic prenatal sont
poses dans un but de selection du sexe et non de depistage d'anomalies ou
d'affections hereditaires (voir le volume de recherche intitule Le diagnostic
prenatal : Progres recents et a preuoir) .

Certains immigrants origi-
naires de ces pays ou . d'autres
pays qui ont une forte tradition La Preference pour les garcons est tres
culturelle de preference pour les forte dans certains pays ou 1'on pra-
gargons gardent ces valeurs en tique le DPN et 1'avortement pour eli-

venant au Canada
. Cependant, miner les fcetus de sexe feminin . En

comme 1'a affirme le groupe des Inde, par exemple, la plupart des acte s
de diagnostic prenatal sont poses dans

femmes immigrantes et de mi- un but de selection du sexe et non de
norites visibles de Colombie- depistage d'anomalies ou d'affections
Britannique au cours des au- hereditaires .
diences publiques, une culture
n'est ni monolithique ni sta-
tique. Bien au contraire, comme les pratiques traditionnelles sont souvent
remises en question et revisees par les membres de la societe, la culture se
trouve en constante evolution . Bon nombre de personnes dans ces pays
n'appliquent pas ce genre de mesures discriminatoires contre les femmes
et s'emploient activement a lutter contre de telles tendances .

En outre, plusieurs des raisons sociales et economiques quijustifient
la preference culturelle pour les gar(~ons dans d'autres societes ne
s'appliquent pas au Canada . Parmi ces raisons, il faut mentionner le fait
que, dans certaines cultures, c'est au fils que revient le soin des parents
lorsqu'ils sont ages, responsabilite qu'une fille ne pourrait generalement
pas assumer a cause de son faible pouvoir economique . Aussi, dans
certains pays, une fille represente un lourd fardeau economique a cause de
la dot que les parents doivent payer. Toutefois, au Canada, on ne pourrait
invoquer de tels facteurs pour 1'avortement de fovtus de sexe feminin ; il
s'agirait plutot de la preference des parents pour un garcon, preference qui
entretiendrait la devalorisation de la femme .
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Nous sommes conscientes que, malgre tout, la preference pour les
garQons reste predominante dans certains secteurs de notre societe . Ainsi,
certaines femmes font toujours 1'objet de fortes pressions pour produire un
gargon. Certains pretendent qu'en autorisant ces femmes a avoir acces au
DPN pour la determination du sexe du foetus, on les aiderait a faire face a
cette pression familiale .

Comme nous 1'avons vu,
un nombre significatif de geneti- Autoriser les couples a identifier et a
ciens au Canada croient qu'il faire avorter les foetus de sexe feminin
est justifie d'offrir le DPN a une au nom d'une preference culturelle
femme dont le mari menace de pour le sexe masculin entrainerait une
la quitter si elle ne lui donne devalorisation de la femme en general

pas un gargon. Il est tout a fait et compromettrait 1'egalite des sexes

comprehensible qu'un conseiller au pays .

en genetique ressente de la
compassion pour une patient e
qui se trouve dans une situation si difficile. Mais si nous eprouvons de la
sympathie pour certaines femmes en particulier, nous ne devons pas
oublier qu'il faut rendre justice a 1'ensemble des femmes . Le recours au
DPN pourrait effectivement alleger temporairement les difficultes d'une
patiente en particulier. Toutefois, autoriser les couples a identifier et a faire
avorter les foetus de sexe feminin au nom d'une preference culturelle pour
le sexe masculin entrainerait une devalorisation de la femme en general et
compromettrait 1'egalite des sexes au Canada .

En ce sens, le fait d'autoriser le recours au DPN pour le sexage du
foetus ne resout en rien le probleme fondamental auquel est confrontee
cette femme en particulier ainsi que ses consocurs . Bien au contraire, un
tel geste alimenterait et exacerberait le probleme tout en portant finalement
prejudice a la situation de la femme, non seulement dans cette commu-
naute mais dans tout le pays . En outre, cette femme continuera a n'avoir
de valeur et a ri etre reconnue que pour sa capacite de donner naissance
a des garcons .

Il semble donc qu'offrir le DPN a des fins d'avortement a une patiente
qui en fait la demande afin d'echapper a des pressions familiales, c'est avoir
une vision a court terme . Si la preference pour un gar(~on resulte de
pressions sexistes au sein de la communaute, satisfaire tine telle demande
ne serait guere benefique a long terme pour la femme . En fait, ceder a ces
pressions ne pourrait que nuire a cette femme a 1'avenir, et nuire egalement
a ses sceurs, a ses filles et a ses petites-filles. Voici a ce sujet le
commentaire d'une analyste :

Les arguments selon lesquels le choix du sexe permettra d'ameliorer la
quahte de vie des familles, des enfants et des femmes ne sont valables
que dans le contexte d'une societe qui accorde la preference a un sexe,
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generalement le sexe masculin . (Traduction) (Wertz, D.C., n Diagnostic
prenatal et societe H dans les volumes de recherche de la Commission,
1993 . )

11 est par consequent important de nous assurer que cet ideal du
respect des differences culturelles ne serve pas a justifier une coercition a
1'endroit de membres vulnerables d'un groupe, ni l'oppression ou la subor-
dination des femmes en general . Le respect des differences culturelles est
en principe precieux, c'est meme ce qui caracterise la societe canadienne .
Toutefois, le respect de notre diversite culturelle doit etre considere a la
lumiere des principes fondamentaux qui regissent notre societe, notamment
notre engagement constitutionnel et international envers la protection et la
promotion des droits de la personne, qui ont pour corollaire le respect de
1'egalite des sexes et la protection des personnes vulnerables .

C'est aussi 1'avis de 1'Association medicale canadienne

En outre, 1'Association medicale canadienne considere que le seul fait
qu'une conception soit culturellement acceptee ne suffit pas pour la
justifier du point de vue ethique . C'est notamment le cas de la privation
des femmes de leurs droits dans certaines cultures . [ . . . ] On pourrait
presenter la chose differemment en disant que le respect de certains
principes fondamentaux constitue une condition d'appartenance a la
societe canadiennes . (Traduction) .

La Commission s'oppose done a l'utilisation du diagnostic prenatal
dans un but d'avortement en raison du sexe parce qu'elle contrevient a ses
principes directeurs, qui sont le respect de la vie et de la dignite humaines,
1'egalite des sexes, la protection des faibles et 1'equilibre entre les interets
individuels et collectifs. Enfin, le choix du sexe pour des raisons no n
medicales constitue aussi une
utilisation abusive des res-
sources de la collectivite . Il est
clair que permettre l'utilisation
de nos ressources medicales
limitees a des fins de DPN et
d'avortement selectif serait
contraire a 1'ethique . Ces con-
siderations restent valables
meme si ion se procure ces
services dans le prive, puisque,
comme nous 1'avons explique
ailleurs dans ce rapport, de tels
services entraznent presque
toujours des couts sociaux
importants .

Pour toutes ces raisons, la
diagnostic prenatal a des fins
pratique contrevient aux lignes

La Commission s'oppose a 1'utilisation
du diagnostic prenatal dans un but
d'avortement en raison du sexe parce
qu'elle contrevient a ses principes di-
recteurs, qui sont le respect de la vie et
de la dignite humaines, 1'egalite des
sexes, la protection des faibles et
1'equilibre entre les interets individuels
et collectifs . . Le choix du sexe pour des
raisons non medicales constitue aussi
une utilisation abusive des ressources
de la collectivite .

Commission desapprouve la pratique du
d'avortement en raison du sexe. Cette
directrices de la Commission sur le plan
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ethique et aux principes directeurs du DPN. Les commissaires sont
formelles : la pratique du DPN pour le sexage du foetus et 1'avortement en
raison du sexe n'ont pas leur place dans le systeme de soins de sante .

Nous considerons que la ligne directrice du CCGM et de la SOGC, qui
etablit que le sexage du fcetus pour des raisons non medicales est une pra-
tique inacceptable, constitue un point de depart valable pour la reglemen-
tation de cette forme de choix du sexe . Etant donne 1'existence de cette
ligne directrice, les centres de genetique canadiens refusent generalement
leurs services a la plupart des patientes qui demandent un DPN afin de
choisir le sexe de leur enfant sans motif medical . Afin de garantir que cette
ligne directrice continuera d'etre respectee par tous les centres de genetique
qui offrent le DPN, il faudrait que son observation constitue une condition
de delivrance de permis de DPN. Par consequent, la Commission

261 . Souscrit a la ligne directrice du College cana-
dien de geneticiens medicaux et de la Societe
des obstetriciens et gynecologues du Canada,
selon laquelle le diagnostic prenatal ne dolt pas
etre pratique dans le but de determiner le sexe
du fcetus pour des raisons non medicales . Le
respect de cette ligne directrice devrait consti-
tuer une condition prealable a I'obtention et au
maintien du permis de services de diagnostic
prenatal delivre par la commission nationale sur
les techniques de reproduction .

Comme nous 1'avons mentionne plus haut dans ce chapitre, la ligne
directrice du CCGM et de la SOGC pourrait s'averer insuffisantes pour
couvrir les progres a venir dans le domaine du DPN, tels que le sexage par
echographie ou par analyse de cellules fcetales du sang de la femme
enceinte. II est possible que ces techniques nouvelles et non invasives
soient offertes en dehors des centres de genetique autorises, et donc
qu'elles echappent a 1'autorite du CCGM, de la SOGC et de la commission
nationale sur les techniques de reproduction . En fait, des cliniques privees
specialisees dans le sexage fcetal par echographie existent deja aux Etats-
Unis. Il se peut donc qu'un reseau prive de sexage foetal par echographie,
par analyse du sang ou par d'autres techniques se developpe au Canada
a 1'avenir.

La Commission s'oppose resolument a 1'etablissement de cliniques
privees ou de cabinets medicaux qui offrent un service payant de sexage
foetal . Pour prevenir ce developpement, la Commission recommande que
toutes les cliniques et tous les cabinets qui offrent le DPN aux fins de
sexage foetal soient consideres comme offrant un « service genetique » et
soient par consequent assujettis a 1'exigence d'un permis delivre par la
Commission nationale sur les techniques de reproduction . En imposant
comme condition de delivrance du permis le respect de la ligne directrice
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du CCGM et de la SOGC, on vise a empecher les cliniques et les medecins
praticiens d'utiliser ces nouvelles techniques dans un but de sexage du
foetus sans justification medicale . La Commission recommand e

262. Que I'exigence de detenir un permis delivre par
la commission nationale sur les techniques de
reproduction, qui s'applique a toutes les clini-
ques et a tous les medecins off rant le DPN, soit
etendue a toute clinique et a tout cabinet medi-
cal qui off re des services de sexage du feetus
(y compris par echographie ou analyse du sang
de la femme enceinte) . La Commission recom-
mande en outre que le respect des lignes direc-
trices interdisant l'utilisation du diagnostic pre-
natal a des fins de sexage du foetus sans justifi-
cation medicale constitue une condition de deli-
vrance d'un tel permis .

Divulgation du sexe du fcetus a la suite d'un test genetiqu e

Un probleme plus complexe se pose en ce qui concerne la divulgation
du sexe du fcetus a des patientes qui se soumettent a un DPN pour des
raisons medicalement valables . C'est le cas, par exemple, des femmes
enceintes agees de plus de 35 ans, qui pourraient utiliser ce service qui
leur est offert pour connaitre le sexe du feetus qu'elles portent . Cette
information pourrait influer sur la decision d'interrompre la grossesse,
surtout dans les cas ou celle-ci n'est pas desiree (voir le volume de
recherche intitule Le diagnostic prenatal : Progres recents et a preuoir) . Il
peut y avoir des cas, par exemple, ou une anomalie genetique non liee au
sexe est decouverte et ou la divulgation du sexe du foetus peut influer sur
la decision de poursuivre ou non la grossesse .

Dans bon nombre de cas, la patiente prefere ne pas connaitre le sexe
du foetus . Toutefois, dans les cas ou elle veut le connaitre, de nombreux
geneticiens hesitent a lui communiquer cette information . D'une part, de
nombreux conseillers en genetique croient que la connaissance du sexe du
foetus peut ajouter au plaisir que procure la grossesse aux parents en les
aidant a mieux personnifier le bebe a naitre et peut ainsi favoriser la
relation parents-enfant . En outre, de nombreux geneticiens adherent au
principe general selon lequel le medecin doit divulguer au patient, si ce
dernier le lui demande, toute information figurant a son dossier. Dans
cette optique, toute limitation a cette divulgation est consideree comme
paternaliste et comme une atteinte possible au droit du patient de
connaitre 1'information figurant a son dossier. D'autre part, un grand
nombre de geneticiens hesitent a divulguer le sexe du feetus, sauf dans les
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cas de maladie liee au chromosome sexuel, puisque cette information n'a
rien a voir avec la sante du foetus .

Tout comme aux Etats-Unis, il n'est pas certain qu'il existe au Canada
une disposition legale rendant obligatoire la divulgation du sexe du foetus,
du fait de 1'absence de toute jurisprudence portant specifiquement sur ce
point. Aux Etats-Unis, certains medecins qui offrent le DPN refusent de
divulguer le sexe du foetus lorsque ce dernier est normal tant que 1'ambi-
guite juridique de cette question ne sera pas resolue . D'autres, au con-
traire, pratiquent la transparence totale afin d'eviter d'eventuels problemes
juridiques .

Au Canada, on divulgue
generalement le sexe du foctus La Commission est resolument en fa-
sur demande . Toutefois, il n'est veur du principe general de la divulga-
pas certain que l'on soit tenu de tion de toute information medical e

le faire de par la loi . En regle pouvant aider les patientes a faire un

generale, les patients ont le choix eclaire . Par cette prise de posi-
droit de connaitre l'information tion, la Commission confirme son op-
contenue dans leurs dossiers position au modele paternaliste de la

relation medecin-patiente et considere
medicaux, mais ne peuvent dis- cette relation dans une optique de par-
poser de ces dossiers eux- tenariat . Nous ne voulons pas affaiblir
memes. Ainsi au Quebec, la loi ce principe . Toutefois, il ne s'agit pas
garantit a chacun 1'acces aux simplement de savoir si la patiente a le
donnees medicales qui le con- droit de connaitre l'information figu-
cernent. Dans les autres pro- rant dans son dossier medical : il s'agit
vinces, dont certaines n'ont pas egalement de decourager l'utilisation a

de legislation portant specifi- mauvais escient des donnees non
quement sur 1'information medi- medicales revelees par des test s

cale, les memes principes gene- genetiques .

raux ont cours : le patient a le
droit d'acces, sur demande, a
l'information contenue dans ses dossiers medicaux .

Quoi qu'il en soit, 1'application ultime de ce principe juridique - y
compris son application a la divulgation de l'information non medicale
concernant le sexe du foetus - n'est pas claire, etant donne qu'a ce jour il
n'y a eu que peu d'affaires portees devant les tribunaux . Dans une
province, le Manitoba, la politique du centre de DPN, au milieu des annees
1970, etait de ne pas divulguer le sexe du fcetus avant la vingtieme semaine
de grossesse . Au debut des annees 1980, face a 1'interet accru pour la
defense des droits de la personne et a la mise en place de lois en ce sens,
les conseillers juridiques de 1'h6pital ont recommande de modifier cette
pratique en soutenant que les patientes avaient probablement le droit
d'avoir acces a cette information . Au Manitoba comme ailleurs, la politique
actuelle consiste a divulguer le sexe du foetus sur demande . Dans tous les
cas, les centres de DPN doivent pouvoir justifier le recours au diagnostic
prenatal par des motifs medicaux valables .
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La Commission est resolument en faveur du principe general de la
divulgation de toute information medicale pouvant aider les patientes a
faire un choix eclaire . Par cette prise de position, la Commission confirme
son opposition au modele paternaliste de la relation medecin-patiente et
considere cette relation dans une optique de partenariat . Nous ne voulons
pas affaiblir ce principe . Toutefois, il ne s'agit pas simplement de savoir si
la patiente a le droit de connaitre l'information figurant dans son dossier
medical : il s'agit egalement de decourager l'utilisation a mauvais escient
des donnees non medicales revelees par des tests genetiques .

Nous adherons au principe general selon lequel ni le medecin ni la
patiente ne devrait considerer le depistage prenatal simplement comme un
moyen de connaitre le sexe du foetus . Puisque le but vise par cette inter-
vention est de deceler une maladie, alors c'est la presence ou 1'absence de
maladie qui importe . L'information portant sur le sexe du foetus n 'a
aucune utilite medicale, car elle n'apporte rien sur la sante du fo°tus (sauf
dans le cas des maladies liees au chromosome X ou des maladies qui affec-
tent plus gravement un sexe plutot que 1'autre) . Cela etant, et puisque
cette information risque d'etre utilisee abusivement pour le choix du sexe
du foetus, nous proposons qu'elle ne soit pas divulguee a la patiente . Il
serait possible de le faire de differentes fa~ons .

Une premiere possibilite serait de modifier la legislation regissant
1'acces aux dossiers medicaux en creant une exception pour l'information
portant sur le sexe du foetus . Mais nous croyons qu'une telle mesure
risque de creer un precedent dangereux et de donner lieu a des abus,
meme si elle est formulee avec circonspection . Etant donne que, d'apres
nos etudes, le nombre de Canadiennes qui envisageraient un avortement
en raison du sexe est tres faible, les risques que presenterait cette limi-
tation des droits des patientes semblent plus importants que les risques
d'abus .

On pourrait aussi accorder a la patiente 1'acces a l'information portant
sur le sexe du fo°tus, mais rendre cette demarche plus compliquee . On
pourrait demander aux laboratoires de diagnostic prenatal de ne pas pre-
ciser le sexe du fo°tus dans le rapport envoye au conseiller en genetique ou
au medecin traitant (sauf s'il a une incidence medicale) . Les laboratoires
continueraient de determiner le sexe du foetus et de le consigner, puisque
cette operation fait partie de 1'analyse de routine et que 1'information est
utilisee dans le systeme de notation des donnees chromosomiques et
comme mesure du controle de la qualite (le sexe determine par 1'analyse est
compare au sexe de 1'enfant a la naissance) . Toutefois, l'information ne
serait pas transmise au centre de genetique. Le conseiller ou le - medecin
serait en mesure d'informer la patiente de la presence ou de 1'absence d'une
maladie hereditaire chez le fcetus, mais ignorerait son sexe . Si la mere etait
decidee a connaitre le sexe du foetus, elle pourrait s'adresser directement
au laboratoire, qui lui communiquerait cette information . Ainsi,



1024 Conditions, techniques et pratique s

1'information au sujet du sexe du fcetus serait plus difficile a obtenir car
cela demanderait un certain effort de la part de la mere, mais ce serait
toujours possible .

Cette seconde proposition merite qu'on s'y attarde . Son application
renforcerait 1'idee que le but du DPN n'est pas de satisfaire les preferences
des parents en ce qui concerne le sexe du foetus, mais bien de deceler
d'eventuelles maladies . Et puisque le diagnostic genetique sera de plus en
plus en mesure de reveler des precisions sur le foetus, il est important de
bien etablir le principe selon lequel la seule utilisation legitime de cette
technique est la recherche de renseignements sur la sante de ce dernier .
Comme cela entraznerait un changement dans la pratique courante, il fau-
drait avertir les patientes que le diagnostic prenatal ne permettra pas
d'identifier le sexe du fo°tus, sauf s'il a une pertinence medicale . Les
patientes qui feraient l'objet d'un DPN sauraient alors qu'on ne leur dirait
pas le sexe du foetus. Ce changement ne devrait affecter en rien- les
demandes de DPN pour des raisons medicalement valables formulees par
des patientes soucieuses d'assurer la sante du foetus plutot que de
connaitre son sexe .

Bien que nous ayons exa-
mine cette proposition tres se- 11 est important de bien etablir le prin-
rieusement, nous avons conclu cipe selon lequel la seule utilisation
qu'elle n'etait pas pratique. En legitime de cette technique est la
effet, les laboratoires risque- recherche de renseignements sur la

raient de recevoir, d'une part, sante du foetus .

des demandes motivees tout
simplement par la curiosite de
la mere quant au sexe du foetus independamment de tout projet
d'intervention prenatale et, d'autre part, des demandes en vue
d'avortements en raison du sexe . Ce deplacement de responsabilite du
medecin au laboratoire ferait augmenter les couts d'exploitation de ce
dernier sans pour autant prevenir les abus potentiels . De plus, il est rare
que les laboratoires traitent directement avec le public ; ils Wont pas les
ressources financieres ou humaines pour examiner ce genre de demandes
et y repondre .

Il n'existe aucun moyen simple et infaillible de garantir que les couples
ne fassent mauvais usage de l'information relative au sexe du fo°tus .
Toutefois, puisqu'il a ete montre que tres peu de Canadiens et Canadiennes
sont disposes a envisager le recours a 1'avortement en raison du sexe,
surtout au deuxieme ou au troisieme trimestre de la grossesse, nous
croyons que le risque d'abus est tres faible . Nous sommes pretes a faire
confiance aux valeurs humanitaires et au bon jugement des femmes et des
couples canadiens .

Neanmoins, nous ne pouvons ignorer que des femmes peuvent faire
l'objet de fortes pressions dans certains secteurs de la societe canadienne .
Nous ne pouvons pas ignorer non plus que, grace au perfectionnement
futur du diagnostic prenatal, il sera probablement possible de connaitre le
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sexe du foctus plus tot au cours de la grossesse, ce qui fait qu'un plus
grand nombre de Canadiennes pourraient envisager un avortement en
raison du sexe .

Cette question merite evidemment une reflexion plus approfondie et
un suivi a long terme. Nous croyons que le sous-comite du diagnostic
prenatal et de la genetique de la commission nationale sur les techniques
de reproduction devrait suivre de pres la situation au Canada et rechercher
les indices d'une utilisation a mauvais escient de 1'information portant sur
le sexe du foetus . Si de tels abus existent, la CNTR devrait envisager le
bien-fonde de limiter par voie legislative 1'acces des patientes a l'information
contenue dans leurs dossiers medicaux . La Commission recommand e

263. Glue les lignes directrices etablies par la com-
mission nationale sur les techniques de repro-
duction a I'intention des cliniques autorisees de
diagnostic prenatal prescrivent que les rensei-
gnements sur le sexe du fcetus ne seront com-
muniques a la mere ou au medecin traitant que
sur demande explicite . Les patientes devraient
etre avisees avant le DPN que le sexe du fcetus
n'est communique que si cela a une importance
pour la sante de ce dernier .

11 est encore plus difficile de reglementer la divulgation du sexe du
fcetus dans le cas de 1'echographie de routine en cours de grossesse . Sur-
tout si 1'echographie est pratiquee tard au cours de la grossesse, le medecin
(ou meme la patiente) peut connaitre le sexe du foetus d'apres l'image a
1'ecran . Comme l'interaction medecin-patiente ne depend pas d'analyses
de laboratoire, la possibilite de divulgation du sexe du fcetus est plus
grande .

Meme s'il est rarement im-
possible d'eviter la divulgation Si de telles lignes directrices etaient
par inadvertance du sexe du adoptees, les medecins ne pourraient
fcetus au cours des examens pas offrir un service de sexage du
echographiques de routine, foetus ni attirer leur clientele par ce

nous jugeons important que moyen. Et, autre fait tout aussi impor-
1'echographie prenatale - tant, ces lignes directrices aideraient
qu'elle soit pratiquee par un les medecins qui ne veulent pas divul-
obstetricien, un radiologue ou guer le sexe du foetus a leurs patiente s

au cours des premiers stades de la
un medecin de famille - soit grossesse, mais qui ont du mal a
regie par des lignes directrices refuser des demandes explicites .
et des normes professionnelles
claires interdisant la determi-
nation intentionnelle et la divulgation spontanee a la patiente du sexe du
fcetus avant le troisieme trimestre . Les normes actuelles de 1'Association
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canadienne des radiologistes ne comportent aucune recommandation
precise sur ces deux questions .

Si de telles lignes directrices etaient adoptees, les medecins ne
pourraient pas offrir un service de sexage du foctus ni attirer leur clientele

par ce moyen. Et, autre fait tout aussi important, ces lignes directrices
aideraient les medecins qui ne veulent pas divulguer le sexe du foetus a
leurs patientes au cours des premiers stades de la grossesse, mais qui ont
du mal a refuser des demandes'explicites . En effet, les patientes savent
que les medecins peuvent souvent cormaitre le sexe du foetus lors de 1'echo-
graphie et peuvent, par curiosite, le lui demander . Il peut etre difficile pour
le medecin de refuser de repondre a ces questions, surtout s'il est proche
de sa patiente, a moins de pouvoir invoquer des lignes directrices ou des
normes professionnelles explicites .

Comme il est invraisemblable qu'une mere demande ou obtienne un
avortement en raison du sexe au cours du troisieme trimestre, il semble
donc inutile de lui cacher le sexe du fcetus s'il est revele par echographie
a ce stade . Nous ne croyons pas justifie d'utiliser 1'echographie a un stade
quelconque de la grossesse dans le seul but de determiner le sexe du foetus .
Toutefois, etant donne que le sexe du fcetus presente un interet pour les
familles et peut aider a promouvoir 1'attachement entre la mere et 1'enfant
a naitre, nous considerons que l'on devrait permettre la divulgation du sexe
du foetus, s'il est decouvert par Jlasard au cours du troisieme trimestre et
si la femme en fait la demande . La Commission recommand e

264. Que la Societe des obstetriciens et gyneco-
logues du Canada, I'Association canadienne des
radiologistes et le College des medecins de fa-
mille du Canada revisent leurs lignes directrices
professionnelles pour s'assurer que les mede-
cins qui pratiquent 1'echographie prenatale
n'emploient pas cette technique pour le sexage
du fcetus (sauf en cas d'indication medicale),
qu'ils ne cherchent pas a determiner le sexe du
foetus et qu'ils ne fournissent pas d'eux-memes
de precisions a cet egard avant le troisieme tri-
mestre de la grossesse sauf pour des raisons
medicales et pour repondre a une demande .

Transfert de zygotes avec choix du sex e

La deuxieme methode qui permet actuellement de choisir le sexe est
le transfert de zygotes . II s'agit d'une methode invasive, couteuse et
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techniquement complexe faisant appel a la fecondation in vitro et au

diagnostic preimplantatoire .
La methode consiste a effectuer un prelevement d'ovules par lapa-

roscopie, que l'on feconde in vitro avec le sperme du partenaire (ou d'un

donneur) . Grace au diagnostic preimplantatoire, on determine si les
zygotes obtenus portent la paire de chromosomes sexuels XX ou XY, ce qui

en indique le sexe . Seuls les zygotes du sexe choisi sont transferes dans
1'uterus de la future mere . Bien que cette technique differe par certains

aspects importants du DPN et de 1'avortement en raison du sexe, les
commissaires considerent qu'elle est contraire a 1'ethique et medicalement
non justifiee pour essentiellement les memes raisons .

Tout d'abord, le transfert de zygotes avec choix du sexe ne constitue
pas une utilisation judicieuse des ressources . 'Cela fait appel a une

methode de diagnostic compliquee, couteuse, stressante pour la patiente
et inefficace, et son but est clairement non therapeutique . Il est difficile
d'imaginer que beaucoup de couples envisageraient le recours a cette
methode uniquement pour choisir le sexe de leur enfant . La FIV, tout
comme le diagnostic preimplantatoire, sont des interventions tres one-
reuses pouvant couter jusqu'a des milliers de dollars par cycle . De plus,
l'utilisation du diagnostic preimplantatoire pour determiner le sexe du
zygote sans justification medicale est contraire a 1'objectif de cette
technique, qui est le depistage de maladies hereditaires graves tres tot dans
le developpement du zygote .

Le recours au diagnostic preimplantatoire a cette fin presente ega-
lement des risques pour la patiente, depuis 1'administration de produits
inducteurs de l'ovulation jusqu'au prelevement des ovocytes . La pratique

d'actes medicaux presentant un risque pour la femme est contraire a
1'ethique, a moins que ce ne soit dans un but therapeutique evident, c'est-
a-dire pour traiter une maladie ou promouvoir la sante . Dans la pratique

courante, le diagnostic preimplantatoire est donc rarement utilise, a cause
de sa nature invasive et de son cout eleve .

La determination du sexe
du zygote par diagnostic pre-

implantatoire contrevient aussi Toute utilisation du diagnostic pre-
au principe du respect de la vie implantatoire a des fins de choix du
et de la dignite humaines. sexe sans motif m6dical West pas
Comme nous 1'avons vu au cha- justifiable et devrait etre interdite .

pitre 22, les zygotes ne bene-
ficient pas du meme statut
moral que les embryons et les foetus : ils n'ont pas d'identite bien deter-
minee, ni de systeme nerveux central, et la probabilite qu'ils aboutissent a
une naissance vivante est faible - elle est d'environ 20 pour 100 lorsque
les deux partenaires sont probablement feconds . Toutefois, un zygote est
plus que du tissu humain; etant donne le potentiel qu'il represente, refuser
d'implanter un zygote uniquement a cause de son sexe va a 1'encontre du
respect qu'on lui doit .
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Les commissaires considerent que ces objections sont telles que toute
utilisation du diagnostic preimplantatoire a des fins de choix du sexe sans
motif medical n'est pas justifiable et devrait etre interdite . Puisque le
diagnostic preimplantatoire fait appel a la technique de FIV, il est
generalement effectue dans les cliniques offrant un programme de FIV .
Nous avons conclu que tout projet d'utilisation du diagnostic
preimplantatoire sur des zygotes devrait etre approuve par le sous-comite
de la procreation assistee de la commission nationale sur les techniques de
reproduction. Nous recommandons, en outre, que les lignes directrices
regissant les cliniques de fecondation in vitro interdisent l'utilisation du
diagnostic preimplantatoire pour determiner le sexe du foetus sans justifi-
cation medicale . Meme s'il est tres invraisemblable que des praticiens ou
des couples envisagent le recours au diagnostic preimplantatoire a cette fin,
il est important de garantir aux Canadiens et Canadiennes que cette
pratique est interdite en faisant du respect des lignes directrices une
condition d'obtention du permis delivre par la commission nationale sur les
techniques de reproduction . La Commission recommand e

265. Que les lignes directrices de la commission
nationale sur les techniques de reproduction a
I'intention des cliniques de fecondation in vitro
interdisent I'utilisation du diagnostic preimplan-
tatoire pour determiner le sexe du foetus sans
justification medicale . La commission nationale
sur les techniques de reproduction devrait faire
de I'observation de ces lignes directrices une
condition de delivrance du permis .

Insemination avec choix du sex e

Situation actuelle

On peut regrouper les diverses methodes de choix du sexe de 1'enfant
avant la conception dans deux categories . D'abord, il existe des methodes
dites naturelles, telles-que la determination du moment propice pour avoir
des rapports sexuels, la modification de la position coitale, la modification
de 1'acidite vaginale et la modification de la composition des secretions
cervicales par le regime alimentaire . La fiabilite de ces methodes est
inconnue . Des recherches ont ete effectuees pour determiner si le fait
d'avoir des rapports sexuels en fonction du moment de l'ovulation influait
sur le sexe de 1'enfant a naitre, mais les resultats obtenus n'ont pas ete
confirmes par des etudes plus recentes6 .

Dans la presente partie, nous nous proposons d'analyser les methodes
de la seconde categorie, qui font appel au traitement des spermatozoides
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en laboratoire . Au cours des 20 dernieres annees, plusieurs methodes ont
ete proposees pour separer les spermatozoides en fonction du chromosome
sexuel qu'ils portent (la fecondation de l'ovule par un spermatozoide porteur
du chromosome X aboutit a un foetus femelle et celle par un Y, a un fcetus
male) . Profitant des differences presumees dans leur densite et leur
motilite, on a cherche a separer les spermatozoides au moyen de techni-
ques d'electrophorese, de fractionnement en flux et de tri cellulaire . Des
techniques immunologiques ont egalement ete essayees pour realiser cette
separation .

Il est difficile d'evaluer 1'eff 'icacite de ces techniques . Les etudes n'ont
pas abouti a des resultats concluants et ont ete critiquees pour leur suivi
insuffisant et 1'absence de groupes temoins' . Toutefois, bon nombre d'arti-
cles de synthese arrivent a la meme conclusion generale : bien qu'elles
soient theoriquement possibles et cliniquement realisables, aucune de ces
techniques de separation des spermatozoides n'est suffisamment fiable .
Quelques-unes d'entre elles se sont averees juste assez efficaces pour
justifier la poursuite de la recherche et du developpement et 1'etablissement
de cliniques privees offrant l'insemination avec choix du sexe .

La technique la plus connue et la plus repandue a ete mise au point
en 1973 par un chercheur americain du nom de Ronald Ericsson . Elle se
fonde sur l'observation selon laquelle les spermatozoides porteurs du
chromosome Y nagent plus vite que les autres . Il s'agit donc de laver le
sperme et de 1'etaler en couches sur des concentrations croissantes d'albu-
mine, a travers laquelle certains spermatozoides nagent plus vite . Cette
technique a permis d'obtenir des echantillons de sperme riche en spermato-
zoides porteurs du chromosome Y pour l'insemination assistee . Ericsson
pretend obtenir des enfants de sexe masculin dans 72 pour 100 des cas
(contre 52 pour 100 normalement), mais ce chiffre n'a pas ete verifie par
d'autres laboratoires independants8 .

11 est plus difficile d'isoler les spermatozoides porteurs du chromosome
sexuel X. Les spermatozoides plus lents qui restent apres le test d'Ericsson
ne peuvent servir a 1'insemination, car il s'y trouve un taux eleve de
spermatozoides Y anormaux en plus des spermatozofdes X normaux . La
methode la plus prometteuse pour obtenir des echantillons riches en
spermatozoides porteurs du chromosome X est une technique de filtration
mise au point a l'origine pour preparer des echantillons de sperme riche en
spermatozoides a motilite elevee . Les chercheurs ont decouvert par hasard
que cette methode avait aussi pour effet d'augmenter dans une proportion
allant jusqu'a 22 pour 100 la concentration de spermatozoides X de
1'echantillon. Etant donne que l'isolation des spermatozoides X est plus
difficile, et que l'utilisation des inducteurs de l'ovulation semble augmenter
les probabilites que 1'enfant soit une fille, on utilise souvent des produits
pharmaceutiques comme le clomifene avec la technique de filtration . Cela
entralne egalement une augmentation de la probabilite d'avoir des jumeaux

(8,5 pour 100) . Diverses autres combinaisons de techniques de tri des
spermatozofdes avec des inducteurs de l'ovulation ont ete utilisees avec



1030 Conditions, techniques et pratique s

1'espoir d'augmenter les probabilites de concevoir des enfants de sexe
feminin. Ericsson pretend obtenir un taux de succes de 69 pour 100 chez
les couples voulant avoir une fille, mais ce chiffre n'a pas ete confirme par
d'autres laboratoires independants .

N'ayant pas encore ete confirmee par d'autres laboratoires, 1'efficacite
de cette methode, ainsi que des autres methodes similaires de tri des sper-
matozoides, reste donc a determiner . D'apres les donnees objectives actuel-
lement disponibles, il semble que le taux de succes pour que 1'enfant soit
du sexe choisi se situe bien en-dessous de 80 pour 100, contre 50 pour 100
normalement9. En 1'absence de donnees plus probantes, ces methodes
d'insemination avec choix du sexe doivent etre considerees comme experi-
mentales, et non comme des methodes fiables . Elles sont invasives et
doivent parfois etre repetees, puisque la probabilite pour qu'une insemi-
nation avec du sperme traite aboutisse a une naissance vivante est infe-
rieure a 10 pour 100. Malgre ces limites, il est vraisemblable qu'on arrive
a mettre au point une methode assez fiable de choix du sexe par separation
des spermatozoides .

Quelle que soit 1'efficacite
actuelle des techniques de sepa- Ces methodes d'insemination sont
ration des spermatozo3des, des invasives et doivent parfois etre repe-
entrepreneurs ont juge qu'il tees, puisque la probabilite pour
existait un marche pour 1'inse- qu'une insemination avec du sperme

mination avec choix du sexe . traite aboutisse a une naissance vi-
Des cliniques privees sont vante est inferieure a 10 pour 100 .

apparues aux Etats-Unis, au
Royaume-Uni, au Canada et
ailleurs qui offrent ce service contre remuneration . Ces cliniques privees
sont particulierement actives aux Etats-Unis, ou la technique d'Ericsson a
ete franchisee et est pratiquee par au-dela de 50 cliniques . Au Royaume-
Uni, 1'apparition de cliniques privees offrant un service d'insemination avec
choix du sexe est a 1'origine de l'initiative de consultation de la Human
Fertility and Embryology Authority sur le choix du sexe . Au Canada, il
existe depuis 1987, a Toronto, une clinique qui offre un service
d'insemination avec choix du sexe selon la methode d'Ericsson ; une
deuxieme clinique a ouvert ses portes recemment, toujours a Toronto .
L'intervention, qui n'est pas couverte par les programmes d'assurance-
maladie provinciaux, coute environ 500 $ par insemination .

Enjeux et recommandation s

Selon qu'il s'agit d'avortement ou de transfert de zygotes, les
problemes poses par le choix du sexe d'un enfant a naitre sont de nature
differente. Par exemple, le tri de spermatozoldes ne pose pas les memes
problemes pour ce qui est du respect de la vie humaine que 1'avortement
d'un foetus ou 1'e1imination de zygotes a cause de leur sexe. Toutefois, cette
pratique souleve effectivement d'importantes questions autant en ce qui
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concerne le risque de discrimination et d'atteinte a 1'egalite des sexes que
l'utilisation judicieuse des ressources .

Egalite des sexes

Pour les raisons exposees precedemment, les commissaires consi-
derent inacceptable d'utiliser cette methode de choix du sexe d'une fa~on
qui amoindrisse ou compromette 1'egalite des sexes - c'est-a-dire de
chercher a obtenir des nouveau-nes de sexe masculin ou des familles ayant
plus de gar~ons que de filles, ou encore de perpetuer la devalorisation
culturelle des femmes . Il existe toutefois de bonnes raisons de croire que
1'insemination avec choix du sexe ne donnerait pas lieu a de telles uti-
lisations au Canada. La preference marquee pour les enfants de sexe
masculin qui caracterisait autrefois la societe canadienne s'est fortement
attenuee. Bien que certains parents aient une faible preference pour le
sexe du premier enfant, moins de 2 pour 100 des Canadiens et des Cana-
diennes envisageraient d'avoir recours a 1'insemination a des fins de choix
du sexe. L'insemination avec choix du sexe est pratiquee au Canada
davantage pour aider les couples a avoir au moins un enfant de chaque
sexe. Comme nous 1'avons vu plus haut dans ce chapitre, la plupart des
Canadiens et des Canadiennes considerent qu'il est important d'avoir au
moins un gargon et une fille . En fait, c'est la la seule preference pour ce
qui est du sexe de leurs enfants qu'ils considerent tres importante et pour
laquelle ils sont prets a prendre des mesures concretes . Il s'agit cependant
la encore d'une minorite : 8 pour 100 des couples ayant deux fils envisa-
geraient de recourir a 1'insemination pour avoir une fille, plutot que de
continuer de faire des enfants dans 1'espoir d'avoir une fille . Un nombre
similaire de couples ayant deux filles envisageraient de recourir a 1'inse-
mination pour avoir un fils .

Notre enquete sur les pre-
ferences parentales semble donc L'insemination avec choix du sexe est
indiquer que la plupart des pratiquee au Canada davantage pour
Canadiens et des Canadiennes aider les couples a avoir au moins un
qui feraient appel a 1'insemi- enfant de chaque sexe . Comme nous
nation avec choix du sexe ne 1'avons vu plus haut dans ce chapitre,
favoriseraient pas un sexe plu- la plupart des Canadiens et des Cana-

tot que 1'autre . Cette consta- diennes considerent qu'il est important
d'avoir au moins un garcon et une fille .

tation confirme 1'experience des En fait, c'est la la seule preference
cliniques utilisant la technique pour ce qui est du sexe de leurs en-
d'Ericsson aux Etats-Unis . fants qu'ils considerent tres importante
D'apres Ericsson, un sondage et pour laquelle ils sont prets a pren-
effectue aupres de 7 000 dre des mesures concretes .
couples frequentant ses cli-
niques a montre que moins
de 1 pour 100 des couples faisaient appel a cette methode pour leur pre-
mier-n6. Le recours a cette technique est surtout envisage par les couples



1032 Conditions, techniques et pratique s

qui veulent avoir un dernier enfant, si les enfants qu'ils ont deja sont du
meme sexe. En fait, Ericsson affirme que 51 pour 100 des personnes qui
s'adressent a ses cliniques veulent avoir une fille10 . Toutefois, la methode
pour concevoir des enfants du sexe feminin fait appel a 1'administration
d'inducteurs de l'ovulation et est done plus compliquee et plus couteuse ;
les cliniques offrent en fait davantage de services dans le but d'obtenir des
enfants de sexe masculin .

Une etude effectuee en 1989 par Nan Chico, professeure de sociologie
en Californie, a montre que les couples qui s'etaient informes aupres des
cliniques Ericsson au sujet de 1'insemination avec choix du sexe avaient
deja en moyenne deux enfants du meme sexe et voulaient avoir une
« famille mixte » . Cette etude, qui a porte sur 2 505 lettres adressees aux
cliniques Ericsson, conclut que 1,4 pour 100 des couples voulaient avoir
un premier-n6 de sexe masculin et qu'il y avait presque autant de

demandes pour des garcons que pour des filles "

Nous croyons que le re-
cours des couples a l'insemina-

tion avec choix du sexe en vue Il existe d'importantes differences entre
d'avoir un enfant du sexe qu'ils 1'experience de vie de l'homme et de la
n'ont pas ne constitue pas ne- femme, et le desir d'avoir le genre de
cessairement une discrimination relation unique qui resulte du fait
sexuelle . Comme le signalent la d'avoir des gar4~ons et des filles West
SCFA et la SOGC, le recours a pas, en lui-meme, un signe de

1'insemination avec choix du sexisme .

sexe pour cette raison « indique
que les parents ne presentent
pas necessairement une preference pour un sexe en particulier, mais
veulent plutot favoriser 1'epanouissement de leur famille dans 1'atmosphere
unique qui peut seulement resulter d'interactions frere-soeur, mere-fille
ou pere-fils12» . Les filles et les gar~ons sont differents les uns des autres,
et le desir repandu d'avoir au moins un enfant de chaque sexe reflete la joie
et le plaisir que les parents trouvent dans cette difference . Le desir d'avoir
un fils apres avoir donne naissance a deux filles, ou d'avoir une fille apres
deux gar~ons, est naturel et reflete non pas une preference envers Fun des
sexes ni une devalorisation d'un sexe en particulier, mais le desir d'avoir
des enfants des deux sexes .

Bien sur, il se peut tres bien que certains couples soient motives par
des stereotypes sexistes, comme par exemple le desir de leguer 1'entreprise
familiale a un fils plutot qu'a une fille . Nous reconnaissons que de tels
stereotypes existent dans notre societe, mais cela ne constitue pas un motif
suffisant pour conclure que 1'insemination avec choix du sexe est necessai-
rement utilisee pour des motifs sexistes . Il existe d'importantes differences
entre 1'experience de vie de 1'homme et de la femme, et le desir d'avoir le
genre de relation unique qui resulte du fait d'avoir des gar~ons et des filles
n'est pas, en Iui-milme, un signe de sexisme .
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Il faut egalement se demander si 1'insemination avec choix du sexe ne
risque pas de modifier de facon significative le ratio hommes-femmes dans
1'ensemble de la societe . Si un grand nombre de couples avaient recours
a cette pratique pour avoir des gar~ons, alors que peu de couples 1'uti-
lisaient pour avoir des filles, 1'inegalite dans le ratio hommes-femmes que
cela entrainerait pourrait avoir de graves repercussions sociales . Les
resultats de nos recherches semblent toutefois indiquer que cette even-
tualite est peu vraisemblable pour plusieurs raisons .

D'abord, nos sondages ne revelent aucune preference significative pour
les gar~ons ou pour les filles au sein de la population. Par consequent,
1'insemination avec choix du sexe n'est pas susceptible de modifier le ratio
hommes-femmes . Deuxiemement, meme si les parents avaient des prefe-
rences pour les garqons ou pour les filles, i1 est peu vraisemblable qu'elles
aient un effet significatif sur le ratio, etant donne que relativement peu de
couples prendraient des mesures concretes pour realiser leur desir .
Comme nous 1'avons montre, les preferences pour le sexe de 1'enfant sont
generalement faibles . Peu de couples leur accordent suffisamment d'impor-
tance pour s'exposer a des inconvenients, a des risques ou a des depenses
considerables en vue d'augmenter les chances d'avoir un enfant du sexe
desire. L'insemination avec choix du sexe est une methode invasive,
couteuse et ennuyeuse dont 1'efficacite reste a demontrer. Une fois que le
conjoint a donne un echantillon de sperme a la clinique, la patiente doit
programmer sa visite de facon a la faire coSncider avec l'ovulation ; pendant
ce temps, le couple dolt s'abstenir de toute relation sexuelle . Souvent,
l'intervention doit etre repetee plusieurs fois, etant donne qu'il faut
generalement proceder a plusieurs cycles de traitement pour obtenir un e
grossesse .

11 n'est done pas surprenant
que 1'insemination avec choix du

sexe ne soit pas tres populaire,
meme dans les pays ou la me-
thode est facilement accessible .
Mais il faut cependant considerer
un autre aspect du probleme .
Comme nous 1'avons montre
dans le volume de recherche inti-
tule Le diagnostic prenatal : Pro-
gres recents et a preuoir, si la
methode de separation des sper-
matozoides s'averait beaucoup
plus fiable et facile a utiliser
pour choisir un sexe plutot que
1'autre, cela pourrait aboutir a un
desequilibre du ratio hommes-

Les genres de mathodes de predeter-
mination du sexe qu'un grand nombre
de gens seraient prets a utiliser sont
actuellement inefficaces, tandis que
les methodes efficaces sont inaccep-
tables pour -presque-toutie=monde : -11
n'y a aucune raison de croire que les
choses changeront dans un avenir
previsible .

M. Thomas, « Les preferences con-
cernant le sexe de ses enfants et les
perspectives de recours au choix du
sexe », dans les volumes de
recherche de /a Commission, 1993.

femmes. On ne doit done pas oublier que les differences existant entre les
techniques utilisees pour choisir un gar~on ou une fille peuvent modifier
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ce ratio. Par contre, etant donne que le nombre de personnes qui envi-
sagent le recours a 1'insemination avec choix du sexe est relativement
restreint, le risque de modification brusque de ce ratio est tres reduit .

Nous croyons donc que certaines applications de 1'insemination avec
choix du sexe ne sont pas en elles-memes incompatibles avec le principe
de 1'egalite des sexes et peuvent etre neutres dans leurs motivations et

leurs effets . Quoi qu'il en soit, nous devons egalement tenir compte
d'autres aspects de la question dans nos recommandations . Tout d'abord,
il existe des secteurs de la societe canadienne ou les hommes sont favorises
par rapport aux femmes et ou l'on fait pression sur ces dernieres pour
qu'elles se pretent au choix du sexe des enfants pour des motifs
discriminatoires et sexistes . Si 1'insemination avec choix du sexe etait
autorisee, il faudrait prendre des mesures pour eviter ce genre de situation .
II faudrait egalement s'assurer que la methode ne soit pas utilisee pour
favoriser un sexe plutot que 1'autre pour ce qui est du nombre d'enfants ou
l'ordre des naissances .

D'apres certains, ces pro-
blemes seraient regles par la
mise en place d'un systeme limi-
tant 1'acces aux seuls couples
qui ont deja au moins deux en-
fants du meme sexe et qui vou-
draient avoir un enfant de
1'autre sexe par insemination .
En reservant 1'acces a la me-
thode aux couples qui vou-
draient avoir au moins un en-
fant de chaque sexe, cette me-
sure empecherait son utilisation
par les couples desirant avoir
un premier-ne de sexe masculin
ou avoir plus de gar,~ons que de

filles .
Nous avons examine cette

proposition tres attentivement .
Toutefois, nous 1'avons rejetee

Certaines applications de 1'insemina-
tion avec choix du sexe ne sont pas en
elles-memes incompatibles avec le
principe de 1'egalite des sexes et
peuvent etre neutres dans leurs moti-
vations et leurs effets . Quoi qu'il en
soit, nous devons egalement tenir
compte d'autres aspects de la question
dans nos recommandations . On de-
vrait rejeter la croyance voulant qu'une
famille dans laquelle tous les enfants
sont du meme sexe West pas l'id6al .
Qui plus est, l'utilisation de 1'insemi-
nation avec choix du sexe pourrait
avoir des effets nocifs non seulement
sur 1'enfant du sexe oppose qui serait
ne en depit du recours a la methode,
mais egalement sur ses aines .

pour plusieurs raisons . Malgre le fait que les commissaires reconnaissent
et comprennent le &_-sir de certains couples d'avoir au moins un enfant de
chaque sexe, elles considerent qu'on devrait rejeter la croyance voulant
qu'une famille dans laquelle tous les enfants sont du meme sexe n'est pas

1'ideal . La societe ne devrait pas promouvoir 1'idee qu'une famille ou tous
les enfants sont des filles - ou bien des garcons - ne rencontre pas les
exigences arbitraires de ce qui constitue la famille ideale . La disponibilite,
meme fortement controlee, de 1'insemination avec choix du sexe irait dans
le sens d'une approbation de ce point de vue, ce qui pourrait modifier 1'atti-
tude actuelle des Canadiens et des Canadiennes qui croient que le sexe de
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1'enfant n'a que peu d'importance . Qui plus est, l'utilisation de 1'insemi-
nation avec choix du sexe pourrait avoir des effets nocifs non seulement

sur 1'enfant du sexe oppose qui serait ne en depit du recours a la methode,
mais egalement sur ses aSnes . Si un couple ayant deux filles avait recours
a 1'insemination avec choix du sexe pour avoir un gargon, ces filles risque-

raient de se sentir rejetees par leurs parents, comme ce pourrait etre le cas
d'une troisieme fille nee a la suite d'une tentative qui n'aurait pas eu les

resultats escomptes .

Utilisation judicieuse des ressources

En plus des reserves enumerees ci-haut, il faut tenir compte du
principe de l'utilisation judicieuse des ressources .

L'insemination avec choix du sexe n'est pas un service necessaire sur
le plan medical . Son but West pas de traiter ou de prevenir la maladie, ni
de promouvoir la sante . De plus, le fait d'avoir un enfant du sexe voulu
West pas a ce point important pour justifier l'utilisation de ressources
publiques pour y parvenir . 11 est legitime de depenser des fonds publics
pour aider les couples infertiles, ou les couples qui risquent de transmettre
une maladie hereditaire, a avoir un enfant sain, mais pas pour satisfaire le

desir des parents d'avoir un enfant de chaque sexe .
On pourrait croire que le fait d'autoriser des cliniques privees a offrir

contre remuneration un service d'insemination avec choix du sexe consti-
tuerait une utilisation acceptable des deniers publics, puisque les frais
seraient alors pris en charge par les consommateurs, et non le regime
provincial d'assurance-maladie . Toutefois, comme nous 1'avons vu au
chapitre 20, les activites des cliniques privees entrainent souvent des coats
pour le systeme public de soins de sante . Pour ce qui est des cliniques de
FIV privees, ces coats sont tres eleves . Dans le cas de services d'insemi-
nation avec choix du sexe, les coats associes, quoique plus limites, seraient

bien reels. En effet, 1'examen medical initial de la patiente ainsi que
1'analyse en laboratoire du sperme du conjoint (avant 1'etape du tri des
spermatozoides) pourraient etre factures au regime public d'assurance-
maladie . De meme, dans le cas des techniques visant a produire un fcetus
de sexe feminin„les inducteurs de l'ovulation prescrits aux patientes
pourraient etre factures aux programmes provinciaux d'assurance-
medicaments ou aux programmes complementaires d'assurance medicale
(bien que la plupart des provinces ne remboursent pas les produits tels que
le clomifene, quelle qu'en soit l'indication) .

Plus important, dans ce cas, est le fait que si l'insemination avec choix
du sexe etait offerte dans des cliniques privees, il faudrait creer un systeme
strict de surveillance et de delivrance de permis pour garantir que ce
service soit offert dans un cadre securitaire et respectueux de 1'ethique . A
elle seule, cette exigence entrainerait d'importantes depenses ; c'est pour-
quoi les commissaires s'opposeraient categoriquement a l'utilisation des
fonds publics, qui sont limites, pour une telle entreprise . Bien qu'il soit



1036 Conditions, techniques et pratique s

possible d'envisager un systeme pour recouvrer certaines de ces depenses
au moyen de droits imposes pour la delivrance de permis, nous croyons,
etant donne les risques potentiels evoques plus haut, qu'il n'existe aucun
motif legitime pour autoriser ce service .

Par ailleurs, on ne devrait pas considerer que les techniques d'inse-
mination avec choix du sexe, dont 1'efficacite n'a pas ete prouvee, font
par-tie du domaine de la recherche medicale . Inclure ces methodes dans les
programmes de recherche reviendrait a sanctionner leur financement a
meme les fonds de recherche medicale et, si leur efficacite etait prouvee, a
les considerer comme des services medicaux faisant partie des programmes
publics de sante et a les financer dans le cadre de l'assurance-maladie . La
Commission est d'avis que considerer 1'insemination avec choix du sexe
comme un service medical serait fausser le principe du systeme de soins
de sante et donnerait lieu a une mauvaise utilisation des fonds publics .

En resume, nous croyons que 1'insemination avec choix du sexe sans
motif medical ne devrait pas etre autorisee pour les raisons suivantes :

• Offrir ce service constituerait une utilisation inadequate des
ressources publiques . Meme si le service etait offert en clinique privee
contre remuneration, le seul moyen de garantir qu'on ne l'utiliserait
pas a des fins sexistes (p . ex. en reaction aux pressions exercees sur
les femmes pour avoir des enfants de sexe masculin) entrainerait
d'importantes depenses publiques (p . ex. surveillance, collecte et
analyse des donnees), ce qui constituerait un emploi impropre de ces
fonds .

• Meme si les motivations des personnes qui choisiraient d'avoir recours
a cette methode n'etaient pas necessairement sexistes en elles-memes
(p. ex. pour avoir un enfant de chaque sexe), la disponibilite de celle-ci
renforcerait toutefois l'idee de l'importance de la composition de la
famille pour ce qui est du sexe des enfants .

• Meme si 1'acces a la methode etait restreint aux couples qui desirent
avoir une fille apres avoir eu deux garcons, ou l'inverse, ces enfants
risqueraient de se sentir moins apprecies du fait de leur sexe, comme
ce serait peut-etre le cas de 1'enfant nil- a la suite d'une tentative qui
n'aurait pas « marche ), .

• L'efficacite de la technique n'a pas ete demontree, et meme si elle
pouvait etre etablie et amelioree par la recherche, les depenses
entrainees ne seraient pas justifiees, compte tenu des autres priorites
de la recherche medicale .

Les cliniques privees qui offrent 1'insemination avec choix du sexe ne
sont pas actuellement visees par des mecanismes de protection du public
tels que les comites d'examen de la responsabilite professionnelle et les
organisations professionnelles . Dans le chapitre 19, nous avons recom-
mande que la commission nationale sur les techniques de reproduction
exige un permis de toute clinique ou cabinet medical offrant 1'insemination
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assistee avec traitement du sperme pour separer les spermatozoides por-
teurs du chromosome X des spermatozoides porteurs du chromosome Y .
Nous avons egalement precise les conditions de delivrance du permis aux
cliniques offrant des services de procreation medicalement assistee . La
Commission recommande en outre

266.

Conclusion

Que,la delivrance du permis aux cliniques of-
frant des services de procreation assistee soit
assujettie a la condition que le traitement du
sperme pour separer les spermatozoides por-
teurs du chromosome X des spermatozoides
porteurs du chromosome Y ne soit offert qu'en
cas d'indication medicale evidente (p . ex. une
maladie liee au chromosome X) . Dans de tels
cas, la clinique ou le medecin doit :

a) informer la patiente de fagon objective du
manque de fiabilite de toutes les techni-
ques utilisees, et

b) consigner et communiquer une fois I'an a
la commission nationale sur les techniques
de reproduction le sexe des enfants nes
par insemination a la suite d'un tel traite-
ment du sperme .

Nous avons examine trois techniques pouvant etre utilisees pour
choisir le sexe des enfants : le diagnostic prenatal associe a 1'avortement en
raison du sexe; le diagnostic preimplantatoire suivi du transfert de zygotes
avec choix du sexe ; et le traitement du sperme conjugue a 1'insemination
avec choix du sexe . Chacune de ces techniques pose des problemes
ethiques et sociaux differents . En meme temps, toutes trois risquent de
remettre en question les valeurs humaines et sociales fondameritales des
Canadiens et Canadiennes . Par exemple, des groupes representant les
femmes de communautes minoritaires craignaient qu'on utilise les tech-
niques de reproduction, surtout en ce qui a trait au choix du sexe, pour
exploiter des attitudes stereotypees associees a la race et a la culture . La
Commission a analyse ces remarques avec le plus grand soin avant
d'emettre ses recommandations . Nous encourageons ces groupes a conti-
nuer de resister aux pressions pour le choix du sexe dans leurs commu-
nautes et a promouvoir 1'adoption de valeurs fondamentales telles que
1'egalite des sexes . Ce faisant, nous reconnaissons qu'il est important de
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proteger ces valeurs dans la societe canadienne et de veiller a ce qu'elles ne
soient pas minees ou compromises par nos recommandations .

Plus precisement, la Commission considere que la pratique du DPN
avec avortement en raison du sexe sans motif medical est contraire a ses
principes directeurs et incompatible avec les valeurs generalement admises
dans la societe canadienne . Cette pratique va a 1'encontre des principes de
respect de la vie et de la dignite humaines, de 1'egalite des sexes, de la
protection des personnes vulnerables et de l'utilisation judicieuse des
ressources . Qui plus est, cela risquerait de denaturer le role du DPN au
sein du systeme des soins de sante, qui est de reperer les anomalies graves
du foetus ou du zygote et de prevenir la naissance d'enfants atteints d'ano-
malies genetiques ou hereditaires graves .

Les lignes directrices du College canadien de geneticiens medicaux, qui
ont ete respectees jusqu'ici, desapprouvent le recours au DPN pour deter-
miner le sexe du foetus sans justification medicale . Toutefois, il est
necessaire d'adopter des mesures supplementaires pour lever toute ambi-
guite au sujet de la legitimite de cette pratique et pour tenir compte des
perfectionnements futurs de cette technique .

En nous fondant sur le consensus general contre le recours a 1'avor-
tement en raison du sexe sans justification medicale, nous avons du relever
le defi de proposer des mesures qui ne creent pas d'autres problemes plus
difficiles . Toute tentative de limiter 1'acces a 1'avortement en raison du sexe
serait impossible a mettre en pratique et risquerait de porter atteinte a
d'autres aspects de 1'autonomie de la femme en matiere de reproduction.
Cela dit, les commissaires ont decide de proposer une demarche a deux
volets . En premier lieu, la commission nationale sur les techniques de
reproduction devrait interdire aux centres agrees de diagnostic prenatal
d'offrir le DPN dans le but de determiner le sexe du foetus sans justification
medicale . En second lieu, dans les cas des DPN medicalement justifies, le
sexe du foetus ne devrait etre communique a la patiente que sur demande
expresse ou s'il presente un interet medical . Les commissaires croient que
cette approche previendra la pratique condamnable du DPN a des fins de
choix du sexe, sans pour autant porter atteinte a la vie privee des femmes
ni a leur autonomie en matiere de reproduction et tout en respectant le
droit d'acces de la patiente a ses dossiers medicaux .

Les memes conditions et normes professionnelles generales devraient
s'appliquer aux tests de depistage prenatal pratiques ailleurs que dans des
centres de genetique, que ce soit par echographie ou analyse sanguine
effectuee par des obstetriciens, radiologistes, omnipraticiens ou autres
medecins . Nous avons recommande de revoir et de corriger au besoin les
lignes directrices professionnelles afin de garantir que les medecins
n'utilisent pas le diagnostic prenatal pour determiner le sexe du foetus sans
justification medicale, qu'ils ne cherchent pas a savoir le sexe de celui-ci et
qu'ils ne fournissent pas d'eux-memes de precisions a cet egard avant le
troisieme trimestre de la grossesse, sauf pour un motif medical .



Chapitre 28 : Choix du sexe en fonction de criteres non medicaux 103 9

Nous croyons aussi souhaitable d'utiliser la delivrance de permis aux
centres, pour prevenir l'usage abusif de la seconde methode - le diagnostic
preimplantatoire suivi du transfert de zygotes avec choix du sexe - etant
donne que le recours au diagnostic preimplantatoire sans justification
medicale serait interdit .

Quant a la troisieme methode - le traitement du sperme suivi de
l'ins6mination avec choix du sexe - les donnees recueillies semblent
indiquer que la grande majorite des Canadiens et Canadiennes n'ont pas
de preference pour le sexe de leurs enfants et qu'ils n'envisageraient le
recours a l'ins6mination avec choix du sexe que dans le but d'avoir au
moins un enfant de chaque sexe. Nous sommes sensibles au desir de

certains couples d'avoir au moins un enfant de chaque sexe afin d'etablir
les liens familiaux uniques qui en resultent, et comprenons ce desir . Nous
croyons que l'ins6mination avec choix du sexe, si elle est pratiquee a cette
fin, n'est pas en elle-meme contraire a 1'ethique, meme si cela ne constitue

pas un service medical . Cette pratique peut etre compatible avec 1'egalite
des sexes si elle West pas utilisee de fa~on a favoriser l'un ou 1'autre sexe .

Nous avons montre clairement, toutefois, que d'autres facteurs supple-
mentaires doivent etre pris en consideration avant de determiner s'il
convient de permettre l'ins6mination avec choix du sexe . En effet, il s'agit
notamment de savoir si une autorisation eventuelle de cette methode ne
renforcera pas 1'idee que le sexe d'un enfant est important ; si elle ne
donnera pas a croire aux enfants des couples qui l'utilisent que leur sexe
est deprecie ; et si elle constituerait . une utilisation judicieuse des
ressources. De plus, etant donne que 1'efficacite de la methode n'a pas ete
etablie, il serait contraire a 1'ethique de 1'offrir aux patientes sans, au
prealable, effectuer des recherches pour en determiner 1'efficacite et la
surete . Toutefois, la valeur de ces recherches ne justifierait pas a elle seule
qu'on y consacre des ressources deja limitees.

Ces considerations nous menent a conclure qu'il n'y aurait pas lieu
d'autoriser l'ins6mination avec choix du sexe au Canada et nos recomman-
dations vont en ce sens . Nous recommandons par consequent de n'offrir
l'ins6mination avec choix du sexe que dans les cas ou elle est medicalement
justifiee et seulement dans des etablissements agrees se conformant aux
exigences etablies pour le consentement eclaire, la collecte des donnees et
la presentation de rapports .

Enfin, les commissaires estiment que les trois methodes de choix du
sexe posent toutes des problemes importants qui doivent etre examines aux
niveaux international aussi bien que national . L'ouverture aux Etats-Unis,
pres de nos frontieres, de cliniques qui pratiquent le sexage des foetus et
qui visent en partie une clientele canadienne montre que ces questions
n'interessent pas que notre pays . Comme nous 1'avons mentionne a
plusieurs reprises dans ce rapport, nous recommandons que la commission
nationale sur les techniques de reproduction participe a 1'elaboration de
lignes directrices internationales sur les aspects d'importance mondiale des
nouvelles techniques de reproduction et en fasse la promotion . Ces efforts
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devraient notamment mener a la creation de lignes directrices sur le choix
du sexe sans raison medicale .
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Therapie et modification geniques

0

11 y a vingt ans, les geneticiens inventaient les techniques qui allaient
permettre d'isoler un gene identifiable et de l'introduire par epissage dans
un chromosome etranger, de fa~on a ce qu'il devienne fonctionnel et se
duplique au cours de la division cellulaire . Depuis, ces techniques ont
trouve un grand nombre d'applications dans les domaines de 1'agriculture
et de l'industrie pharmaceutique, et elles constituent le fondement d'une
partie importante de l'industrie des biotechnologies . Mais a cause de leur
evolution tres rapide, certains craignent que la societe ne soit plus en
mesure de faire up choix eclaire quant a leur acceptabilite et a leurs
applications . On a fait etat de cette preoccupation au cours des audiences
publiques de la Commission, ainsi que de nombreuses autres inquietudes
concernant la modification genique .

Comme nous l'avons expose dans les trois chapitres precedents, les
progres realises dans le domaine de la technologie de 1'ADN ont egalement
permis d'identifier les genes responsables de certaines maladies
hereditaires . Des le depart, il etait evident que 1'epissage presentait un
potentiel d'application au traitement des maladies hereditaires chez
1'homme. Il existe peu de traitements efficaces pour les maladies
hereditaires, qu'elles soient d'apparition precoce ou tardive, c'est pourquoi
la majorite des couples, lorsque le diagnostic prenatal revele une affection
genetique grave du fo°tus, decident de mettre un terme a la grossesse .
Cependant, ces recentes decouvertes scientifiques font qu'il sera peut-etre
bientot possible de traiter certaines maladies hereditaires graves en
modifiant le gene affecte . C'est ce que l'on appelle la therapie genique
humaine .

La Commission ri avait pas pour mandat d'etudier la genetique dans
son ensemble, ni de faire des recommandations sur toutes les applications
possibles de cette science. Son mandat etait plutot d'etudier la question de
(( la manipulation genetique et des .interventions therapeutiques pour
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corriger des anomalies genetiques ) dans le contexte de la procreation, et
de faire des recommandations d'interet general y ayant trait . De me-me que
pour les techniques evaluees dans les chapitres precedents, nous
examinerons ici les applications de la therapie et de la modification
geniques dans le domaine de la procreation . Bien que notre etude n'ait pas
pour objet la therapie ni la modification geniques post-natales, plusieurs
considerations sont leg memes dans les deux cas . Dans 1'exercice de son
mandat, la Commission a consulte les Canadiens et les Canadiennes et
effectue des recherches et des analyses ; son examen a ate effectue a la
lumiere des principes directeurs qui la guident et selon une approche
d'evaluation objective des techniques. Comme le domaine etudie evolue
tres rapidement et que l'orientation de cette evolution reste incertaine,
1'elaboration d'une politique eclairee dans ce domaine necessitera la
poursuite des consultations publiques .

' Chez 1'homme, la therapie genique comporte l'introduction de materiel
genetique dans l'organisme en vue de corriger une affection genetique
identifiable . Plus precisement, il s'agit de corriger un defaut genetique du
a 1'alteration de 1'ADN au niveau d'un gene en introduisant, dans les
cellules du sujet, une sequence d'ADN normale de ce gene . A cette fin, il
est possible de prelever des cellules presentant 1'affection que l'on veut
corriger, de les modifier en culture en y introduisant le gene normal, puis
de les reintroduire dans l'organisme du sujet . Une autre fai~on de proceder
consiste a introduire le gene au moyen de virus modifies - dans les voies
respiratoires par exemple, si c'est la que s'exprime 1'affection (comme c'est
le cas de la fibrose kystique) .

Lorsqu'une personne atteinte d'une maladie hereditaire grave risque
1'invalidite profonde ou la mort, la therapie genique peut apparaitre comme
le dernier espoir . De plus, le fait de savoir que certaines affections
genetiques graves peuvent etre traitees par therapie genique offre des
possibilites supplementaires aux couples susceptibles de transmettre une
affection genetique a leur descendance . Dans le cas des maladies pour
lesquelles il n'existe pas d'autre traitement, la possibilite du recours a la
therapie genique peut inciter certaines femmes enceintes a mener leur
grossesse a terme au lieu de l'interrompre .

Meme si ce domaine est nouveau et en evolution rapide, il aura fallu
deux decennies d'experimentation en laboratoire et sur des animaux pour
evaluer la surete et la faisabilite de la therapie genique ainsi que pour
mettre au point les techniques permettant son application chez 1'homme .
Les premiers essais cliniques autorises sur 1'humain ont commence en
septembre 1990 aux Etats-Unis` ; depuis, la recherche a fait de rapides
progres . Un sondage a recemment recense 15 protocoles de recherche
portant sur 59 patients dans neuf etablissements differents aux Etats-Unis,
en France, en Italie et en Chine2 . Toutefois, les techniques de la therapie
genique restent en grande partie experimentales .

A 1'heure actuelle, aucune recherche en therapie genique chez 1'homme
n'est effectuee au Canada. Cependant, plusieurs centres de recherche au
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pays effectuent des etudes en laboratoire ou sur les animaux dans ce
domaine. Par exemple, des equipes de 1'H6pital Royal Victoria, de Montreal,
du Mount Sinai Hospital Research Institute et du Hospital for Sick Children
Research Institute, de Toronto, ainsi que du Terry Fox Laboratory, de
Vancouver etudient l'utilisation des retrovirus dans le transfert de genes
aux cellules hematopoietiques . Des chercheurs au Toronto General
Hospital etudient les methodes physiques de transfert d'ADN dans des
cellules et les applications de l'electroporation .

Le developpement de la therapie genique a suscite des espoirs autant
que des craintes, comme le mentionnait un chercheur dans une etude (voir

le volume de recherche intitule Le diagnostic prenatal : Progres recents et

a preuoir) effectuee pour la Commission :

La perspective de recourir a la modification genique dirigee pour traiter
des maladies hereditaires graves,[ . . .] suscite 1'espoir des patients et de
leurs familles, mais aussi la crainte de ceux qui la per4 ;oivent comme une
atteinte aux secrets de la vie, ou tout au moins comme la source de
dangers inconnus . (Traduction) (L. Prior, n Therapies geniques somatique
et germinate : Etat de la question et perspectives d'auenir u, dans ies
volumes de recherche de la Commission, 1993 . )

Comme nous le verrons, ces attitudes divergentes sont fondees : la
therapie genique est effectivement une source potentielle de bienfaits mais
aussi de risques inconnus .

Dans 1'evaluation des ri sques et des avantages qui y sont associes, il
est important de garder a 1'esprit que le terme (( therapie genique )) peut
designer une vaste gamme de methodes utilisees a differentes fins et dans
differents contextes . En outre, le terme « therapie » est trompeur ; comme
nous le verrons, il est parfois plus correct de parler de « modification »
genique, puisqu'il ne s'agit pas a proprement parler du traitement d'une
personne malade . II existe deux grands types de modification genique : le
premier, la therapie genique somatique, est base sur 1'introduction d'ADN
correcteur dans des cellules somatiques (les cellules non reproductrices de
1'organisme) du sujet atteint . Comme le materiel genetique modifie n'est
pas introduit dans les cellules germinales (les cellules reproductrices), la
modification n'est pas transmise aux generations suivantes . Darts le
deuxieme type de modification genique, 1'ADN correcteur est introduit dans
des cellules germinales ; cette modification peut. donc etre transmise aux

generations suivantes .
La modification genique a deux grandes applications : le traitement

des maladies et 1'amelioration de certaines qualites, comme la taille ou
1'intelligence par exemple . On ne parlera de therapie genique que dans le
premier cas, car c'est la seule application therapeutique de la modification
genique. Quant a 1'amelioration genetique des qualites, meme si on 1'inclut
souvent dans la therapie genique, cette appellation est impropre, car les
deux interventions ne poursuivent pas le meme but . Afin de bien marquer
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cette distinction, nous la qualifierons de « modification genique non
therapeutique » ou d' o amelioration genetique », et en traiterons dans une
partie distincte du present chapitre .

La modification genique peut etre effectuee pendant 1'enfance ou 1'age
adulte, ou meme avant la naissance sur le zygote ou le fcetus .
Actuellement, la recherche en therapie genique porte exclusivement sur des
enfants et des adultes ; du succes de cette therapie genique post-natale
dependra le developpement de la therapie prenatale. Il est en effet
theoriquement possible de realiser une therapie genique somatique in utero
sur un foetus presentant une affection monogenique grave . De meme, s'il
devenait possible d'identifier les zygotes porteurs d'affections genetiques au
moyen d'un diagnostic preimplantatoire, il serait envisageable de les traiter
par modification genique in vitro . Une telle intervention, si elle avait lieu au
cours des tout premiers stades du developpement, affecterait probablement
aussi les cellules donnant naissance aux testicules et aux ovaires (les
gonades) du fcetus . Bien que cette modification des cellules du zygote ne
constitue pas une therapie genique germinale a proprement parler, elle
peut avoir pour effet secondaire la modification de la lignee germinale .

Opinion de la population canadienn e

Les audiences tenues par la Commission et les memoires qui lui ont
ete presentes ont permis de degager une idee generale de 1'attitude du
public face aux nouvelles techniques de reproduction, meme si ces prises
de position portaient souvent sur l'utilisation des connaissances en
genetique de fai~on generale. De recents sondages effectues aux Etats-Unis
ont egalement fourni des renseignements interessants .

Audiences publiques et memoires

Dans les audiences tenues et les memoires presentes, la therapie
genique a regu une attention moindre que certains autres aspects de notre
mandat . Toutefois, les remarques formulees etaient pertinentes, et les
prises de position sur 1'acceptabilite, sur les plans medical et ethique, de
la therapie genique etaient tres diverses . Par exemple, de nombreuses
personnes affectees par de graves affections genetiques considerent que la
therapie genique somatique est une solution valable a ce type de maladie,
en 1'absence de tout autre traitement efficace .

Bien qu'on approuve en general le recours a la therapie genique
somatique, des reserves ont ete exprimees quant a la modification de 1'ADN
d'un zygote a un stade ou les gonades risquaient d'etre affectees. Ces
reserves refletent les preoccupations du public au sujet des consequences
inconnues de la modification de 1'ADN cellulaire dans des conditions
rendant possible sa transmission a la generation suivante, des risques de
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modification permanente du pa-
trimoine genetique humain, des
implications ethiques de la re-
cherche sur les zygotes humains
et du potentiel d'utilisation discri-
minatoire de ces techniques .

Les personnes qui ont ex-
prime leur opinion etaient unani-
mement opposees au concept de
1'amelioration genetique, qui vise
a « ameliorer ), l'intelligence, la
force, la beaute ou d'autres qua-
lites individuelles. Cette appro-
che est consideree comme haute-
ment discriminatoire dans son
dessein et totalement opposee
aux valeurs de la societe cana-
dienne .

Un fort consensus s'est
degage en faveur de la reglemen-
tation nationale de toutes les
formes de therapie genique, ainsi
que de l'interdiction, au niveau
national, de la modification ge-
nique non therapeutique et de
1'arrielioration genetique .

Ces considerations refletent
bien le consensus international
qui se degage en faveur de 1'ac-
ceptabilite de la therapie genique .
Une etude internationale portant
sur 20 enonces de principe ren-
dus publics entre 1980 et 1990
par divers corps legislatifs, or-
ganismes gouvernementaux et
organisations professionnelles et
religieuses a revele que :

En tant que membre d'une famille tou-
chee par une maladie hereditaire et en
tant que representant d'autres families
affectees par des maladies hereditai-
res, je voudrais insister sur le fait que
nous sommes touches de pres par les
politiques et les lignes directrices eta-
blies clans ce domaine des techniques
de reproduction . Un grand nombre
d'entre nous profitent d 6ja du diagnos-
tic prenatal . [ . . .] A long terme, nous
attendons avec impatience le jour ou,
grace aux progres dans ce domaine et
dans celui de la therapie genique, les
enfants atteints de la maladie de Tay-
Sachs ou d'autres maladies apparen-
tees ne seront plus condamnes a
mort . [ . . .] Je voudrais insister sur le fait
que la solution ideale, pour les parents
comme moi a qui on a annonce que
leur enfant etait en train de mourir,
serait de sauver la vie de nos enfants
grace aux techniques medicales. [ . . .]
Devrait-on arreter ou ralentir la re-
cherche dans les domaines de la the-
rapie genique? Non. Car ce West pas
faire de la therapie genique que d'aug-
menter le Q .I . ou de modifier les quali-
tes physiques d'un enfant. Tout ce
que nous demandons [ . . .] c'est que
nos enfants puissent vivre .
(Traduction)

H. Reiter, National Tay-Sachs and
Allied Diseases Association of Ontario,
compte rendu des audiences publi-
-=.- --.- ._ ~ --=- _ =--

ques, Toronto (Ontario),
31 octobre 1990.

Tous les 20 enonces de principe, sans exception, acceptent la legitimite
morale de la therapie genique somatique comme moyen de lutte contre
la maladie . Pour ce qui est des interventions genetiques a but
therapeutique ou preventif sur les cellules germinales, les opinions sont
partagees meme si une majorite des textes s'oppose a ce type
d'intervention. Aucun des 20 enonces de principe n'est favorable a
i'amelioration des capacites humaines par voie genetique3 . (Traduction)

IL_
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Il faut toutefois prendre note
que certains Canadiens et
Canadiennes qui ont comparu
devant la Commission ont
exprime leur opposition a toute
forme de therapie genique et ont
demande l'imposition d'un mora-
toire pour 1'ensemble de ses tech-
niques . Cette opposition se fon-
dait en partie sur des reserves
generales concernant la surete et
le bien-fonde des techniques de
recombinaison genetique .

Sondages d'opinio n

Les donnees sur 1'attitude
du grand public face a la therapie

Nous devons renoncer a essayer de
fagonner, de remodeler ou de pe rfec-
tionner les etres humains selon nos
visees . [ . . .] Les techniques que nous
examinons peuvent etre employees
pour soulager la souffrance et com-
battre la maladie, mais elles ne de-
vraient jamais etre utilisees dans le
but de reinventer I'etre humain .
(Traduction )

P. Marshall, The Evangelical Fellow-
ship of Canada, compte rendu des
audiences publiques, Toronto
(Ontario), 20 novembre 1990 .

I

genique proviennent en grande par-tie des Etats-Unis, ou plusieurs
sondages d'opinion ont ete realises . Depuis le milieu des annees 1980,
1'attitude du public americain se caracterise invariablement par un taux
eleve d'approbation de l'utilisation de la therapie genique ainsi que par une
certaine ignorance de ses modalites concretes .

Up sondage d'opinion sur
la therapie genique effectue en
avril 1992 constate en effet que
les Americains et Americaines
sont « a la fois profondement
enthousiastes face a la nouvelle
science de la therapie genique,
qui permet aux patients de
recevoir des copies normales du
gene qui leur manque et, de leur
propre aveu, ignorants au sujet
des personnes susceptibles d'en
beneficier ainsi que des
techniques . Par exemple, meme
si 89 pour 100 d'entre eux ap-
prouvent l'utilisation de la nou-
velle therapie pour contrer des
maladies hereditaires, 60

Nous recommandons que les tech-
niques visant a refagonner les genes
de I'homme de quelque faron que ce
soit soient limitees au domaine tres
restreint de la prevention et du traite-
ment de maladies hereditaires identi-
fiables qui sont source de souffrance
et de detresse, et ne soient etendues
d'aucune fagon a des programmes
d'eugenisme positif visant a I'ameliora-
tion de I'espece . (Traduction )

Memoire presente a /a Commission
par le Comite central mennonite du
Canada, 18 decembre 1990 .

I

pour 100 admettent n'etre pratiquement pas au courant de la technique
employee 4 - . Le meme sondage revele egalement qu'une minorite non
negligeable approuve le recours a la modification genique autant pour une
amelioration non therapeutique que pour le traitement de maladies . Par
exemple, 42 pour 100 des personnes interrogees affirment approuver
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l'utilisation de la modification genique pour ameliorer l'intelligence des
enfants .

Ce fort taux d'acceptation de la therapie genique est sans doute en
partie du a la fa~on dont le sujet est traite par les medias . Comme nous le
verrons, le recours a la modification genique presente de serieuses limi-
tations techniques et ethiques . Mais ces difficultes sont souvent
minimisees par les medias, qui sont davantage seduits par le prestige de la
medecine hautement technicisee et par les promesses de ~ medecine-
miracle » . Cette tendance est peut-etre inevitable, etant donne, d'une part,
les limitations d'espace et de temps imposees dans les medias et, d'autre
part la complexite des techniques et des enjeux. En voulant exposer, et
cela est comprehensible, le lien entre les decouvertes et leurs applications
ou les traitements possibles, les medias ont tendance a minimiser les
difficultes de la recherche ainsi que la'duree des processus intermediaires
de developpement . Les delais et les incertitudes qui caracterisent 1'etape
separant le moment de la decouverte de son application clinique utile sont
done souvent reduits ou ignores. En outre, on presente la therapie genique
comme si elle possedait une vaste gamme d'applications potentielles en
continuelle expansion . On pretend que la therapie genique va revolutionner
un grand nombre de domaines de la pratique medicale dans un avenir
proche . Une telle vision des choses contribue egalement a promouvoir une
conception simpliste de la maladie, selon laquelle le corps est per~u comme
une machine et le medecin comme un mecanicien . En mettant l'accent sur
les causes genetiques de la maladie, cette conception fait abstraction de
l'echeveau causal complexe dans lequel s'entremelent les facteurs sociaux,
culturels ainsi que physiologiques et immunologiques .

Il est essentiel d'organiser un debat public plus informe et equilibre
sur les avantages et les limitations de la therapie genique . Nous
considererons d'abord le type de therapie genique le plus avance, la
therapie genique somatique . Ensuite, nous traiterons des techniques plus
risquees (et troublantes) : la therapie genique portant sur le zygote, qui
peut aboutir a une transformation de la lignee germinale, la modification
genique germinale a but preventif chez 1'adulte, et enfin la modification
genique non therapeutique . Toutefois, nous nous attarderons surtout aux
applications possibles de la therapie genique a la reproduction .

Therapie genique somatiqu e

La therapie genique somatique est la forme de therapie genique pour
laquelle la recherche est la plus avancee et il s'agit egalement d'un domaine
tres actif de recherches biomedicales . Toutefois; elle en est encore a un
niveau tres experimental, et son utilite clinique dans le traitement des
maladies hereditaires est inconnue . Apres avoir examine les pathologies
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qui se preteraient a cette therapie, nous examinerons les problemes qu'elle
suscite .

Applications possibles de la therapie genique somatique

Les maladies hereditaires different grandement pour ce qui est de la
facon dont elles peuvent etre corrigees par des techniques de therapie
genique existantes ou eventu-
elles . La therapie genique ne
s'applique pas, par exemple, au
traitement des aberrations chro-
mosomiques (telles que le syn-
drome de Down). Dans ce type
de maladie cause par 1'absence
ou la duplication de fragments de
chromosomes ou de chromoso-
mes entiers, on constate qu'un
grand nombre de genes sont ab-
sents ou surnumeraires . Comme
il n'existe pas de technique per-
mettant d'inserer ou d'enlever
suffisamment d'ADN pour corri-
ger des affections aussi
importantes, la therapie genique
ne s'applique pas aux anomalies
chromosomiques.

De meme, dans 1'etat actuel
des techniques, la plupart des
troubles multifactoriels - qui
representent le type le plus com-
mun de maladie hereditaire et
parmi lesquels on retrouve un
grand nombre de maladies car-
dio-vasculaires - ne peuvent etre
corriges par therapie genique

somatique . L'apparition d'un
trouble multifactoriel resulte de
l'interaction entre une predispo-
sition genetique et le milieu .
Mais, comme nous 1'avons vu au
chapitre precedent, 1'aspect ge-
netique n'est pas suffisamment

a

La therapie genique sur les embryons,
fcetus et adultes atteints de maladies
hereditaires graves (comme la fibrose
kystique ou la maladie de Tay-Sachs)
serait tres benefique pour I'humanite,
surtout pour nous les femmes, en no-
tre qualite de soignantes . Le revers
du genie genetique, c'est son potentiel
d'alterer le fond genetique commun et
de servir I'ideologie et la pratique eu-
genistes e une echelle plus vaste que
jusqu'ici . [ . . .] Si I'on considere le fond
genetique commun comme la propriete
collective de I'humanite, alors le con-
trole des interventions sur ce fond
ainsi que I'evaluation des risques et
avantages qui en decoulent nous con-
cement tous et necessitent aussi la
participation de personnes autres que
les medecins, chercheurs, juristes et
statisticiens . Le Conseil consultatif
canadien sur la situation de la femme
recommande fortement la participation
au comite national d'ethique de repre-
sentants de groupes de femmes, de
travailleurs, d'intervenants en sante
communautaire et d'autres interesses,
en plus de representants du milieu
medical . (Traduction )

Memoire presente a /a Commission
par le Conseil consultatif canadien sur
la situation de la femme, mars 1991 .

I

maitrise a ce jour pour permettre d'envisager serieusement le recours a une
intervention genetique .

La therapie genique s'applique donc surtout aux affections associes a
un seul gene (ou affections monogeniques) . Toutefois, elle est loin de
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pouvoir etre appliquee a toutes les maladies de ce type. En fait, les
maladies recessives (par exemple, la maladie de Tay-Sachs) sont bien plus
susceptibles d'etre traitees par cette therapie que les maladies dominantes .
Les affections recessives peuvent, en principe, etre corrigees simplement
par l'insertion d'un gene normal a un endroit quelconque dans les
chromosomes de la cellule affectee (c'est ce qu'on appelle « insertion de
gene »), sans qu'il y ait besoin de remplacer ni de reparer le gene
defectueux. Quant aux maladies associees a un gene dominant, elles se
manifestent meme si la personne possede seulement une copie du gene
defectueux. En effet, bien souvent les genes dominants defectueux alterent
les proteines, qui constituent le materiel de construction de l'organisme, ce
qui provoque des anomalies dans la structure des tissus et rend ces der-
niers impropres a assumer leur fonction normale . Dans ce cas, 1'ajout du
gene normal ne suffit pas, parce que le produit du gene defectueux
empeche le produit du gene normal de former un tissu normal . En
principe, on ne peut donc traiter ce type d'affection qu'en reparant le defaut
au niveau du gene dominant lui-meme ou en le rempla~ant par le gene
normal. Cette derniere technique, appelee « remplacement de gene o , peut
comporter le remplacement ou bien du gene en entier, ou bien uniquement
des nucleotides aberrants . Pour simplifier, nous parlerons de
remplacement de gene meme si une partie seulement de celui-ci peut etre
remplacee .

Cette difference est importante car, a ce jour, seule l'insertion de genes
est realisable chez 1'homme. Il est en effet possible d'inserer une copie
normale du gene defectueux, qui pourra suppleer a ce dernier, mais il n'est
pas encore possible de corriger la mutation comme telle . Pour remplacer
ou reparer le gene defectueux, il faudrait pouvoir inserer le nouveau
materiel genetique de fa~on tres precise, de maniere a ce qu'il remplace
exactement le materiel original defectueux . Or ce type de ciblage est
actuellement impossible a realiser et, meme si la recherche progresse, il
n'existe aucune garantie que l'on puisse y parvenir dans un proche avenir .

Ainsi, la therapie genique ne se prete encore qu'aux seules affections
monogeniques. Comme nous 1'avons explique au chapitre 26, les affections
recessives se manifestent uniquement chez les personnes qui heritent d'une
« double dose » du gene defectueux . Une personne qui possede une seule
copie du gene defectueux sera saine (meme si elle sera porteuse de cette
maladie hereditaire), etant donne que le gene normal peut a aider ), le gene
defectueux en produisant la proteine normale en quantite suffisante pour
assurer une fonction normale . L'insertion d'une seule copie normale du
gene dans l'organisme d'une personne possedant le gene defectueux en
double copie peut donc suffire a supprimer les effets de la maladie, meme
si on ne modifie pas les genes defectueux . Parmi les maladies de ce genre,
on retrouve le syndrome d'immunodeficience combinee grave resultant d'un
deficit en adenosine-desaminase, des deficits enzymatiques hepatiques,
ainsi que certaines maladies recessives du systeme nerveux central telles
que la maladie de Tay-Sachs . Le premier essai clinique autorise de
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therapie genique, commence en
septerribre 1990 au National
Institutes of Health des Etats-
Unis, porte sur une maladie
monogenique recessive. Au cours
de cet essai, le gene de 1'enzyme
adenosine-desaminase a ete
introduit dans des cellules de
l'organisme chez des enfants
atteints du syndrome d'immuno-
deficience combinee grave . Cet
essai se poursuit, et il semble que
les genes inseres stimulent effec-
tivement la reaction immunitaire
des enfants traites5 . Cependant,
meme si les essais portant sur
quelques maladies recessives
sont prometteurs, il est peu pro-
bable que la therapie genique
somatique s'avere efficace pour
traiter toutes les maladies mono-
geniques recessives, car il reste
un grand nombre de problemes
techniques a resoudre . Parmi ces
derniers, les trois plus pressants

Nous croyons que, pour I'instant, les
manipulations genatiques doivent etre
limitaes aux mesures correctives ( . . .]
autrement dit, a I'aradication des ano-
malies portant atteinte a la vie ou a la
qualite de la vie . Nous considerons
que cette genetique corrective devrait
porter uniquement sur les lignaes cel-
lulaires somatiques, de fagon a ce que
les effets en soient restreints aux per-
sonnes touchees par la affection . Par
contre, I'utilisation de la tharapie geni-
que germinale, qui modifierait de faqon
permanente le fond genetique com-
mun, ne devrait etre permise qu'apras
une consultation approfondie et avec
I'accord de toute la societe .
(Traduction )

M. Buchwald, Fondation canadienne
de /a fibrose kystique, compte rendu
des audiences publiques, Toronto
(Ontario), 19 novembre 1990 .

sont les methodes d'insertion du materiel genetique, 1'accessibilite du tissu
traite et la regulation du produit genique .

Methodes d'insertion

Pour introduire du materiel genetique dans une cellule humaine de
telle faqon qu'il s'integre dans le genome et devienne fonctionnel, il faut etre
en mesure d'identifier et de manipuler avec precision des quantites
submicroscopiques du materiel genetique . Les methodes actuelles n'etant
pas entierement satisfaisantes, l'introduction de sequences d'ADN normales
dans les cellules somatiques appropriees reste un defi de taille . L'absence
de methodes efficaces pour introduire du materiel genetique constitue un
obstacle majeur a 1'utilisation de la therapie genique somatique pour traiter
certaines maladies recessives dans un avenir previsible .

Accessibilite

Une autre restriction de la therapie genique est 1'accessibilite d e

l'organe cible . Ce probleme est moins important dans le cas de maladies
qui se traduisent par 1'alteration d'une proteine ou d'une enzyme circulant
dans l'organisme . Ces maladies peuvent en effet etre traitees par l'insertion
du gene normal dans tout tissu facilement accessible, ce qui entraine une
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modification de la quantite de cette substance en circulation. Mais pour
d'autres maladies genetiques qui affectent certains types particuliers de
tissus, la reussite de la therapie genique depend de 1'accessibilite de ces
tissus. La therapie genique est theoriquement possible si 1'expression
clinique de la maladie resulte de modifications affectant un tissu unique et
facilement accessible, comme la moelle epiniere ou le foie par exemple .
Plusieurs maladies genetiques qui affectent des tissus relativement
inaccessibles tels que ceux du cerveau (par exemple, la maladie de Tay-
Sachs) ne se pretent pas a la therapie genique .

Regulation du produit genique

11 ne suffit pas d'inserer le materiel genetique dans les cellules, il faut
egalement que le produit genique soit regule correctement - autrement dit,
il faut que le gene produise sa proteine specifique au bon moment et en
quantite adequate . Une quantite excessive de proteine peut etre aussi
nefaste qu'une quantite insuffisante . Par consequent, les genes qui
necessitent une regulation tres precise de leur expression ne sont pas de
bons candidats a la therapie genique, etant donne qu'une telle precision est
impossible a realiser a la lumiere des connaissances actuelles .

En resume, 1'etat actuel des techniques limite le recours a la therapie
genique essentiellement a 1'elimination d'aberrations monogeniques
recessives ou le tissu est facilement accessible et ou le produit genique ne
necessite pas une regulation precise . La therapie genique est donc
actuellement reservee a une faible fraction du nombre d'aberrations
genetiques recessives, qui a son tour constitue une fraction du nombre de
maladies monogeniques, lesquelles ne constituent enfin qu'une faible
fraction du nombre de maladies ou les genes entrent en ligne de compte .
Bien que la recherche sur la therapie genique somatique avance a grands
pas, il reste beaucoup a faire pour assurer la faisabilite de cette technique .
Meme si quelques-unes de ces difficultes devaient etre resolues, ce qui sera
sans doute le cas, rien ne permet de croire que la therapie genique
devienne un jour le remede miracle des maladies hereditaires en general .

La Commission s'interesse tout particulierement a 1'application
prenatale sur le foetus in utero de la therapie genique somatique . Un grand
hombre de restrictions exposees ci-dessus s'appliquent tout
particulierement a l'utilisation prenatale de la therapie genique ; en effet,
1'accessibilite du tissu est un obstacle bien plus important lorsqu'il s'agit
de traiter un fcetus in utero .

Le recours a la therapie genique somatique au stade prenatal
comporte aussi d'autres risques . Si celle-ci est pratiquee a un stade tres
precoce du developpement - par exemple, lorsque le zygote est accessible
in vitro a la suite d'un diagnostic preimplantatoire - 1'introduction de
materiel genetique dans les cellules somatiques risque d'avoir les memes
consequences qu'une therapie genique germinale, c'est-a-dire d'affecter
1'ensemble des cellules, germinales aussi bien que somatiques, du zygote .
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Donc, toute therapie genique effectuee avant le debut de la differenciation
des organes peut resulter en une modification genique des cellules

germinales . Plutot que de modifier les zygotes anormaux a ce stade
precoce, il semble preferable de ne pas les transferer.

II est egalement possible d'intervenir sur le foetus apres un diagnostic
prenatal par prelevement de villosites choriales ou amniocentese (c'est-a-
dire apres au moins 10 semaines de gestation) . A ce stade de
developpement, il est possible de « voir » les tissus du foetus et d'y acceder
a 1'aide d'un moniteur a ultrasons . De tels procedes peuvent representer
un risque pour la femme enceinte, a la fois a cause de leur nature invasive
et des consequences imprevisibles que comporte 1'insertion d'une nouvelle
information genetique dans le fcetus . A cause de ces risques, un grand
nombre de couples opteraient probablement pour une interruption de
grossesse s'il s'averait que le foetus portait une affection grave .

Vu les obstacles et les risques importants associes au traitement
prenatal, de meme que 1'etat actuel des connaissances sur les resultats du
traitement post-natal, il se fait tres peu de recherche sur les applications
foetales de cette technique, meme sur des modeles animaux . Toutefois, la
therapie genique somatique sur le foetus in utero representerait la seule
possibilite de traiter certaines maladies hereditaires avant qu'elles n'aient
cause des torts irreversibles. C'est le cas notamment du syndrome de

Lesch-Nyhan ainsi que d'autres dereglements graves du systeme nerveux
central . (Plusieurs anomalies congenitales du metabolisme peuvent etre
traitees apres la naissance, etant donne que le systeme metabolique de la
mere regularise habituellement les concentrations des differentes
substances dans le sang du foetus . Les conditions monogeniques a l'origine
d'anomalies congenitales doivent toutefois etre traitees plus tot .) En outre,
certains tissus se pretent mieux a l'insertion de genes pendant la phase de
croissance rapide qui a lieu au cours du developpement foetal qu'apres la
naissance. Ainsi, bien que la therapie genique fovtale en soit encore a un
stade experimental, elle pourra etre appelee a jouer un role important,
quoique tres limite, dans le traitement des maladies hereditaires .

Questions soulevees par la therapie genique somatiqu e

II ne semble pas y avoir lieu de s'opposer au principe de la therapie
genique somatique, puisqu'on peut la considerer comme une extension
naturelle des procedes medicaux courants . En effet, s'il est possible de
traiter un diabetique en lui injectant quotidiennement le produit du gene
de 1'insuline (qu'il est incapable d'elaborer en quantite suffisante), on
pourrait egalement, si cela etait possible, introduire directement le gene
producteur d'insuline dans son organisme. L'effet obtenu serait le meme,
sauf qu'il serait permanent. Le meme effet permanent pourrait etre obtenu
si le diabetique recevait une transplantation de tissu ou d'organe, grace a
laquelle des cellules contenant le gene normal seraient introduites dans son
organisme. L'idee de la modification genique somatique ne souleve donc
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pas en elle-meme de nouveau probleme moral . Bien qu'il ri existe donc
aucun motif pour s'opposer au principe de la therapie genique somatique,
ses applications soulevent cependant des problemes importants,
notamment en ce qui a trait aux risques qu'elle comporte, au consentement
eclaire du patient ou de la patiente, a la confidentialite et a l'utilisation
judicieuse des ressources .

Risques

Les methodes utilisees pour introduire du materiel genetique dans le s
cellules du patient ou de la patiente peuvent 1'exposer a des infections

virales et a un risque accru de cancer. Les techniques actuelles ne
permettent pas de controler comment et ou 1'ADN introduit s'integre dans
les cellules hotes . Cette integration au hasard du materiel genetique risque
de provoquer 1'activation ou la desactivation de genes qui ont un role dans
la sensibilite au cancer ou qui accroissent la capacite de l'organisme
d'empecher la formation de tumeurs . Il y aurait une possibilite accrue que
la personne traitee soit atteinte de cancer plus tard, bien que ce risque soit
tres faible. En fait, cette augmentation du risque de cancer peut resulter
non seulement de l'insertion de genes, mais egalement d'autres traitements
salvateurs comme 1'administration de medicaments anti-rejet chez des
transplantes du rein, par exemple .

Meme si le materiel genetique introduit s'integre correctement, le
traitement peut s'averer insuffisant . Dans un tel cas, la therapie genique
aura pour effet de prolonger un etat pathologique grave, sans guerir la
maladie ni meme soulager les souffrances du malade .

Vu les risques, la therapie genique somatique ne convient pour
l'instant qu'a des maladies gravement debilitantes ou mortelles pour
lesquelles il, n'existe pas d'autre traitement .

En plus des consequences imprevisibles de l'insertion d'une nouvelle
information genetique dans le fcetus, les applications foetales de la therapie
genique comportent egalement des risques pour la femme enceinte, a cause
du caractere invasif des techniques employees . Toutefois, si la therapie
genique post-natale s'averait efficace et sans danger un jour, elle pourrait
etre utilisee in utero pour traiter des maladies fcetales qui causent des torts
irreversibles avant la naissance.

Consentement eclaire

Le patient ou la patiente qui doit subir une therapie genique doit etre
suffisamment informe avant d'y dormer son accord . Comme dans tous les
domaines de la recherche medicale, cette personne doit etre informee de la
nature du traitement et des risques qui y sont associes avant de decider d'y
participer. On doit donc lui communiquer, de la fa~on la plus claire
possible, suffisamment d'information au sujet de la nature du traitement
et de son propre role, afin de lui permettre de decider si elle accepte ou
refuse d'y participer. Elle doit egalement savoir qu'il faudra souvent
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plusieurs annees avant que d'eventuels effets nocifs a long terme puissent
etre deceles . Si le niveau d'information doit tenir compte de la probabilite
de ces effets nocifs et de leur gravite, le patient ou la patiente doit etre
averti meme de la plus petite probabilite d'effets nefastes .

Plusieurs problemes se posent quant au consentement eclaire a la
therapie genique . D'abord, comme la plupart des actes chirurgicaux, les
interventions geniques sont irreversibles . La possibilite de revoquer son
consentement est donc, a toutes fins pratiques, plus limitee que dans le cas
des traitements medicaux continus . Il est donc d'une importance capitale
de s'assurer que les normes les plus strictes en matiere de consentement
eclaire soient respectees .

En second lieu, dans le contexte de la reproduction, si la modification
de 1'ADN est pratiquee sur le fo°tus, le traitement porte egalement sur la
femme enceinte . Avant de decider de sa participation a un traitement, la
femme doit donc etre informee non seulement des avantages et risques
potentiels pour le foetus, mais egalement des eventuels risques pour sa
propre sante . 11 faut donc verifier, au moyen d'un counseling pousse, que
la femme comprend bien toute l'information concernant d'abord les risques,
connus et inconnus, que comporte la modification de 1'ADN fo°tal, ensuite
les avantages et risques relatifs des autres traitements possibles, et enfin
la reversibilite d'eventuels effets secondaires .

Confidentialite

Comme pour le diagnostic prenatal et d'autres tests genetiques, la
divulgation de l'information obtenue dans le cadre des essais de recherche
en therapie genique somatique peut etre prejudiciable aux personnes
traitees ou a leur famille . Toute information obtenue doit donc etre
consignee de maniere a preserver 1'anonymat . L'acces aux donnees
susceptibles de reveler 1'identite des patients et patientes devrait etre
strictement reserve aux membres de 1'equipe de recherche . Les
renseignements qui permettraient d'identifier les patients ne devraient etre
divulgues qu'avec 1'aval explicite de ces derniers . Le respect de 1'anonymat
peut etre difficile, etant donne que l'on s'interesse de pres a la therapie
genique, autant dans le grand public, les milieux scientifiques et
gouvernementaux que dans d'autres milieux. Le risque de fuites peut
compliquer le respect de la confidentialite car les medias peuvent
facilement remonter jusqu'au patient . La mise en garde contre ce risque
de fuites dans les medias devrait faire par-tie du processus de consentement
eclaire .

Utilisation judicieuse des ressources

La therapie genique somatique coute cher . Si toutefois elle s'averait
efficace, cela entrainerait une diminution des couts ainsi qu'un raffinement
et une disponibilite accrue des techniques. Cette therapie restera
neanmoins relativement couteuse, car elle requiert un personnel hautement
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qualifie et un equipement de laboratoire dispendieux. Mais d'autre part,
avec ses procedes couteux et invasifs, le traitement des enfants nes avec
une maladie hereditaire coute egalement tres cher. Par exemple, les
enfants atteints d'un deficit immunitaire ont parfois besoin de plusieurs
greffes de moelle osseuse, dont les couts depasseraient probablement ceux
de la therapie genique si cette derniere devenait pratique courante . Les
commissaires croient donc qu'il est souhaitable de consacrer des fonds
publics a la recherche en therapie genique somatique pour corriger des
maladies graves pour lesquelles il n'existe pas d'autre traitement .

Il va sans dire qu'on ne doit pas pour autant negliger le developpement
d'autres voies therapeutiques pour ces maladies . 11 existe d'autres
traitements experimentaux qui semblent effectivement remporter un certain
succes, comme par exemple le traitement du deficit en adenosine-
desaminase avec le PEG-ADA. Il est donc clair que c'est en fonction du
succes du traitement medicamenteux de cette maladie ou d'autres qu'il faut
evaluer la pertinence du financement futur de la recherche en therapie
genique .

Reglementation de la therapie genique somatique

Les commissaires sont d'avis que les visees de la therapie genique
somatique s'inscrivent bien dans le cadre de 1'ethique medicale . Toutefois,
la recherche et le developpement d'applications cliniques dans ce domaine
doivent etre poursuivis dans un cadre responsable sur le plan social .
Aujourd'hui, tout projet de recherche sur la therapie genique somatique au
Canada doit respecter les Lignes directrices du Conseil de recherches
medicates du Canada : Recherche sur la therapie genique somatique chez
les humains. Ces lignes directrices doivent etre observees par tous les
chercheurs qui re4~oivent des subventions du CRM pour des projets de
recherche medicale faisant appel a la therapie genique somatique . Elles
s'appliquent egalement a un grand nombre d'hopitaux, d'organismes
subventionnaires et d'universites au Canada . Ainsi, tout projet portant sur
la therapie genique au Canada dans un avenir previsible se ferait dans un
etablissement vise par les lignes directrices du CRM .

Ces lignes directrices portent sur un grand nombre de questions dont
nous avons releve 1'importance pour 1'application de la therapie genique
dans un cadre ethique, notamment le consentement eclaire, la
confidentialite et la restriction de la therapie genique aux maladies graves
pour lesquelles il n'existe aucune solution de rechange therapeutique . Les
commissaires sont d'avis que les lignes directrices du CRM concernant la
recherche sur la therapie genique somatique constituent un cadre valable
pour la gestion de cette recherche au Canada. Toutefois, elles devraient
etre mises en application de fa~on systematique et completees sous
plusieurs aspects, comme nous le verrons dans la suite de ce chapitre .

Une des caracteristiques principales des lignes directrices du CRM,
c'est 1'exigence d'un examen a double palier pour tout projet de recherche :
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tout d'abord au niveau local, par le comite d'ethique en matiere de
recherche de 1'h6pital ou de 1'universite et, si 1'examen est positif, par un
comite national . Ces deux etapes se retrouvent aussi dans la procedure
similaire instauree aux Etats-Unis, ou les projets de recherche en therapie
genique subventionnes par 1'Etat sont examines par 1'etablissement local,
puis par le comite consultatif sur 1'ADN recombinant au National Institutes
of Health .

Toutefois, le comite natio-

nal d'examen propose par le On devrait mettre immediatement sur
CRM n'est pas encore en place . pied le comite national d'examen pro-
Comme les recherches sur la pose par le CRM, afm de seconder les
therapie genique au Canada comites locaux d'ethique en matiere de
n'ont pas encore porte sur des recherche et d'assurer un examen na-
sujets humains, le besoin d'un tional coherent des activites de recher-

tel comite West pas urgent pour che en therapie genique
.

l'instant, mais cet etat des
choses est appele a changer
bientot. Les commissaires sont d'avis qu'on devrait mettre immediatement
sur pied le comite national d'examen propose par le CRM, afin de seconder
les comites locaux d'ethique en matiere de recherche et d'assurer un
examen national coherent des activites de recherche en therapie genique .

Le fait que la therapie genique somatique suscite des problemes
difficiles sur le plan scientifique et delicats sur le plan de 1'ethique peut se
traduire par une charge excessive de travail pour les comites locaux
d'ethique en matiere de recherche . L'existence d'un organisme national
d'examen apporterait automatiquement une perspective elargie ainsi que
des ressources analytiques supplementaires . En outre, un comite national
d'examen assurerait la coherence, a 1'echelle du Canada, de ces projets de
recherche potentiellement controverses . Il ne serait pas raisonnable de
s'attendre a ce que le reseau des comites locaux d'ethique en matiere de
recherche, compose de benevoles, permettre a lui seul de proteger les sujets
de recherche et les interets nationaux dans la surveillance de 1'evolution et
de 1'application de la therapie genique .

Les commissaires sont egalement d'avis que les lignes directrices du
CRM doivent etre completees sous deux aspects importants . Premierement,
la presentation de rapports publics devrait etre un element essentiel de
toute fonction d'examen national, vu 1'interet croissant du public pour les
progres therapeutiques ainsi que les fortes craintes au sujet des abus
potentiels de ces techniques . Toute information sur 1'autorisation et le
financement de la recherche portant sur 1'etre humain devrait etre
facilement accessible au public . Selon les commissaires, il est important
que le comite national d'examen propose par le CRM indique regulierement
au public, possiblement dans le rapport annuel du president du CRM, 1'etat
des travaux de recherche en therapie genique somatique au Canada -
autant les succes que les echecs .
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En second lieu, pour ce qui est des questions relatives au mandat de
la Commission, nous croyons essentiel d'etablir des normes speciales pour
les applications fcetales de la therapie genique somatique . Tout projet de
recherche sur les applications fcetales de la therapie genique somatique
devrait etre entrepris avec la plus grande prudence, etant donne la
vulnerabilite de son objet, les difficultes techniques de 1'intervention et la
necessite de respecter 1'autonomie de la femme enceinte .

Ce n'est pas sans de fortes
apprehensions que les membres

de la Commission considerent le Il faut examiner les projets de recher-
developpement potentiel de la che sur la therapie genique foetale tres
therapie genique somatique chez . attentivement afin de s'assurer qu'ils
le foetus. Dans la mesure ou ne favorisent pas une situation qui
ces progres favorisent un interet mettrait en opposition la mere et son
accru pour la sante du fcetus et foetus, et qu'ils constituent une utilisa-
accroissent notre capacite de tion judicieuse des ressources .

preserver cette sante, ils sont
utiles . Mais si la therapie geni-
que devient une source de coercition a 1'endroit des femmes ou empiete sur
leur autonomie, il y a lieu de se poser de serieuses questions . II faut donc
examiner les projets de recherche sur la therapie genique foetale tres atten-
tivement afin de s'assurer qu'ils ne favorisent pas une situation qui mettrait
en opposition la mere et son foetus, et qu'ils constituent une utilisation
judicieuse des ressources .

Les commissaires croient que pour que cet examen soit pertinent, la
therapie genique et les traitements cliniques qui en resultent portant sur
le fo°tus devraient etre approuves par le sous-comite du diagnostic prenatal
et de la genetique de la commission nationale sur les techniques de
reproduction, en plus du comite national d'examen de la therapie genique
propose par le CRM . L'importance de 1'examen du CRM est certes capitale,
mais les optiques medicale et scientifique y predominent, aussi bien au
niveau local du comite d'ethique en matiere de recherche qu'au niveau
national. En outre, les quelques representants du grand public qui y
participent sont choisis parmi un groupe restreint de professions, ou les
groupes feminins ainsi que les secteurs de la sante communautaire et
d'autres secteurs pertinents sont sous-representes .

La commission nationale, au contraire, representerait un plus grand
nombre de professions et serait plus qualifiee pour assumer une
responsabilite sociale que le comite national d'examen du CRM . Ces deux
organismes assumeraient donc un controle complementaire, chacun selon
sa competence et son optique, le comite national du CRM examinant
surtout 1'aspect scientifique des protocoles de recherche, et le sous-comite
du diagnostic prenatal et de la genetique de la commission nationale
examinant davantage leurs consequences sociales et ethiques .

En outre, 1'approbation par le sous-comite du diagnostic prenatal et
de la genetique de la commission nationale favoriserait 1'integration de la
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therapie genique foetale au systeme de diagnostic prenatal du Canada .
Lorsque les applications fcetales de la therapie genique somatique seront
cliniquement realisables, si toutefois elles le sont unjour, il sera important
de s'assurer d'une cooperation etroite entre le systeme de diagnostic
prenatal, dont le role est de depister et de signaler les maladies hereditaires
chez le fcetus de couples a risque, et la pratique de la therapie genique, qui
represente une solution possible a ces maladies . La Commission
recommande donc

267. Que tout projet de recherche en therapie geni-
que somatique portant sur des fcetus humains
soit examine et autorise d'abord par le comite
national d'examen de la therapie genique du
Conseil de recherches medicales, puis par le
sous-comite du diagnostic prenatal et de la ge-
netique de la commission nationale sur les
techniques de reproduction .

268. Que la commission nationale sur les techniques
de reproduction elabore des lignes directrices
etablissant les utilisations autorisees de la the-
rapie genique somatique chez le foetus selon
I'evolution de la recherche dans ce domaine,
dans l'optique de I'elargissement, au besoin ,
de la participation de la commission a la
reglementation .

Modification genique germinal e

Applications possibles de la modification genique germinale

Bien qu'elle soit largement repandue, 1'expression « therapie genique
germinale » peut preter a confusion . En effet, « therapie » sous-entend le
traitement de quelqu'un (que ce soit une personne ou un foetus en
developpement) atteint d'une maladie identifiee . Or, la modification genique
portant specifiquement sur les gonades d'un adulte pour en modifier les
gametes ne constitue pas une therapie a proprement parler, parce qu'elle
ne porte pas sur un malade . Il est donc incorrect de parler de therapie
pour designer une modification genique chez 1'adulte : il s'agit plus
exactement d'une intervention a but preventif. Il est important, pour notre
analyse, de ne pas employer ici le terme « therapie », car on a constate,
autant au niveau individuel que social, que l'on etait beaucoup moins
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dispose a accepter des risques pour une intervention a but preventif que
pour une intervention a but therapeutique .

Toutefois, on peut parler de
therapie genique portant sur le

zygote ou le foetus - c'est-a-dire Plutot que de prendre le risque de mo-
toute modification genique vi- difier des genes qui seront transmis
sant a guerir une maladie dece- aux generations suivantes, o n
lee chez un zygote ou un fcetus . preferera souvent ne pas transferer le
Si l'intervention a lieu tres tot zygote porteur de 1'anomalie .

dans le developpement du zy-
gote, elle peut affecter la lignee
germinale . En pratique, il existe deux periodes propices a la therapie
genique sur 1'organisme qui se developpe . Premierement, elle peut etre
pratiquee lorsque, apres une fecondation in vitro, le diagnostic
preimplantatoire revele 1'existence d'une affection genetique . Une insertion
de gene pratiquee a ce stade, avant la differenciation cellulaire et le
developpement des organes (ou organogenese), affecterait la majorite ou
meme la totalite des cellules du zygote, et pourrait donc modifier la lignee
germinale du foetus . Selon certains, une telle intervention aurait non
seulement pour effet de corriger 1'affection du zygote, mais previendrait
egalement la transmission du gene anormal aux generations suivantes .
Mais plutot que de prendre le risque de modifier des genes qui seront
transmis aux generations suivantes, on preferera souvent ne pas transferer
le zygote porteur de 1'anomalie .

Le second moment propice a la therapie genique prenatale vient
beaucoup plus tard dans le developpement, apres 1'organogenese. Le
traitement du foetus a ce stade ne se repercuterait vraisemblablement pas
sur sa lignee germinale . L'interet pour la therapie genique prenatale
s'explique en grande partie par le fait que certaines maladies hereditaires
ne peuvent pas etre traitees apres la naissance, par exemple les maladies
causant des lesions irreversibles tot au cours du developpement foetal ou
celles qui affectent plusieurs systemes de 1'organisme .

Les possibilites d'application de la modification genique germinale aux
adultes atteints ou porteurs d'une affection genetique ont egalement ete
examinees (sous le vocable discutable de therapie genique germinale) .
Toutefois, une intervention portant sur les cellules germinales, d'un adulte
atteint d'une maladie hereditaire n'aurait aucun effet therapeutique ; elle
previendrait seulement la transmission de la maladie aux generations
suivantes . Il est donc incorrect de parler de therapie car le but de cette
technique serait uniquement preventif. Quant a la modification des
gametes ou des gonades chez 1'adulte, les difficultes qu'elle pose sont
enormes, au point que tres peu de partisans de la modification genique
germinale 1'envisageraient. En effet, la modification genique germinale est
bien plus difficile a realiser que la therapie genique somatique . Tandis que
cette derniere fait appel a 1'insertion de genes, la modification gerininale
necessite le remplacement du gene anormal (methode qui n'est pas
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realisable chez 1'homme actuellement) dans . chacune des cellules
germinales affectees . La simple introduction du gene normal, si elle n'est
pas accompagnee du retrait du gene anormal, n'empecherait pas la
transmission de la maladie aux generations suivantes .

La recherche sur les ani-
maux a montre qu'une informa-

tion genetique introduite dans le La modification genique portant sur les
zygote (de telle facon que le gene cellules germinales est a la fois inutile
modifie soit present dans les et risquee .
gonades) peut etre transmise a
la descendance . Toutefois, on
note un taux de reussite faible pour ce qui est de 1'insertion du gene dans
les cellules et sa transmission aux generations suivantes . D'autre part, les
buts de la modification genique germinale chez 1'animal different des buts
theoriques de cette meme intervention chez 1'homme . En effet, il ne s'agit
pas, chez 1'animal, de traiter une maladie, mais de creer des lignees
d'animaux « transgeniques » afin de les utiliser comme modeles animaux
dans la recherche sur des maladies humaines hereditaires, de produire des
animaux pour des travaux de recherche ou de leur faire produire des
proteines qu'on pourrait vendre . Il est evident qu'aucune de ces visees ne
s'applique aux humains . C'est pourquoi la modification genique des
cellules germinales chez 1'homme n'a pas encore ete mise a 1'essai .
D'autant plus que, comme nous le verrons dans la section suivante, la
modification genique portant sur les cellules germinales est a la fois inutile
et risquee .

Questions soulevees par la modification genique germinal e

Bon nombre des considerations dont il faut tenir compte dans la
therapie genique somatique s'appliquent egalement a la modification
genique germinale : par exemple, 1'exigence du consentement eclaire et de
la confidentialite . Toutefois, la modification germinale comporte egalement
plusieurs aspects uniques et tres troublants qui la distinguent de la
therapie genique somatique . ''

D'abord, les risques associes a la modification genique germinale sont
beaucoup plus importants que ceux que presente la therapie genique
somatique . Comme nous 1'avons vu, il n'est pas possible d'inserer le gene
a un point precis du chromosome, ce qui augmente la probabilite
d'interference avec d'autres fonctions geniques vitales ou meme d'activation
de genes relies a 1'apparition du cancer. Cette insertion faite au hasard
comporte des consequences dont la gravite, bien que reelle, est attenuee
dans le cas de la therapie genique somatique, etant donne qu'une « erreur »
n'affecte alors que la cellule ou le tissu cible . Dans le cas de la modification
genique, toutefois, 1'« erreur ~ serait incorporee dans la plupart des cellules
du zygote, sinon toutes .
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Qui plus est, il n'y a aucune raison de courir ce risque, puisqu'il existe
une solution de rechange plus facile et moins risquee au traitement du
zygote. En effet, avant de traiter un zygote a un stade oii la lignee
germinale risque d'etre affectee, il faut pouvoir deceler les zygotes porteurs
d'une affection genetique, ce qui revient a poser un diagnostic
preimplantatoire . 11 est donc possible de ne transferer que les zygotes
sains. Chez les couples presentant un risque de transmettre une affection
genetique a leur descendance, il y a de tres bonnes chances qu'au moins
un de leurs zygotes ne soit pas porteur du gene anormal, meme si cette
probabilite varie en fonction de la maladie . (Il faut se rappeler que le
diagnostic preimplantatoire est effectue sur plusieurs zygotes a la fois, car
on preleverait normalement plusieurs ovules en vue de la fecondation in
vitro et du diagnostic preimplantatoire . )

Si, par exemple, quatre ovules sont preleves et fecondes in vitro, et si
les deux parents sont porteurs d'un gene recessif, alors le diagnostic
preimplantatoire revelera probablement que trois zygotes sur quatre sont
sains. En moyenne, un zygote sur quatre est porteur de la maladie, mais
il n'y a aucune raison de le transferer dans l'uterus de la femme ; on peut
tres bien transferer les trois autres zygotes sains et eviter ainsi le recours
a la therapie genique . Ainsi, la therapie genique sur des zygotes anormaux
est inutile puisqu'il est possible d'obtenir et de transferer des zygotes sains .

De meme, si l'un des parents presente une maladie dominante, le
diagnostic preimplantatoire revelera que deux zygotes sur quatre sont sains
et peuvent donc etre transferes sans que l'on doive avoir recours a la
therapie genique. Meme dans les cas tres rares ou les deux parents sont
porteurs d'une affection dominante, il reste quand meme 25 pour 100 de
chances de trouver un zygote sain .

Finalement, si la maladie hereditaire est liee au chromosome X, la
moitie des zygotes porteurs du chromosome male seront affectes . Le
diagnostic preimplantatoire peut, dans ce cas, permettre de deceler les
zygotes sains, c'est-a-dire les zygotes de sexe feminin et les zygotes males
non touches, qui pourront alors etre transferes .

Ainsi, on peut utiliser le
diagnostic preimplantatoire

dans tous les cas pour identifier Il devient difficile d'imaginer des situa-
les zygotes sains en vue du tions ou il serait necessaire de recourir
transfert . Dans ce contexte, il a la modification genique d'un zygote a
devient difficile d'imaginer des un stade de developpement suffisam-
situations ou il serait necessaire ment precoce pour affecter les cellules

de recourir a la modification germinales .

genique d'un zygote a un stade
de developpement suffisamment
precoce pour affecter les cellules germinales . Il est peu probable que les
couples optent pour le transfert d'un zygote modifie quand il est possible
d'eviter d'en transferer qui soient affectes .
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L'unique cas ou le diagnostic preimplantatoire ne peut pas etre utilise
pour identifier les zygotes normaux est celui ou les deux parents sont non
seulement porteurs mais egalement atteints d'une maladie recessive . Dans
ce cas, il est pratiquement certain que la totalite des zygotes seront affectes
par la maladie . Toutefois, ce genre de situation est extremement rare, etant
donne que les maladies recessives touchent environ une personne
sur 20 000. La probabilite pour que deux personnes atteintes aient des
relations sexuelles est donc particulierement faible . Et meme si tel etait le
cas, si les deux sont suffisamment en bonne sante pour concevoir un
enfant, c'est qu'alors la maladie hereditaire qui les affecte n'est pas des plus
graves. En fait, il s'agirait vraisemblablement alors d'une affection
relativement legere (la surdite, par exemple) et certainement pas
desastreuse au point de justifier une manipulation de 1'ADN du zygote .
D'autant plus que les couples qui se trouvent dans cette situation peuvent
aussi bien envisager d'avoir recours a un donneur .

Les memes arguments s'appliquent a la modification genique
germinale chez un adulte porteur d'une maladie hereditaire, comme nous
1'avons deja mentionne. Actuellement, la modification genique des
spermatozoldes ou des ovules n'est pas possible . Mais meme si elle
devenait possible, il faudrait, afin de pouvoir modifier un gene anormal, etre
capable de distinguer les spermatozoides porteurs de ce gene de ceux qui
sont sains, a defaut de quoi il faudrait modifier tous les spermatozoides
d'un individu .

On a deja pretendu, a tort, qu'il serait souhaitable de modifier la lignee
germinale lors d'une therapie genique sur des zygotes meme s'il y avait
d'autres fai~ons de traiter les enfants atteints ou d'eviter qu'ils le soient . En
effet, cette technique possederait 1'avantage d'agir comme une mesure
preventive, en limitant la transmission de maladies hereditaires aux
generations suivantes. Meme s'ils sont apparemment normaux, les fcetus
soumis a une therapie genique somatique, de meme que les zygotes
provenant de couples a haut risque mais trouves normaux selon le
diagnostic preimplantatoire, sont susceptibles d'etre porteurs de la maladie
et de la transmettre aux generations suivantes . La modification de 1'ADN
de ces zygotes eliminerait ce risque. (Le meme argument de prevention est
invoque pour justifier la recherche sur la modification genique germinale
des gametes et des gonades chez 1'adulte . )

On a, par exemple, avance que « la societe devrait poursuivre le
perfectionnement de strategies visant, au niveau des lignees germinales, a
corriger les caracteres genetiques susceptibles de causer ou de favoriser des
etats pathologiques et a prevenir leur transmission o afin de permettre aux
couples d'aujourd'hui et de demain d'« exercer leur droit a la sante
genesique '~) .

L'idee d'eliminer le risque de transmission d'une maladie hereditaire
peut sembler attrayante, mais elle repose en fait sur une conception
inexacte de la genetique humaine . En effet, chaque individu est porteur
d'un certain nombre d'affections genetiques recessives, ce qui veut dire que
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chacun de nous porte dans ses genes des mutations qui, si elles se
retrouvaient en double chez une personne pourraient etre nuisibles ou
meme fatales. Pretendre eliminer tout risque de transmission de maladies
hereditaires revient a pretendre modifier genetiquement les gametes ou les
gonades de tous les adultes .

Si, par exemple, une affection recessive touche un nouveau-n6 sur
10 000, ce qui est relativement frequent pour ce genre de phenomene, alors
environ une personne sur 50 sera porteuse de cette anomalie, meme si elle
semblera etre normale et en bonne sante . Pour prevenir la transmission de
cette affection recessive qui survient dans un cas sur 10 000, il faudrait
modifier 1'ADN d'une personne sur 50 - intervention qu'il faudrait repeter
pour chacune des centaines d'alterations monogeniques recessives qui
existent .

Le fait est que nous sommes tous porteurs de quelques genes
susceptibles d'avoir des effets nefastes s'ils etaient transmis en deux copies
a notre descendance . Le risque de transmettre une maladie hereditaire est
une partie integrante de la condition humaine; pretendre changer cette
situation de cette facon n'a aucun sens. Non seulement la creation de 1'etre
humain « parfait » est-elle impossible a realiser, mais chaque etre humain
est precieux a cause de sa difference .

Qui plus est, meme si c'etait realisable, ce ne serait pas
necessairement souhaitable sur le plan de 1'evolution. L'ensemble des
mutations genetiques que chacun de nous porte constitue une sorte de
reservoir dans lequel notre espece trouve les ressources necessaires pour
s'adapter a un environnement changeant . La modification genique de la
lignee germinale n'affecte donc pas seulement la personne concernee . Le
genome humain est en continuelle evolution depuis des millions d'annees,
en equilibre complexe et subtil avec son environnement . Ainsi, nous
savons que la presence de porteurs de certaines anomalies genetiques est
benefique pour la population . Le plus celebre exemple en est le gene de
1'anemie falciforme, qui accroit la resistance au paludisme, et cet exemple
n'est certainement pas le seul . Nos connaissances sont tout simplement
insuffisantes pour nous permettre d'envisager de modifier
intentionnellement le genome humain de maniere a ce qu'un programme
de prevention portant sur les cellules germinales ait un effet appreciable .

Il est toutefois important de
ne pas exagerer 1'influence pos-

sible sur 1'espece humaine d'une Le comportement de 1'humanite a tou-
modification de 1'ADN des cel- jours eu une incidence sur le fond ge-
lules germinales . En effet, un netique commun .
grand nombre de traitements
medicaux ont aussi une inci-
dence sur la probabilite de transmission de genotypes particuliers . On
pourrait meme considerer que le fond genetique commun d'une generation
est modifie par tout traitement medical ou mesure sociale q.ui permet a des
personnes atteintes d'une maladie a composante genetique, qui autrement



1066 Condition, techniques et pratique s

mourraient en bas age, de survivre assez longtemps pour se reproduire .
Or, on ne peut pas invoquer ce motif pour s'opposer au traitement de ces
personnes. Le comportement de 1'humanite a toujours eu une incidence
sur le fond genetique commun . C'est le cas, par exemple, du progres
technologique et de 1'evolution culturelle . De 1'avis d'un observateur :

Je crois qu'on exagere ce que ion pourrait obtenir au moyen du genie
genetique. Apres tout, le pool genique humain est immense ; il y a plus
de trois milliards d'hommes et de femmes sur terre et, en tout temps, il
y en a un grand nombre qui sont aptes a procreer. Pour qu'une
modification par genie genetique d'un tel fond genetique commun soit
vraiment visible, il faudrait faire de la microchirurgie de pointe sur un
grand nombre de personnes . Si nous voulions modifier profondement
et de maniere pratiquement irreversible la vie humaine, la meilleure
far,on serait de proceder comme nous 1'avons fait jusqu'a maintenant,
c'est-a-dire par le progres technologique et 1'evolution culturelle8 .
(Traduction)

Il est toutefois important de
noter que la modification geni-
que de la lignee germinale serait
unique en ce sens qu'il s'agirait
d'une interference volontaire
dans 1'evolution humaine. Cela
nous oblige a considerer de .
fa~on plus responsable les con-
sequences sur notre espeice de
decisions ayant trait a ces tech-
niques ainsi que les interets des
generations a venir. -

Les commissaires sont d'avis

11 est toutefois important de noter que
la modification genique de la lignee
germinale serait unique en ce sens
qu'il s'agirait d'une interference volon-
taire dans 1'evolution humaine. Cela
nous oblige a considerer de fagon plus
responsable les consequences sur
notre espece de decisions ayant trait a
ces techniques ainsi que les interets
des generations a venir .

que, en ce qui concerne la therapie
genique, le depistage des genes de susceptibilite, ainsi que d'autres
nouvelles techniques de reproduction, il faut tenir compte des effets
possibles sur les generations a venir. 11 faut donc les aborder de fa~on
ordonnee a long terme, en definissant clairement les limites de ce qui est
permis, ainsi que les cadres reglementaire et decisionnel regissant ces
activites .

Reglementation de la modification genique germinal e

11 est clair que la modification genique germinale va a 1'encontre des
principes directeurs adoptes par la Commission . Non seulement comporte-
t-elle de nombreux risques et effets nocifs potentiels, mais elle ne presente
aucun avantage evident pour 1'etre humain . Ne constituant pas une
utilisationjudicieuse des ressources, elle represente un danger, plus qu'un
bienfait, pour ceux qui sont vulnerables . Comme tout projet de
modification genique germinale ferait appel a de la recherche sur les
embryons, cette activite serait visee par les mecanismes legislatifs et
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d'agrement proposes au chapitre 22 . Neanmoins, nous pensons qu'il est
important d'etablir clairement 1'inacceptabilite de la modification genique
germinale en ajoutant la condition d'interdiction de cette pratique au
processus de delivrance du permis aux cliniques de fertilite, qui
fourniraient eventuellement les zygotes (ou ovules) humains au Canada .
La Commission recommande don c

269. Qu'aucun projet de recherche faisant appel a la
modification de I'ADN de zygotes humains ne
soit entrepris ou finance au Canada. La respon-
sabilite de I'application de cette mesure et de la
surveillance serait confiee au sous-comite de la
recherche sur les embryons de la commission
nationale sur les techniques de reproduction .

270. Que le sous-comite du diagnostic prenatal et de
la genetique de la commission nationale sur les
techniques de reproduction incorpore I'interdic-
tion de toute modification genique des zygotes
humains aux lignes directrices etablies pour les
centres agrees de services de diagnostic
prenatal et de genetique .

Modification genique non therapeutiqu e

L'amelioration genetique vise a perfectionner une structure genetique
saine par 1'introduction d'un One « ameliorant » . Cette application non
therapeutique du genie genetique peut porter soit sur des cellules
somatiques, soit sur des cellules germinales .

Tout comme pour la therapie genique, le champ d'application de
1'amelioration genique est tres etroit . L'amelioration, par modification
genique, de qualites humaines telles que la beaute, l'intelligence, la vigueur
et la longevite n'est pas encore possible selon les techniques actuelles et ne
le sera: pas dans 1'avenir previsible . Ces qualites complexes sont
multifactorielles, c'est-a-dire qu'elles resultent de l'interaction complexe
entre les composantes genetiques et le milieu . Par consequent, il est peu
vraisemblable que 1'amelioration d'un gene suffise a obtenir 1'effet
recherche .

En theorie, 1'amelioration genique de caracteres physiques simples, la
taille par exemple, pourrait etre realisable . Toutefois, les risques qu'elle
presente sont totalement disproportionnes par rapport a ses avantages
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eventuels . Parmi ces risques, il faut compter non seulement tous les
risques exposes plus haut a propos de la modification genique somatique
ou germinale (comme l'induction d'un cancer), mais egalement d'autres qui
lui sont propres . Voici le commentaire d'un specialiste a ce sujet :

Toute modification [du genome sain) ou ajout est susceptible d'avoir des
effets facheux plutot que benefiques, car tout gene interagit avec d'autres
genes qui ont, comme lui, evolue pendant des millenaires9 . (Traduction)

Par exemple, bien qu'on ait reussi a augmenter la taille de souris par
insertion du gene de 1'hormone de croissance, ces interventions ont
egalement provoque un certain nombre de difformites et de troubles
fonctionnels chez ces animaux .

En outre, il importe d'examiner de pres les motifs invoques pour toute
modification genique non therapeutique . Les partisans de cette forme
d'intervention soutiennent qu'elle ne differe pas en substance de la
chirurgie esthetique, et que le desir d'ameliorer sa personne est naturel et
louable . Toutefois, il est trompeur de comparer 1'amelioration genique a la
chirurgie esthetique ou a d'autres interventions visant a aider les personnes
a« se mettre en valeur o, car on fait abstraction des risques qu'elle
comporte . Les risques que presente 1'amelioration genetique peuvent etre
regroupes en trois grandes categories'o :

• Les risques sociaux : Dans une societe humanitaire, chacun est
apprecie pour lui-meme et pour ce qui le distingue . D'apres nos
principes moraux, nous devrions donc tous avoir la meme importance .
L'amelioration genique porte en elle les germes d'une societe dans
laquelle certains seraient acceptes non pas pour ce qu'ils sont, mais
a condition d'etre « ameliores » . C'est une forme de chosification .
Dans une telle societe, les personnes sont traitees comme des objets
transformables en fonction d'un critere de perfection humaine etabli
de facon arbitraire . Cette conception denote un manque de respect
pour la dignite et la vie humaines et une intolerance envers la diversite
humaine qui peuvent mener a la discrimination et au mepris envers
certaines categories de personnes . Tout recours a 1'amelioration
genique peut dormer lieu a des jugements troublants et
potentiellement discriminatoires des qu'on aborde les questions de la
nature des ameliorations permises et des personnes qui y auraient
droit . Dans le cas de la therapie genique, la reponse a cette derniere
question est claire : ont droit au traitement les personnes atteintes
d'une maladie grave. Mais dans le cas de 1'amelioration genique, le
processus de selection ne peut pas, par definition, se fonder sur des
criteres medicaux. 11 faut alors etablir d'autres criteres, qui ne sont
pas definis pour l'instant. Choisira-t-on les personnes par loterie, ou
bien, plus vraisemblablement, selon des criteres economiques?
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Puisqu'elle ne poursuit aucun objectif therapeutique, 1'amelioration
genique serait vraisemblablement subordonnee a d'autres objectifs
non medicaux, qui pourraient etre economiques, sociaux, culturels,
ethniques ou autres . Quels seraient ces objectifs, et qui les fixerait?
II est aussi possible qu'on oblige certaines personnes a subir une telle
transformation et que celles qui refuseraient de s'y preter feraient
l'objet de discrimination . Enfin, cette application de techniques
nouvelles peut favoriser la creation d'un programme d'eugenisme
social, ou meme aboutir a une modification de notre conception de
1'etre humain .

• Les risques medicaux : S'il existe une abondante documentation sur
les risques de la chirurgie esthetique, nous ne savons rien des risques
que presente l'insertion de materiel genetique dans les cellules de
l'organisme, comme par exemple le risque d'inactivation d'un gene
suppresseur de tumeurs ou d'activation d'un gene relie au cancer .

• Les couts : L'utilisation non therapeutique des techniques de
modification genique risque d'enlever des ressources et du personnel
specialise necessaires a la recherche sur des problemes medicaux
reels . Il serait irresponsable et contraire a 1'ethique d'autoriser la
modification de 1'ADN de personnes en sante alors que le besoin en
ressources et en interventions sociales est si grand .

Le desir d'ameliorer notre longevite, notre vigueur et nos talents ainsi
que ceux de nos enfants n'est pas blamable en soi . Toutefois, le meilleur
moyen d'y arriver, c'est d'agir sur les facteurs sociaux et environnementaux
qui influent sur notre vie quotidienne . II est plus profitable d'ameliorer
1'education et d'assainir 1'environnement, par exemple, que de recourir a
1'utilisation risquee et potentiellement discriminatoire de 1'amelioration
genique pour le compte de ceux et celles qui ont 1'argent ou le pouvoir
necessaires pour y acceder.

Bref, les commissaires croient que toute utilisation non therapeutique
de 1'amelioration genique est inacceptable, autant en principe qu'en
pratique. En effet, il est difficile de savoir qui en beneficierait, et a quel
prix. De plus, cette technique risque d'etre utilisee de fa( ;on
discriminatoire . Enfin, etant donne l'incertitude de ses bienfaits, il est
inacceptable d'exposer des personnes en bonne sante aux risques graves
qu'elle comporte .

Les recommandations que nous avons faites plus haut dans ce
chapitre pour la therapie genique somatique sont claires : la recherche sur
la modification genique de sujets humains n'est acceptable que pour le
traitement de maladies graves pour lesquelles il n'y a pas d'autre
traitement . En outre, toute utilisation non therapeutique des techniques
de modification genique irait a 1'encontre des lignes directrices du CRM,
auxquelles nous avons souscrit et pour lesquelles nous avons formule des
recommandations .
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11 est fortement invraisemblable qu'un centre de genetique offre de
telles techniques d'amelioration individuelle ; si toutefois cela devait se
produire, la commission nationale sur les techniques de reproduction serait
en mesures d'interdire cette pratique .

11 est important de rester vigilant pour deceler tout abus des
techniques de modification de 1'ADN, de meme qu'il est important
d'informer davantage le grand public de ses enjeux . Meme si ces sujets
depassent le mandat de la Commission, et meme si les applications du
genie genetique en general (par exemple, dans le but d' o ameliorer )) des

individus) sortent du domaine des nouvelles techniques de reproduction et
ne sont pas de la competence de la commission nationale sur les
techniques de reproduction, nous croyons qu'il est souhaitable d'instaurer
un mecanisme de defense des interets generaux dans ce domaine . Par
consequent, nous croyons que le Conseil national de la bioethique en
recherche chez les sujets humains (CNBRSH) devrait considerer ce domaine
comme digne d'une attention soutenue . La Commission recommande donc

271 . Qu'il soit interdit d'effectuer ou de financer quel-
que recherche que ce soit faisant appel a la mo-
dification de I'ADN dans un but d'amelioration
genetique au Canada . Tout projet portant sur ce
sujet devrait etre rejete par le comite d'examen
de la therapie genique du Conseil de recherches
medicales .

272. Glue le Conseil national de la bioethique en re-
cherche chez les sujets humains etudie la ques-
tion de la modification genique non therapeu-
tique et surveille les avancees dans ce domaine .

Conclusion

L'interet soutenu et repandu pour les aspects des techniques de
manipulation de 1'ADN susceptibles de modifier le bagage genique se traduit
a la fois par de fortes attentes concernant la decouverte de facons de
corriger des maladies hereditaires graves, souvent mortelles, et par des
inquietudes profondes au sujet des risques d'abus de notre nouvelle

capacite de manipulation genetique. Nos recommandations prennent en
consideration les applications possibles de ces techniques a la procreation .
Quant aux autres applications de ces techniques, elles depassent le
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mandat de la Commission . Toutefois, nous considerons que leur incidence

sociale justifie une vigilance continue et l'instauration d'un debat public sur
leur autorisation et les cas ou l'on pourrait y avoir recours . C'est pourquoi

nous avons recommande que les organismes actuellement responsables de
1'examen de ce secteur veillent aux interets du public et favorisent le

dialogue necessaire au moyen de publications, de documents de travail et
d'autres outils d'information du public. De plus, les commissaires
considerent qu'au stade de developpement actuel du genie genetique au
Canada, il serait particulierement opportun d'etablir des politiques
eclairees, lesquelles, si elles etaient adoptees aujourd'hui, pourraient
influencer l'orientation future du developpement des techniques de

modification du bagage genetique au pays .

Autant en ce qui concerne
la modification genique germi-

nale que 1'amelioration gene- Autant en ce qui concerne la modifica-
tique, les commissaires consi- tion genique germinale que 1'ameliora-
derent que les risques associes tion genetique, les commissaires consi-
a toute recherche de ce genre derent que les risques associes a toute
sur des zygotes ou des sujets recherche de ce genre sur des zygotes
humains sont beaucoup trop ou des sujets humains sont beaucoup
importants en regard des avan- trop importants en regard des avan-
tages que cette recherche pour- tages que cette recherche pourrait pre-

rait presenter. Par consequent, senter
. Par consequent, aucun projet

aucun projet de recherche en de recherche en ce domaine ne devrait
etre finance par des fonds publics au

ce domaine ne devrait etre fi- Canada .
nance par des fonds publics au
Canada .

La therapie genique somatique dans son ensemble n'entre pas dans

notre mandat . Quoi qu'il en soit, afin de bien definir les aspects de la
therapie genique somatique qui sont vises par notre mandat (c'est-a-dire
ses applications a la procreation), et afin d'encadrer ces applications
autorisees par une reglementation adequate, nous croyons qu'il est
necessaire d'adopter une perspective elargie . Nos recommandations

generales concernant les applications de ces techniques lors de la grossesse
ou pour la reproduction ne seront realisables que si l'on cree un mecanisme

charge de 1'examen de tous les projets de therapie genique somatique . A
cette fin, il y aurait lieu de proceder au partage des responsabilites suivant

pour la therapie genique somatique :

• Le Conseil de recherches medicales devrait continuer a assurer la
reglementation de la recherche sur la therapie genique humaine en
general, et dormer suite immediatement a son projet de comite
national d'examen des projets de therapie genique somatique chez
1'homme .

• Tout projet d'application foetale de la therapie genique somatique
devrait etre egalement autorise par le sous-comite du diagnostic
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prenatal et de la genetique de la commission nationale sur les
techniques de reproduction .

• Dans le cadre de sa reglementation de la recherche portant sur des
zygotes humains, la commission nationale sur les techniques de
reproduction devrait interdire toute modification genique de zygotes
humains, etant donne que ce type d'intervention risque d'affecter la
lignee germinale .

• Le Conseil national de la bioethique en recherche chez les sujets
humains devrait examiner la question de 1'incidence du genie
genetique sur le bagage genetique (par exemple, les effets des
applications non therapeutiques ou ((preventives ») du point de vue
ethique et social, en tenant compte egalement des interets des
generations a venir .

Nous croyons que ce partage des responsabilites servira 1'interet des
Canadiens et des Canadiennes, dans 1'immediat comme a 1'avenir, en ce qui
concerne les effets de la technologie de 1'ADN sur le genome humain . En
effet, elle devrait permettre de surveiller le deroulement de la recherche tout
en favorisant un debat public informe et raisonne sur les applications de
cette technologie aux soins de sante ou dans d'autres domaines .
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Intervention judiciaire dans la grossesse et
la naissance

0

L'intervention judiciaire dans la grossesse et la naissance, autrement
dit le recours a la loi et aux tribunaux pour modifier le comportement d'une
femme enceinte dans des situations ou l'on pense que le foetus est en
danger, est un exemple de la fao;on dont 1'evolution technologique peut
soulever de nouvelles questions ethiques pour la societe* . Le nombre
croissant des cas d'intervention judiciaire resulte notamment du fait que
de recentes decouvertes techniques et medicales ont permis de visualiser
le foetus et, partant, de se le representer comme une entite distincte de la
femme enceinte .

En nous faisant « voir - le fcetus, particulierement grace a des images
echographiques plus claires et plus detaillees, la technique nous a donne
une image du foetus plus vivante que jamais . D'autres techniques
medicales sont allees dans le meme sens, aussi bien dans les milieux
medicaux que dans 1'ensemble de la societe : le diagnostic prenatal contri-
bue a la perception du foctus en tant qu'etre distinct pouvant souffrir d'une
affection particuliere susceptible d'etre detectee avant la naissance ; la
possibilite de faire survivre hors de 1'uterus des nouveau-nes d'un poids a
la naissance de plus en plus faible modifie la perception que l'on a du
foetus au meme stade de developpement in utero ; enfin, notre capacite nais-
sante de corriger par la chirurgie certains troubles du fo°tus renforce l'idee
qu'il est un patient distinct. Cette nouvelle conception se reflete meme

*
Les lois et les politiques qui s'appliquent specifiquement aux femmes enceintes,

ainsi qu'aux femmes a l'age de fecondite, dans le milieu de travail (par exemple les lois et
politiques visant le retrait ou la protection et con4~ues pour eviter d'exposer ces femmes a
des substances nocives au travail) relevent de notre mandat ; elles sont analysees dans le
chapitre 13, « Infertilite et exposition a des agents nocifs en milieu de travail et dans
1'environnement » .
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dans les images et les illustrations de la presse populaire, qui nous montre
le foetus comme une entite isolee suspendue dans un milieu indefinissable,

ou Pon reconnait rarement la presence du corps de la femme enceinte, sans
lequel le foetus ne pourrait exister.

Intervention judiciaire dans la grossesse et Ia naissance :
situation actuelle aux Etats-Uni s

Aux Etats-Unis, l'un des principaux domaines de I'activite legislative porte sur I'elar-
gissement de la definition des delits criminels ou de I'eventail de ceux-ci - dans
les cas ou Ion porterait atteinte au foetus . La portee des dispositions generales sur
I'homicide a ete etendue au fait de tuer un feetus viable, et plusieurs Etats ont cree
un nouveau crime, le « foeticide » . On consid'ere aussi comme actes criminels les
mauvais traitements ou la negligence a I'endroit du foetus, notamment nepas avoir
offert le necessaire {a un enfant conqu, mais pas encore ne, par exemple la nourri-
ture et les soins medicaux . L'American Civil Liberties Association a revele dans
quelle mesure on invoque le droit. penal a cet egard lorsqu'elle a declare que, au
cours des six premiers mois de 1990, la Caroline du Sud avait poursuivi 18 femmes
pour negligence criminelle parce qu'elles avaient consomme de la drogue pendant
leur grossesse .

On invoque aussi le droit penal pour condamner des femmes enceintes accusees
d'actes criminels a une detention « protectrice », quand on pense que la prison
serait un environnement moins dangereux pour le foetus . Enfin, on a oblige des
femmes reconnues coupables d'avoir inflige de mauvais traitements a leur foetus
(ou de delits connexes) a prendre des contraceptifs ou a se faire steriliser si elles
voulaient etre remises en liberte conditionnelle .

L'intervention judiciaire des autorites americaines ne s'est pas limitee au recours au
droit penal . Elles ont aussi force des femmes enceintes a recevoir des transfusions
sanguines en depit de leurs objections pour raisons religieuses, et des tribunaux
ont ordonne des cesariennes . En outre, les instructions donnees au prealable pour
refuser un traitement medical en cas d'incompetence ulterieure (perte de volition)
ont ete jugees nulles et non avenues dans les cas de grossesse . Les tribunaux
sont alles jusqu'a laisser entendre qu'un enfant pourrait poursuivre sa mere pour
son comportement pendant la grossesse .

La tendance a considerer le feetus comme une entite distincte se reflete
clairement dans une grande partie des mesures legislatives etjudiciaires
prises dans toute 1'Amerique du Nord, particulierement aux Etats-Unis,
mais aussi au Canada . Ainsi, le Nouveau-Brunswick a modifie sa loi sur
la protection de 1'enfance de fa~on a inclure le foetus dans sa definition de
1'enfant et, en 1989, la Commission de reforme du droit du Canada a
propose une nouvelle categorie de « crimes contre le fo°tus » . Un tribunal
canadien a ordonne a une femme de subir une cesarienne, parce que l'inter-
vention etait consideree comme necessaire a la sante du foetus qu'elle
portait ; un autre a enjoint une femme enceinte de huit mois et demi de ne
pas quitter 1'h6pital avant d'avoir accouche . Un tribunal a aussi declare
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que la consommation d'alcool chez une femme enceinte equivalait a mal-
traiter 1'enfant a naitre. En d'autres termes, la legislation en vigueur sur
la protection de 1'enfance a ete interpretee comme si elle s'appliquait au,
foetus . (Voir 1'encadre pour la situation aux Etats-Unis . )

Le changement des mentalites, renforce par les progres technolo-
giques, peut avoir des consequences a la fois benefiques et nefastes . Par
exemple, il est evident que la societe est de mieux en mieux sensibilisee aux
effets que l'alimentation et que la consommation de tabac et d'alcool
pendant la grossesse peuvent avoir sur la sante du foetus. L'information
obtenue grace au diagnostic prenatal nous permet de traiter des leur
naissance les foetus presentant certaines anomalies. Dans certains cas -
plus rares - on les traite avant la naissance .

Neanmoins, la societe doit etre consciente des difficultes ethiques et
juridiques inherentes au fait de considerer le foetus comme une personne
distincte de la femme qui le porte. Cela risque d'aboutir a des relations
conflictuelles qui, a 1'extreme, pourraient deboucher sur des tentatives de
la forcer a agir dans 1'interet de cette personne distincte . Le droit de la
femme de ne pas subir d'ingerence dans son integrite physique pourrait
donc lui etre retire, ce qui aurait de graves consequences non seulement
pour elle, mais aussi pour toutes les femmes qui deviendraient enceintes .

L'interventionjudiciaire tend a se manifester quand 1'ethique du souci
d'autrui n'est pas respectee, autrement dit dans les situations que la Com-
mission cherche a prevenir. Quelles mesures la societe devrait-elle prendre
pour proteger le fcetus? Devrait-elle autoriser les tribunaux a ne pas tenir
compte du refus de la femme enceinte Mitre soignee? Devrait-elle legiferer?
D'autres mesures seraient-elles preferables? Dans les quelques pages qui
suivent, nous allons etudier les problemes qui resultent de 1'intervention
judiciaire dans la grossesse et la naissance, en exposant brievement les
opinions des Canadiens et des Canadiennes et en analysant ces problemes
dans une optique a la fois juridique et ethique, afin d'arriver a des
conclusions et a des recommandations qui renforcent ou retablissent
1'ethique du souci d'autrui dans ces cas-la .

Definition de l'intervention judiciaire

Conformement a notre mandat, nous avons etudie « 1'intervention de
la justice durant la grossesse et a la naissance o , ce qui nous a amenees a
nous demander si la legislation et les arrets des tribunaux sont utilises -
ou susceptibles de 1'etre - pour modifier le comportement des femmes
enceintes. Habituellement, l'intervention judiciaire a lieu si l'on pense
qu'une femme met en danger le foetus qu'elle porte en refusant des traite-
ments medicaux consideres comme necessaires a la sante de ce dernier, en
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Intervention judiciaire au Canad a

On a invoque plusieurs arguments juridiques pour justifier I'intervention judiciaire
clans la grossesse et la naissance, mais ceux qu'on a employes dans la plupart des
cas etaient lies au droit de la protection de I'enfance . De nombreux specialistes en
jurisprudence ont considere les affaires de ce genre comme exceptionnelles, et le
recours aux tribunaux clans ce contexte a fait l'objet de vives critiques . Si ces
arrets se repetent, Is seront certainement contestes devant les tribunaux, en vertu
de la Charte canadienne des droits et libertes.

Dans Re Children's Aid Society for District of Kenora and J.L ., la Cour provinciale
de I'Ontario a ordonne qu'un enfant souffrant du syndrome d'alcoolisme foetal soit
mis sous la tutelle de I'Etat . La Cour a juge clue I'enfant avait « besoin de protec-
tion », au sens ou I'entend la loi provinciale sur la protection de I'enfance, tant
avant qu'apres sa naissance, parce que la consommation excessive d'alcool de sa
mere pendant la grossesse equivalait a des mauvais traitements, et clue le refus de
la mere de se faire traiter pendant ce tt e periode avait mis la vie du foetus en
danger. Bien que les mesures judiciaires aient ete prises apres la naissance de
I'enfant, I'arret est impo rt ant par la definition qu'il donne des mauvais traitements
prenatals et par sa conclusion selon laquelle la loi sur la protection de I'enfance en
vigueur peut etre interpretee de fagon a s'appliquer a un foetus .

Une autre affaire analogue s'est terminee bien differemment . Dans Re A. (in
utero), relativement a la mise en tutelle d'un fcetus, la demanderesse avait reclame
une ordonnance provisoire pour que le foetus soit soumis a la supervision de la
Societe d'aide a I'enfance . L'ordonnance aurait oblige la mere a se soumettre a
des examens medicaux avant I'accouchement ou, si elle refusait cette supervision,
a etre detenue a I'hopital jusqu'a la naissance et a subir tous les actes medicaux
reputes necessaires au bien-etre du foetus . Le tribunal a reconnu que les craintes
de la societe au sujet du bien-etre du foetus etaient fondees, mais il a rejete la
demande, en disant clue la loi sur la protection de I'enfance de I'Ontario ne
s'applique pas au foetus . II a aussi declare que sa competence de parens patriae
ne I'autorisait pas a intervenir judiciairement au nom du foetus :

[ . . .] en I'occurrence, I'enfant est dans le corps de la mere . II est par conse-
quent impossible de prendre des mesures pour le proteger sans forcer en
definitive la mere, en restreignant sa liberte au besoin, a subir des traitements
medicaux et d'autres procedures contre son gre . A mon avis, la competence
de parens patriae West tout simplement pas suff isante pour permettre d'envi-
sager la detention d'un parent contre son gre, comme consequence neces-
saire de son exercice . En outre, meme si c'etait le cas, les tribunaux
devraient exercer leurs pouvoirs avec une grande prudence car, s'ils le fai-
saient automatiquement, Is risqueraient de porter atteinte aux femmes
enceintes . (Traduction )

On a aussi invoque le droit penal pour justifier des interventions judiciaires.

(voir I'encadre suivant)
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Intervention judiciaire au Canada (suite)
Jurisprudence canadienne

Droit pena l

On a invoque le droit penal pour justifier I'intervention dans le cas d'une grossesse
(La Reine c . McKenzie), arret rendu dans une affaire ou une femme enceinte avait
ete reconnue coupable de communication a des fins de prostitution et de ne pas
s'etre presentee en cour . Le juge a declare que la seule fagon de proteger cet
enfant etait de faire en sorte qu'il naisse sous garde . II a donc condamne la femme
a 60 jours de prison et ordonne qu'elle soit gardee dans un hopital jusqu'a la
naissance .

Questions constitutionnelles

La Constitution n'a ete invoquee que dans un seul arret canadien publie au sujet
d'une affaire d'intervention judiciaire, Joe c . Director of Family and Children's
Services, qui porte sur un appel interjete d'une ordonnance rendue en vertu de la
Loi de 1'enfance du Yukon, laquelle dispose que, quand un foetus est expose a un
grand risque d'etre atteint du syndrome d'alcoolisme foetal ou d'une autre affection
par suite de la consommation de substances intoxicantes ou provoquant I'accou-
tumance par une femme enceinte, le juge peut ordonner a cette derniere de se sou-
mettre a une supervision ou a des seances de counseling . Le tribunal a conclu que
cette disposition de la loi du Yukon portait atteinte au droit de la femme enceinte a
la liberte, prevu par I'article 7 de la Charte, et que 1'expression « syndrome d'alcoo-
lisme fcetal » etait si vague qu'elle ne permettait pas de faire preuve de I'equite
necessaire . Neanmoins, etant donne que M"1e Joe avait respecte I'ordonnance au
moment ou I'appel a ete entendu, la question demeure un point de droit .

abusant de 1'alcool ou des drogues, ou en se livrant a des activites comme
la prostitution . Typiquement, les cas de ce genre sont presentes aux tri-
bunaux a la demande d'une societe d'aide a 1'enfance, d'un etablissement
qui dispense des soins de sante ou, dans certains cas, d'un medecin .

L'intervention judiciaire peut revetir plusieurs formes . Par exemple,
les tribunaux canadiens ont ordonne aux femmes enceintes d'eviter
certains comportements et de se soumettre a certains actes medicaux
consideres comme necessaires pour la sante du foetus . (Voir les encadres
pour savoir comment les lois canadiennes ont ete invoquees afin de justifier
une telle intervention.) Les tribunaux americains ont rendu desjugements
analogues, ordonnant a des femmes d'avoir (ou au contraire d'eviter)
certains comportements pendant leur grossesse, de subir des cesariennes
et d'autres traitements medicaux, voire en ordonnant leur detention

jusqu'apres 1'accouchement .
Au Canada, les cas soumis aux tribunaux sont rares, parce que les

femmes les plus susceptibles de se trouver dans ce genre de situation
n'etaient souvent pas en mesure de resister aux pressions du medecin ou
de l'organisme de 1'aide a 1'enfance, de sorte qu'elles s'y sont pliees .
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L'examen des cas signales a revele que les femmes les plus susceptibles de
faire l'objet d'une intervention judiciaire sont, toutes proportions gardees,
en grande majorite pauvres, autochtones ou membres d'une minorite
raciale ou ethnique. Or, tous ces facteurs influent sur leur capacite de
resister a une telle intervention. II est difficile de determiner si cette
situation est due a une discrimination ouverte, ou si les conditions de vie
de ces femmes rendent leur comportement pendant la grossesse plus
susceptible de surveillance que celui d'autres femmes .

Toutefois, l'interventionjudiciaire est une question qui interesse toutes
les Canadiennes, quelle que soit leur situation socio-economique, parce que
ses implications depassent le niveau individuel ; toutes les femmes sont
visees si, en devenant enceintes, elles doivent renoncer aux protections
constitutionnelles accordees aux autres citoyens et citoyennes .

Opinion de la population canadienne

Les temoignages que les commissaires ont entendus montrent bien
que les Canadiens et les Canadiennes comprennent ces questions . 11 est
clair, par exemple, qu'ils sont conscients des situations difficiles qui
donnent lieu a des tentatives d'intervention judiciaire et aimeraient qu'on
trouve des moyens d'y remedier en respectant 1'autonomie et les droits
constitutionnels des femmes, tout en tenant compte des besoins du fcetus
en danger. Nous avons donc entendu des Canadiens et des Canadiennes
nous dire qu'il fallait eviter de soumettre les femmes a des mesures coerci-
tives et de porter atteinte a leurs droits ; ils se sont aussi interroges sur les
responsabilites de la societe quant au bien-etre du foetus . La Commission
a aussi entendu des recommandations judicieuses sur ce que la societe
devrait faire dans ces situations-la .

L'Association du Barreau canadien, par exemple, a declare que le
foetus devrait etre protege par la prestation de services medicaux, sociaux
et educatifs aux femmes enceintes ainsi qu'aux femmes exposees generale-
ment a des risques . Dans la meme veine, voici ce qu'ecrit la British
Columbia Association of Social Workers :

Dans toutes ses mesures visant la protection du foetus, 1'Etat devait
reconnaitre que la meilleure fa~on de proceder est de faire en sorte que
les femmes enceintes aient des ressources socio-economiques suffi-
santes; cela signifie que les politiques et programmes sociaux devraient
viser le bien-etre des femmes avant, pendant et apres la grossesse . Les
conditions dans lesquelles les femmes enceintes vivent ne sauraient etre
negligees par la societe dans ses efforts pour assurer le bien-etre du
fcetus. (Traduction) (Memoire presente a la Commission par la B ri tish
Columbia Association ofSocial Workers, feurier 1991 .)
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La Manitoba Association for Childbirth and Family Education a
resume les preoccupations de nombreux temoins en ces termes :

a Nous sommes tout disposes a reconnaitre que les femmes qui sont
enceintes de leur plein gre ont ]'obligation morale de proteger de leur
mieux 1'enfant qu'elles portent . Neanmoins, nous estimons que l'inter-
ventionjudiciaire dans la grossesse et la naissance est un bien mauvais
moyen d'assurer cette protection . [ . . .] Punir une femme parce qu'elle
prend de la drogue, qu'elle ne consulte pas de medecin ou qu'elle fait
courir au fcetus d'autres risques, c'est lui faire porter 1'entiere
responsabilite du bien-etre de 1'enfant a naitre, sans lui offrir le moindre
soutien concret . L'approche punitive ne fait rien pour remedier a la
pauvrete ou aux problemes sociaux qui sont peut-etre a la source des
mauvais traitements subis par le foetus » . (Traduction) (A . Basham,
Manitoba Association for Childbirth and Family Education Inc ., compte
rendu des audiences publiques, Winnipeg (Manitoba), 23 octobre 1990 .)

Problemes juridiques *

Le debat qui entoure depuis quelque temps l'interventionjudiciaire est
en grande partie focalise sur le statut et sur les droits juridiques des
personnes en cause, ainsi que sur le statut du foetus . A cet egard, il y a
deux points extremement importants a preciser . Premierement, le droit
canadien ne reconnait aucun droitjuridique ni constitutionnel distinct au
foetus. La common law anglo-canadienne et le droit civil du Quebec
n'accordent a 1'etre humain de droits juridiques qu'a partir de la naissance .
Il s'ensuit qu'aucun tiers ne peut se poser en defenseur des ,( droits o d'un
etre qui n'a aucune existence juridique .

Deuxiemement, la Constitution accorde aux femmes la protection de
leurs droits a 1'egalite, a la liberte et a)a securite, de meme que le droit de
refuser des traitements medicaux . Ces droits constitutionnels des femmes,
qui figurent dans la Charte canadienne des droits et libertes et qui sont
interpretes par les tribunaux, sont les elements fondamentaux de la dignite
et de 1'autonomie humaines, parce qu'ils sont des elements fondamentaux
des droits de la personne. A l'instar des autres citoyens et citoyennes, les
femmes enceintes ont donc le droit, d'un point de vue constitutionnel, de
refuser les mesures de controle ou les traitements medicaux qui menacent
1'integrite de leur corps ou entravent leur liberte de prendre des decisions
independantes sur les soins medicaux .

Par consequent, contraindre une femme enceinte a adopter certains
comportements, a subir une intervention chirurgicale ou a se soumettre a
d'autres interventions invasives constituerait une violation inacceptable d e

* Une opinion dissidente est donnee en annexe .
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ses droits individuels et de ses droits a 1'egalite . En outre, cela pourrait
avoir des repercussions nefastes sur les droits de la femme en general,
dans la societe canadienne, car cela imposerait aux femmes enceintes des
normes de comportement qu'on ~ n'exige d'aucun autre membre de la
societe . Et comme la Cour supreme du Canada 1'a confirme, la discrimina-
tion fondee sur la grossesse constitue une forme de discrimination sexuelle .

Autoriser l'interventionjudi-
ciaire a donc de graves conse-

quences pour 1'autonomie indi- Autoriser l'intervention judiciaire a
viduelle des femmes, ainsi que donc de graves consequences pour
pour leur statut collectif dans 1'autonomie individuelle des femmes,
notre societe . Tout le monde a ainsi que pour leur statut collectif
le droit de prendre des decisions dans notre societe .

personnelles, de preserver 1'inte-
grite de son corps et de refuser
des traitements medicaux . Ce ne sont pas la simples technicalites
juridiques, mais bien 1'expression de certaines des valeurs les plus cheres
a notre societe, sur lesquelles reposent les droits fondamentaux et
constitutionnels de la personne .

Quelqu'un ne peut etre juge mentalement inapte a prendre ce genre
de decisions en vertu des lois provinciales sur la sante mentale, qu'en des
circonstances tres limitees ; 1'alcoolisme et la toxicomanie (que ce soit
pendant la grossesse ou pas) ne seraient que rarement, sinonjamais, con-
sideres comme l'une de ces circonstances . Le recours a une loi sur la sante
mentale pour faire interner ou traiter une femme enceinte contre son gre,
meme lorsque le libelle du texte semble etre applicable a cette situation,
porterait clairement atteinte aux principes de la Charte .

En outre, lorsqu'on conclut a 1'incapacite mentale d'une personne, la
seule consequence est la nomination d'un tuteur legal charge de prendre
des decisions en son nom. Ce tuteur doit toujours prendre ces decisions
dans l'interet de la personne souffrant d'incapacite mentale et non dans
celui d'une tierce partie, comme 1'Etat ou le fo°tus .

Comme de nombreux intervenants et intervenantes l'ont souligne dans
leurs temoignages devant la Commission, les femmes ne renoncent pas a
leurs droits sur leur propre corps ni a la liberte de determiner quels traite-
ments medicaux elles vont suivre, du seul fait qu'elles sont enceintes . La
femme a le droit de faire ses propres choix, qu'ils soient bons ou mauvais,
parce que c'est son corps et sa sante qui sont en cause et que c'est elle qui
doit subir les consequences de sa decision pour le reste de ses jours . A cet
egard, les femmes enceintes ne different en rien de toute autre personne
responsable de ses actes . 11 est donc indefendable, aussi bien moralement
que juridiquement, de les traiter autrement que les autres citoyens, ou de
leur imposer une autre norme de comportement .
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Le statut du fcetus dans la jurisprudence canadienn e

Dans I'arret Tremblay c . Daigle qu'elle a rendu en 1989, la Cour supreme du
Canada a conclu que le foetus West pas reconnu comme personne juridique par le
droit civil du Quebec, la common law anglo-canadienne ni la Charte des droits et
libertes du Quebec . La Cour a aussi rejete I'argument selon lequel le pere en puis-
sance a le droit de s'opposer a la decision de la femme enceinte au sujet du foetus,
ou selon lequel un parent ou un tiers peut se porter volontaire pour defendre les
droits du feetus, lequel n'a aucune existence juridique .

Lorsqu'elle s'est prononcee sur la question globale des droits du foetus, la Cour a
declare que le foetus semblerait etre un exemple paradigmatique d'un etre dont les
pretendus droits seraient inseparables de ceux d'autrui, et plus particulierement de
ceux de la femme qui le porte . Dans I'arret La Reine c . Sullivan et Lemay, qu'elle a
rendu par la suite, la Cour a aussi conclu que le foetus West pas une personne aux
fins de I'application du Code criminel.

Pour sa part, dans I'arret Borowski c . Attorney General of Canada, la Cour d'appel
de la Saskatchewan a juge que le foetus n'est pas protege en vertu de ]'article 7 de
la Charte et qu'il n'a donc pas de droit constitutionnel « a la vie, a la liberte et a la
securite de sa personne » . La Cour supreme des Etats-Unis est arrivee a une
decision analogue, en vertu du Bill of Rights . Enfin, la Grande-Bretagne et
I'Australie ont elles aussi refuse de reconnaitre la personnalite juridique du foetus,
qui West pas reconnue non plus par la Convention europeenne des droits de
I'Homme.

Perspective ethique

La position de la Commission sur l'intervention judiciaire dans la
grossesse et la naissance est compatible avec les principes juridiques et
constitutionnels que nous
venons de decrire, mais elle est
fondee essentiellement sur notre 11 est toujours possible d'invoquer de
ethique et sur nos principes nombreux arguments juridiques et

dfrecteurs, elements que nous constitutionnels ; neanmoins, nos con-
avons appliques dans 1'en- clusions sur 1'intervention judiciaire

reposent largement sur notre raisonne-
semble du rapport et des recom- ment ethique .
mandations . Il est toujours pos-
sible d'invoquer de nombreux
arguments juridiques et constitutionnels ; neanmoins, nos conclusions sur
1'intervention j udiciaire reposent largement sur notre raisonnement ethique .
A notre avis, il est contraire a 1'ethique (ainsi qu'au droit) de pretendre que
les droits des femmes enceintes de decider des soins et des traitements
medicaux pour elles-memes devraient etre modifies ou reduits parce
qu'elles sont enceintes .
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Les droits des femmes enceintes dans la jurisprudence canadienn e

Dans I'arret Sa Majeste /a Reine c . Morgentaler, rendu en 1988, la Cour supreme
du Canada a conclu que les dispositions sur I'avortement du Code criminel
(article 251) violaient les droits des femmes a la liberte et a la securite de leur per-
sonne, parce qu'elles constituaient de I'ingerence dans leur integrite physique et
qu'elles les soumettaient a une grande tension psychologique . La Cour a juge que
ces dispositions portaient atteinte aux droits que la Charte canadienne des droits et
libertes (article 7) reconnait aux femmes, et qu'elles no pouvaient pas etre conside-
rees comme des limites raisonnables « dont la justification puisse se demontrer
dans le cadre d'une societe libre et democratique »(article 1) .

Dans sa decision, la juge Wilson a declare que I'article 251 equivalait a une viola-
tion des droits constitutionnels des femmes enceintes, et ce pour les raisons sui-
vantes :« Essentiellement, ce [ que cet article ] fait, c'est affirmer que la capacite
de reproduction de la femme no doit pas etre soumise a son propre controle, mais
au controle de I'Etat . On ne lui permet pas de choisir d'exercer la capacite qui est
la sienne ou de ne pas I'exercer. A mon avis, il no s'agit pas seulement d'une
entrave a son droit a la liberte au sens [ . . .] de son droit a prendre des decisions,
c'est aussi une atteinte a sa « personne » physique . Elle est litteralement traitee
comme un moyen, un moyen pour une fin qu'elle ne desire pas et qu'elle no con-
trole pas » . (Traduction )

En 1989, dans I'arret Brooks c . Canada Safeway Ltd., la Cour supreme a declare
que la discrimination fondee sur la grossesse constitue une forme de discrimination
fondee sur le sexe, laquelle est interdite tant en vertu des lois federales et provin-
ciales des droits de la personne que de la Charte . Dans son jugement, le juge en
chef Nickson a ete clair :« II est difficile de concevoir qu'une distinction fondee sur
la grossesse puisse etre tenue pour autre chose que de la discrimination fondee
sur le sexe » . (Traduction)

Nous sommes parties du point de vue de 1'ethique du souci d'autrui,
selon laquelle il vaut mieux prevenir que guerir et nous nous sommes
d'abord demande comment assurer la meilleure sante et le maximum de

bien-etre a la femme enceinte et au foetus . Qu'un foetus soit une « per-
sonne » ayant des « droits » ou pas, il est clair que ses interets meritent

d'etre proteges. Or, ce qui se passe avant la naissance - le comportement
de la femme pendant la grossesse et les traitements medicaux dispenses a
elle-meme et au feetus - peut avoir une grave incidence sur la sante et le

bien-etre de 1'enfant a naitre . La societe a donc interet a favoriser la sante

et le bien-etre du fcetus et de la femme qui le porte .
Cela dit, du point de vue des femmes, considerer les interets du foetus

separement de ceux de la mere risque de creer des conflits susceptibles
d'avoir des consequences nefastes sur son autonomie et son integrite phy-
sique, ainsi que sur ses relations avec son partenaire et avec son medecin .

L'intervention judiciaire exacerbe inevitablement les situations de crise et
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de conflits plutot que de les
prevenir par le soutien et 1es'
soins necessaires . En outre, elle
fait fi des fondements des droits
de la personne, c'est-a-dire son
droit. a 1'integrite physique, a
1'egalite, a 1'intimite et a la
dignite . Enfin, et c'est important,
comme nous le verrons, l'inter-
vention judiciaire 'risque d'etre
inefficace et de ne pas proteger le
fcetus .

Si nous imposons a la
femme l'obligation juridique de
prendre soin de son fcetus -
meme s'il etait possible de legife-
rer pour forcer la mere a etre
attentive et aimante - le risque
de limiter ses choix et ses com-
portements sera enorme . Les
substances et les activites sus-
ceptibles de mettre un fo°tus en
danger sont de plus en plus
variees et nombreuses : ciga-
rettes, alcool, drogues et medi-
caments Iegaux et illegaux,
polluants, exercice intense,
saunas et une alimentation inap-
propriee. A mesure que les con-
naissances scientifiques s'enri-

La relation entre la femme enceinte et
le foetus donne lieu a des interroga-
tions . Cette relation devrait certaine-
ment etre consideree comme etant dif-
ferente, tant sur le plan legal que
moral, de celle qui existe entre le
foetus et I'etablissement de sante, les
chercheurs en sante genesique et les
grandes societes . Quand le fortus est
dans le sein de la mere, on peut sou-
tenir que la mere et le foetus forment
un tout, et clue les decisions eclairees
que prend la mere au sujet du foetus
et de sa grossesse devraient prevaloir .
[ . . .] le but vise devrait We de proteger
et de favoriser la sante du foetus et de
la femme enceinte sans empieter sur
I'autonomie de la femme en matiere
de reproduction . Que I'on veuille
s'assurer qu'un enfant ne souffre pas
des evenements qui sont survenus
pendant qu'il etait un foetus n'exige
pas clue I'on traite le foetus comme un
patient ou qu'on lui accorde un statut
independant de la femme enceinte .

C. Overall, examinatrice, volumes de
recherche de /a Commission ,
19 aout 1992.

chissent, la liste s'allonge . On pourrait ainsi contester et soumettre a un
examen serre la fa~on dont bien des femmes enceintes vivent et se
comportent, et la grossesse elle-meme pourrait etre source de poursuites
en responsabilite civile contre des femmes qui n'auraient pas respecte
certaines normes . Dans certains cas, .les femmes enceintes qui
craindraient que leur bebe ne soit pas parfaitement sain pourraient preferer
se faire avorter plutot que de demander des soins .

En outre, la menace d'une intervention judiciaire pourrait etre tres
nefaste a la sante du fo°tus et de la mere . Si les femmes savaient qu'elles
peuvent etre detenues contre leur gre, forcees a se soumettre a des traite-
ments medicaux ou accusees d'actes criminels, elles pourraient bien eviter
de consulter un medecin . Malheureusement, ce sont celles-la meme qui
pourraient en avoir le plus besoin (par exemple, les toxicomanes ou les
alcooliques) . 11 s'ensuit que leurs problemes medicaux echapperaient a la
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Reaction des medecins a I'intervention judiciaire

Plusieurs associations professionnelles ont publie des rapports sur la responsabilite
du medecin a I'endroit de la femme enceinte et de son foetus . Le College royal des
medecins et chirurgiens du Canada a declare que, dans les cas de desaccord entre
la future mere et son medecin sur I'interet du foatus, le role du praticien consiste a
lui donner des conseils, en etant persuasif, sans verser dans la coercitioh .

L'American College of Obstetricians and Gynecologists est aussi parti du principe
qu'il est important pour le medecin d'eviter tout role coercitif, en soulignant que la
coercition viole le principe du consentement eclaire et menace la relation entre le
medecin et la patiente . II a conclu que le recours aux tribunaux est contre-indique
et qu'il n'est presque jamais justifie . L'American Medical Association est arrivee a
des conclusions analogues et elle a aussi laisse entendre qu'il serait mauvais de
faire subir des sanctions penales ou des poursuites en responsabilite civile aux
femmes enceintes qui auraient eu un comportement susceptible d'etre dangereux
pour le foetus .

detection et au traitement, ce qui est precisement le contraire de 1'effet
recherche par les personnes qui auraient recours a des moyens judiciaires

d'intervention .
L'intervention judiciaire aurait aussi de graves consequences pour la

relation entre la femme enceinte et son medecin . Si la future mere voit en

lui quelqu'un susceptible de prendre des mesures coercitives a son endroit,
plutot que charge de la soigner, elle peut lui cacher de l'information ou
cesser d'aller le consulter, ce qui aurait des consequences nefastes pour sa
sante et pour celle du foetus. Ces dangers sont reconnus par de nom-

breuses associations professionnelles de medecins . En outre, 1'experience
acquise dans les cas d'intervention judiciaire a revele les incertitudes
inherentes au diagnostic et au traitement . Darts plusieurs cas d'interven-
tion judiciaire, on a fini par constater que le traitement medical juge essen-
tiel par les tribunaux n'etait pas necessaire . Ainsi, une femme qui s'etait

refugiee dans la clandestinite pour ne pas obeir a l'ordonnance d'un
tribunal qui lui avait enjoint de subir une cesarienne a fini par donner
naissance normalement a un enfant en bonne sante . Les jugements

medicaux et judiciaires - meme motives par les meilleures intentions -
ne sont donc pas infaillibles . Qui plus est, le delai tres court dans lequel
la plupart de ces decisions doivent etre prises et rendues, puis appliquees,
fait en sorte qu'il est peu probable que le processus d'interventionjudiciaire
aboutisse a des conclusions reflechies qui respectent les principes ou les

dispositions constitutionnelles en jeu .
Enfin, l'interventionjudiciaire repose sur une perception sociale qu'elle

renforce; par ailleurs cette perception du role des femmes dans la reproduc-
tion les reduit a 1'etat d'instrument et devalue leur humanite ainsi que leur

individualite . Elle procede fondamentalement de 1'idee selon laquelle les
femmes enceintes sont un moyen pour arriver a une fin, dormer naissance
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a des enfants sains. Darts la mesure ou cette intervention renforce 1'idee
que le role de la femme enceinte se resume a porter a terme un enfant en
sante, elle nie 1'existence de celle-ci en tant que personne autonome ayant
des droits juridiques et constitutionnels ; en outre, elle presente un danger
pour les droits et 1'autonomie de toutes les femmes .

En resume, l'interventionjudiciaire n'est pas une solution satisfaisante
pour assurer le bien-etre du foetus, car elle exacerbe les crises et les
conflits, fait fi des droits constitutionnels et humains fondamentaux des
femmes, et renforce 1'idee selon laquelle leur role dans la reproduction est
celui d'un instrument; en outre, elle entraine des consequences nefastes
pour les femmes, individuellement et collectivement ; enfin, et c'est le plus

important, elle ne permet pas d'atteindre l'objectif vise, qui est la protection
du bien-etre du fcetus .

La societe ne peut pas pro-
teger le foetus si la femme L'intervention judiciaire West pas une
enceinte ne collabore pas, a solution satisfaisante pour assurer le
moins de prendre en charge bien-etre du foetus, car elle exacerbe

cette derniere . La relation phy- les crises et les conflits, fait,fi des
sique entre le fcetus et la femme droits constitutionnels et humains
enceinte et le fait que sa survie fondamentaux des femmes, et renforce
depend totalement d'elle rendent 1'idee selon laquelle leur role dans la

cette prise en charge impossible
. reproduction est celui d'un instru-

ment; en outre, elle entraine des con-
En lui imposant une interven- sequences nefastes pour les femmes,
tion medicale, la societe exige- individuellement et collectivement ;
rait de la femme enceinte ce enfm, et c'est le plus important, elle
qu'elle ne demande a personne ne permet pas d'atteindre 1'objectif
d'autre, c'est-a-dire subir des vise, qui est la protection du bien-etre

traitements medicaux dans du fcetus .

1'interet d'autrui . Or, meme un
enfant vivant n'a pas le droit de
forcer un de ses parents a subir des interventions medicales dans son
interet, si convaincants que ses arguments puissent etre d'un point de vue
moral . Rien ne pourrait justifier qu'on porte ainsi atteinte a 1'autonomie et
a 1'integrite physiques d'une personne .

Et cet imperatif ne changera pas, meme quand la recherche repous-
sera plus loin encore les limites des traitements du foetus in utero . Par
exemple, le jour oit les possibilites d'intervention chirurgicale sur le fcetus
depasseront le stade de la recherche, pour toute une gamme d'affections,
les pressions pour amener les femmes enceintes a consentir a de telles
interventions risqueront de s'intensifier . Que ces techniques demeurent
experimentales ou qu'elles fassent partie des pratiques acceptees, elles ne
doivent etre offertes que compte tenu des considerations ethiques et juri-
diques exposees dans le present chapitre, c'est-a-dire dans le respect de
1'autonomie de la femme -enceinte et avec son consentement eclaire fonde
sur une connaissance complete de la nature et des risques du traitement
propose .
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Le droit de refuser un traitement medical
dans la jurisprudence nord-americain e

Le droit de controle sur son propre corps est un principe juridique reconnu depuis
longtemps au Canada . 11 comprend un volet important, le droit de refuser des,
traitements medicaux . C'est un droit clairement exprime dans le Code civil du
Quebec, comme en temoigne I'affaire Nancy B (1992) ou la cour a statue que la
patiente avait le droit de refuser I'aide respiratoire . II est egalement protege par la
common law anglo-canadienne, comme I'atteste le jugement rendu dans Malette c.
Shulman (1990) .

En 1991, dans I'arret Fleming c . Reid, concernant des personnes contraintes a
recevoir des soins psychiatriques, la Cour d'appel de I'Ontario a juge que le droit de
ne pas subir d'atteinte de I'integrite de sa personne et de prendre des decisions sur
ses traitements medicaux est aussi protege par I'article 7 de la Charte.

Dans I'arret In re A .C., rendu en 1990, la Cour d'appel du district de Columbia, aux
Etats-Unis, a decrit la situation particuliere des femmes enceintes de la fagon
suivante :« II serait vraiment extraordinaire qu'un tribunal puisse avoir raison d'aller
contre les desirs d'une patiente et d'autoriser une intervention chirurgicale aussi
importante qu'une cesarienne . [ . . .] En fait, on pourrait douter qu'il puisse jamais
survenir une situation assez exceptionnelle ou assez grave pour justifier une
atteinte aussi grave au corps d'une personne que constitue une cesarienne, contre
la volonte de I'interessee . » (Traduction )

Toute limite imposee aux droits des femmes enceintes de refuser des traitements
medicaux equivaudrait a une violation non seulement du droit a la securite de leur
personne reconnu par I'article 7 de la Charte, mais aussi de leur droit a I'egalite des
sexes, prevu par I'article 15, conformement a I'arret de la Cour supreme du Canada
dans Brooks c . Canada Safeway Ltd.

Solution fondee sur le soutien et les soins

Si l'on rejette l'interventionjudiciaire dans la grossesse et la naissance
pour des raisons morales, pratiques et juridiques, il faut determiner des
moyens d'assurer la sante et le bien-etre du foetus et de la femme enceinte .
Comment la societe doit-elle reagir lorsque la femme ne prend pas soin de
son foetus ou qu'elle a des comportements susceptibles de le mettre en
danger? Pour la Commission, il s'agit d'examiner les raisons de ce
comportement et de chercher des solutions propres a y remedier .

Certaines des situations qui donnent lieu a des tentatives d'interven-
tionjudiciaire comptent parmi les plus difficiles et les plus tragiques. Les
risques sont evidents, car les dangers que presentent pour le foetus 1'abus
d'alcool, la toxicomanie ou les maladies transmises sexuellement sont reels
et peuvent etre devastateurs. Ces situations sont d'autant plus tristes que
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1'attention et 1'amour que devrait accorder la mere au fo°tus qu'elle porte
semblent faire defaut .

Meme si, dans bien des cas, les femmes qui refusent de suivre les
conseils de leur medecin ou de se plier a un traitement chirurgical ou
medical ont des problemes de toxicomanie ou d'alcoolisme, leur choix peut
aussi etre motive par leur situation socio-economique, leur degre de scola-
rite, leurs convictions religieuses ou culturelles, leurs craintes, leurs autres
valeurs profondement enracinees ou leurs croyances personnelles . A cet
egard, il faut souligner que la plupart des femmes qui ont jusqu'a present

fait l'objet d'une intervention

judiciaire etaient des autoch-
tones et des femmes de couleur. Quelles que soient les circonstances,

Quelles que soient les cir- l'intervention judiciaire West pas une
constances, 1'intervention judi- solution, car elle ne fait rien pour
ciaire n'est pas une solution, car remedier aux problemes qui justifient
elle ne fait rien pour remedier les demarches ni pour favoriser les
aux problemes qui justifient les conditions sociales ou apporter le sou-
demarches ni pour favoriser les den necessaires a la sante de la mere

conditions sociales ou apporter et de 1'enfant .

le soutien necessaires a la sante
de la mere et de 1'enfant .

Les commissaires sont arrivees a cette conclusion en etant bien
conscientes du caractere tragique de certaines des situations qui donnent

lieu a des tentatives d'intervention dans la grossesse . En tant que mem-
bres des professions chargees de soins de sante, les medecins et le
personnel des services de pro-
tection de 1'enfance sont aux

prises avec des situations qui Les commissaires approuvent avec
font appel a leur instinct enthousiasme 1'interet que la societe
fondamentalement humain porte a la grossesse et a la naissance
d'aider 1'autre dans toute la pour optimiser les possibilites de nais-

mesure du possible; il leur est sance d'enfants en sante, car c'est un
naturellement tres difficile de objectif important qui en vaut la peine .
resister a cet instinct, parce que Neanmoins, notre examen des implica-
c'est un element absolument tions juridiques, ethiques et sociales
fondamental de leur identite et de l'intervention judiciaire nous a

de leur travail
. La decision de menees a la conclusion inevitable que

c'est une methode aussi inacceptable
respecter 1'autonomie et 1'inte- qu'inefficace d'atteindre cet objectif .
grite physique d'une femme e t
de ne pas intervenir est certai-
nement 1'une des plus difficiles qu'un etre humain puisse jamais avoir a
prendre. C'est pourquoi les commissaires ne sont arrivees a leur decision
a cet egard qu'apres longue et mure reflexion et apres avoir envisage le
probleme sous tous les angles . Elles ne veulent pas dire qu'il est
acceptable - ni meme tolerable - de porter atteinte au foetus, mais que les
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dangers de l'intervention judiciaire 1'emportent de loin sur tous ses
avantages possibles .

Ainsi, faisant notre 1'ethique du souci d'autrui, nous sommes convain-
cues que la meilleure solution consiste a chercher des moyens de satisfaire
les besoins de la mere et du foetus ; autrement, il faut prevenir les situations
qui pourraient justifier, de la part des autorites medicales ou autres,
1'adoption de mesures pouvant mener a une intervention judiciaire . Cette
ethique propose un moyen d'eviter les conflits inherents a l'intervention
judiciaire puisqu'elle concilie deux valeurs fondamentales, le respect des
droits et de 1'autonomie de la femme enceinte et le souci de veiller a la
sante et au bien-etre du foetus . La meilleure fa~on de proceder West pas
de contraindre les femmes enceintes a adopter certains comportements,
mais plutot de leur offrir un environnement qui les soutient et qui les aide,
dans lequel elles peuvent prendre des decisions eclairees et choisir parmi
les solutions realistes qui s'offrent a elles avant et pendant leur grossesse .

Les situations qui menent a l'interventionjudiciaire sont douloureuses
en elles-memes par suite de notre determination individuelle et collective
de respecter la vie et la dignite humaine et, partant, celles de la femme
enceinte, exprimees par son autonomie, de meme que celles du foetus en
tant que personne en puissance . Or, l'intervention judiciaire sacrifie la
dignite humaine et les droits de 1'une au profit de 1'autre . Par contre, opter
pour le soutien et 1'aide, c'es t
respecter la vie et la dignite
humaines de la femme et du Opter pour le soutien et 1'aide, c'est

foetus ; cette solution constitue respecter la vie et la dignite humaines
de la femme et du foetus ; cette solution

peut-etre meme un moyen constitue peut-etre meme un moyen
d'arriver a ce que les lois et les d'arriver a ce que les lois et les arrets
arrets des tribunaux sont inca- des tribunaux sont incapables de
pables de faire : une relation faire : une relation aidante et gene-
aidante et genereuse. reuse.

Il est evident que la grande
majorite des femmes se compor-

tent de la fagon qu'elles croient la plus propice aux interets de leur foetus .
La meilleure fagon de favoriser la sante prenatale consiste a dormer aux
femmes enceintes l'information et le soutien necessaires afin qu'elles
puissent faire les bons choix pour leur bien-etre et pour celui de leurs
foetus, en leur faisant connaitre - de fagon non coercitive et sans les juger
- les implications de leurs decisions . Cela suppose notamment qu'on
offrira a toutes les femmes des services accessibles et sans danger de
contraception et d'avortement, qu'on fournira aux femmes enceintes des
soins prenatals et des services accessibles adaptes a leur culture, qu'on
leur donnera du counseling sur les modes de vie sains, en faisant en sorte
qu'elles aient les moyens de choisir, ce qui suppose qu'on leur fournira
1'aide financiere necessaire, au besoin, et qu'on leur donnera de l'infor-
mation, du soutien et de 1'aide sous les formes appropriees pour qu'elles
puissent faire des choix eclaires et prendre des decisions realistes sur les
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soins et les traitements qu'il leur faut, particulierement dans les cas de

toxicomanie .
L'Association du Barreau canadien a souligne, dans son memoire a la

Commission, que le recours a l'interventionjudiciaire devrait etre considere
comme un echec, car il signifie qu'on n'a pas adopte de politiques et de
programmes qui permettent aux femmes de se prevaloir de leur droit de
gerer leur grossesse et d'etre appuyees dans leur decision par des services
et des ressources necessaires dans leur milieu . Cela dit, i1 ne suffit pas

d'interdire l'intervention judiciaire pour nous acquitter de notre responsa-'
bilite, en tant que societe, de favoriser la sante et le bien-etre des femmes
enceintes. Pour le faire, nous devons mettre sur pied des programmes et
des services, et prendre des mesures d'action sociale con4;ues expressement
pour aider les femmes enceintes qui vivent dans les conditions difficiles que

nous avons decrites . Actuellement, cela ne se fait pas . En fait, dans
1'ensemble, les comportements qui attirent des interventions judiciaires
peuvent etre moins dangereux pour la sante fortale et neonatale que les
effets statistiquement reconnus de la pauvrete sur un bien plus grand

nombre de grossesses .
Comme nous l'avons vu au chapitre 14, des programmes de soutien

judicieux con~us a 1'intention des femmes enceintes peuvent contribuer en
meme temps a assurer le bien-etre du fcetus . Dans le cas precis des
femmes enceintes qui mettent en danger la sante de leurs fcetus en con-
sommant de 1'alcool ou des drogues, le conseil d'administration de
1'American Medical Association a recommande que « les femmes enceintes
qui abusent de ces substances beneficient de traitements de readaptation
repondant a leurs besoins physiologiques et psychologiques particuliers , .
(Traduction) La Commission et d'autres organismes qui ont etudie le pro-
bleme de la consommation de drogues pendant la grossesse sont arrives a

des conclusions analogues . Ce qu'il faut, c'est un acces facile aux installa-
tions et aux services qui offrent de 1'action sociale, du counseling et des

traitements con4~.us expressement pour repondre aux besoins des femmes

enceintes .

Conclusion et recommandation s

En somme, tenter de legiferer et d'avoir recours aux t ribunaux pour

proteger la sante du foetus ne peut qu'aller a 1'encontre du but vise . Les

lois envisagees peuvent sembler superficiellement av antageuses, parce que

nous voulons tous le bien-etre du foetus, de sorte que les adopter peut nous
sembler etre le prolongement de 1'interet de la societe pour sa s an te .

Pourtant, rien de ce que 1'experience nous a app ris n'a prouve que ces lois

donnent des resultats prob ants . Tout indique le contraire, part iculierement

puisque les ins truments que les tribunaux peuvent utiliser - forcer les
interessees a agir sous peine de devoir payer 1'amende ou d'etre incarcerees
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- sont tres peu subtils et manifestement bien mal choisis, pour atteindre
1'objectif de favoriser la sante ou le bien-etre de qui que ce soit . Il est
evident que si 1'objectif vise est la protection du foetus, d'autres methodes
s'imposent .

Les commissaires approuvent sans reserve 1'interet que la societe porte
a la grossesse et a la naissance pour optimiser les possibilites de naissance
d'enfants en sante, car c'est un objectif important qui en vaut la peine .
Neanmoins, notre .examen des implications juridiques, ethiques et sociales
de l'intervention judiciaire nous a menees a la conclusion inevitable que
c'est une methode aussi inacceptable qu'inefficace d'atteindre cet objectif .
Etant donne que le consentement et la collaboration de la femme sont
indispensables a de bons resultats pour le foetus, ii s'ensuit que la fa(;on la
plus efficace d'en prendre soin consiste a donner a la femme enceinte le
soutien et 1'aide dont elle a besoin . Par consequent, la Commission

recommande :

273. Glue l'intervention judiciaire dans la grossesse et
la naissance ne soit pas permise. Plus pa rt icu-
lierement, la Commission recommande
a) qu'un traitement medical ne soit jamais

impose a une femme enceinte contre son
gre ;

b) que le droit penal ou toute autre forme de
droit ne soit jamais invoque pour detenir ou
pour emprisonner une femme enceinte
dans l'intdrdt de son foetus ;

c) que la conduite de la femme enceinte a
I'endroit de son fcetus ne soit pas crimi-
nalisee ;
que les lois sur la protection de I'enfance
ou d'autres lois ne soient jamais invoquees
afin de controler le comportement d'une
femme pendant la grossesse ou la nais-
sance;

e) qu'on n'intente jamais de poursuite en res-
ponsabilite civile contre une femme pour le
mal cause a son fcetus pendant la gros-
sesse .

274. Que les traitements medicaux indesires et autres
interventions ou menaces d'intervention portant
atteinte a I'autonomie physique des femmes
enceintes soient expressement reconnus comme
des voies de faits en vertu du Code criminel.
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275. Que toutes les provinces et territoires off ren t
a) des programmes d'information et d'educa-

tion a l'intention des femmes enceintes,
pour eviter qu'elles ne mettent un foetus en
danger par inadvertance ;

b) des services d'action sociale et de soutien
adaptes a la culture des femmes enceintes
et des jeunes femmes appartenant a des
groupes potentiellement vulnerables ;

c) des services de counseling, de readapta-
tion, d'action sociale et de soutien congus
expressement pour repondre aux besoins
des femmes enceintes souffrant d'alcoo-
lisme et de toxicomanie .

Pour conclure, la Commission estime que presque toutes les femmes
enceintes prennent les moyens de maximiser leurs chances de dormer
naissance a un enfant en sante, a condition d'avoir facilement acces a
l'information, aux soins prenatals, aux services sociaux et au soutien de
revenu necessaires pour le faire . La Commission est d'avis que le meilleur
moyen d'ameliorer la sante et le bien-etre du foetus et de la femme qui le
porte, c'est de prendre soin du premier en dormant a la seconde le soutien
dont elle a besoin .

r

Sources generale s

RODGERS, S . a L'intervention judiciaire touchant la grossesse et
1'accouchement,), dans les volumes de recherche de la Commission royale
sur les nouvelles techniques de reproduction, 1993 .





Utilisations de tissu foetal

0

L'utilisation la mieux connue de tissu foetal, dont les medias ont
abondamment fait etat, est la transplantation therapeutique, qui pourrait
un jour prolonger et ameliorer la vie de milliers de Canadiens et

Canadiennes . L'utilisation de tissu foetal a des fins therapeutiques pourrait
apporter un soulagement considerable a la souffrance humaine . Les
traitements actuellement a 1'etude pourraient ameliorer la qualite de vie des
personnes atteintes de la maladie de Parkinson, de la maladie d'Alzheimer,
du diabete et de nombreuses autres affections ; ils pourraient permettre a
ces malades de se mouvoir librement, de conserver leur memoire= ou de
cesser de s'injecter de l'insuline, puisque le tissu foetal transplante
suppleerait a la carence organique . En theorie, il est possible de traiter ces

maladies par une transplantation de tissu foetal; cependant, on ignore

encore si la recherche en cours donnera les resultats escomptes . C'est

donc dire que toutes les questions ethiques habituellement soulevees par
la recherche sur les sujets humains doivent etre etudiees et que les
avantages eventuels doivent etre soupeses en regard de la possibilite que

le traitement soit inefficace .
Il importe egalement de reconnaitre que ce domaine de recherche

souleve de graves questions sociales et ethiques auxquelles il faut faire

face . Aux fins de la transplantation, la seule source fiable de tissu foetal est
1'avortement volontaire. Pour certains, cela rend la transplantation de tissu
foetal fondamentalement immorale ; d'autres s'inquietent du danger de
chosifier le tissu foetal ou d'exercer des contraintes sur les femmes pour
qu'elles recourent a 1'avortement dans le but de faire un don de tissu foetal .
Les dangers de contraintes, de commercialisation et d'encouragement de
1'avortement doivent etre evalues et pris en consideration dans la decision
de permettre ou non l'utilisation de tissu foetal et, le cas echeant, dans la
determination des circonstances de cette utilisation .
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La transplantation n'est qu'une des nombreuses utilisations
scientifiques et medicales de tissu foetal et, malgre la publicite intense dont
elle a fait 1'objet, elle ne represente qu'une faible partie des utilisations
actuelles de tissu foetal . On examine le tissu foetal resultant des
avortements spontanes et volontaires en vue d'etudier le developpement
normal et anormal du fcetus . ainsi que les causes genetiques et
environnementales des maladies congenitales; on 1'emploie aussi dans le
diagnostic des maladies virales et la mise au point de vaccins, dans les
essais de nouveaux produits pharmaceutiques et dans la formation des
medecins et des professionnels de la sante . En effet, l'utilisation de tissu
foetal a des fins medicales remonte au moins aux annees 1920, et des
organismes specialises des Etats-Unis et de la Grande-Bretagne distribuent
ce genre de tissu aux chercheurs depuis 30 ans .

Les autres utilisations de tissu fcetal soulevent essentiellement les
memes questions ethiques que la transplantation qui, de ce fait, devrait
entrer dans le contexte plus large de l'utilisation de tissu foetal . Bien que
la transplantation de tissu foetal figure specifiquement dans le mandat de
la Commission, nous avons recherche de l'information sur toutes les
utilisations actuelles et eventuelles de tissu foetal . Que la transplantation
de tissu foetal soit ou non une reussite, la societe doit se prononcer sur les
utilisations ethiquement acceptables de ce tissu .

Pour decider s'il fallait
appuyer, condamner ou limite r

l'utilisation de tissu foetal en Pour decider s'il fallait appuyer, con-
recherche, nous avons etudie le damner ou limiter l'utilisation de tissu
sujet sous de nombreux foetal en recherche, nous avons etudie
aspects. Si la Commission le sujet sous de nombreux aspects .
devait appuyer certaines utilisa-
tions de tissu foetal humain ,
faudrait-il exiger le consentement eclaire de la femme avant de permettre
l'utilisation a des fins de recherche de tissu du fcetus avorte? Ou, en
interrompant sa grossesse, la femme cederait-elle son droit de regard sur
ce tissu? Si le consentement de la femme etait exige, a quel moment
faudrait-il l'obtenir - la decision de se faire avorter peut-elle demeurer
independante de la decision de faire don de tissu foetal? Comment la
societe pourrait-elle s'assurer que la femme ne subisse pas de pressions
pour consentir a 1'avortement et au don de tissu foetal? Faudrait-il
interdire la designation des eventuels beneficiaires du tissu pour eviter que
la femme ne con4~oive a la seule fin de faire don du tissu a une personne
choisie?

La Commission devait aussi examiner la possibilite de 1'exploitation
commerciale et de 1'exercice d'une influence abusive . Si la recherche
montre que la transplantation de tissu foetal est efficace sur le plan
therapeutique, quelles mesures faudrait-il mettre en place pour s'assurer
que les femmes ne subissent pas de pressions pour faire don de tissu
fcetal? II faut aussi prevoir qu'une demande accrue de tissu foetal pourrait
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inciter le Canada a s'approvisionner a 1'etranger, dans des pays ou l'on ne
tient pas compte des lignes directrices internationales sur l'obtention de

tissu humain .
Ce qui precede ne represente qu'une partie des questions soulevees

par l'utilisation de tissu fcetal . Si la transplantation de tissu foetal est
efficace et devient pratique courante, il sera encore plus important de
mettre en place un cadre clair ne permettant que les utilisations de ce tissu
respectueuses de 1'ethique . La recherche effectuee par la Commission et
les opinions exprimees par la population canadienne ont montre
l'importance d'etablir un cadre reglementaire a cet effet . De plus, ce cadre
doit s'appliquer a 1'ensemble du pays, car les interets en jeu transcendent
les frontieres provinciales .

Dans le present chapitre, nous exposons ce que nous avons appris des
consultations des Canadiens et des Canadiennes, d'un bout a 1'autre du
pays, et de notre enquete sur les utilisations actuelles et futures de tissu
foetal, tant au Canada qu'a 1'etranger . Nous passons ensuite en revue
certains des mecanismes de reglementation des lois et des politiques
gouvernementales qui ont restreint ou guide la recherche et le traitement
dans ce domaine au Canada et a 1'etranger. A partir de cette toile de fond,
nous discutons des consequences ethiques, juridiques et sociales de
1'utilisation de tissu foetal . Enfin, nos recommandations sur une politique
viennent clore le chapitre .

Opinion de la population canadienne

Enquetes de la Commission

Au debut de son mandat, la Commission a realise deux enquetes pour
connaitre l'opinion des Canadiens et des Canadiennes sur les nouvelles
techniques de reproduction . Les resultats de la premiere enquete, une
etude qualitative realisee en 1990 et . comprenant des interviews
personnelles et des discussions de groupe, nous ont aidees a mesurer
1'etendue des cormaissances de la population pour ce qui est de l'utilisation
de tissu foetal et des questions qu'elle souleve . La deuxieme enquete, un
sondage telephonique effectue aupres d'environ 1 500 adultes du Canada,
nous a permis de connaitre encore mieux le point de vue et l'opinion de la
population canadienne sur le sujet (voir le volume de recherche intitule
Attitudes et valeurs sociales a l'egard des nouvelles techniques de
reproduction) . Par la suite, entre decembre 1991 etjuillet 1992, nous avons
effectue un sondage des valeurs et analyse les reponses fournies
par 7 664 Canadiens et Canadiennes choisis au hasard dans 1'ensemble du
pays. Au total, plus de 9 000 personnes ont donne leur avis sur le sujet .

Les resultats de ces enquetes indiquent que la transplantation de tissu
fo°tal est moins connue de la population que les autres pratiques medicales
qui font 1'objet de notre mandat, comme la fecondation in vitro et le
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diagnostic prenatal . Dans le sondage telephonique de 1990, moins de la
moitie des personnes interrogees (42 pour 100) etaient au courant de la
recherche prevoyant le recours au tissu foetal pour traiter les maladies .
Dans le sondage des valeurs de 1992, 62 pour 100 des repondants ont
indique qu'ils etaient au courant de l'utilisation de tissu foetal dans la
recherche medicale, bien que 18 pour 100 seulement se soient dits bien
informes sur le sujet .

Dans 1'ensemble, les repondants connaissent mal la recherche sur la
transplantation de tissu foetal ; cependant, bon nombre d'entre eux voient
cette recherche comme un developpement positif qui pourrait etre
avantageux pour la societe, du fait qu'elle pourrait deboucher sur le
traitement ou la guerison de maladies debilitantes . Dans le sondage
telephonique de 1990, par exemple, 84 pour 100 des repondants ont
indique que 1'utilisation de tissu fcetal dans le traitement des maladies
mortelles devrait etre permise, alors que seulement 12 pour 100 d'entre eux
s'y sont opposes . Les repondants qui appuient la transplantation de tissu
foetal la comparent souvent au don d'organes . Lorsqu'on leur a demande
s'ils se soumettraient personnellement a un traitement prevoyant
l'utilisation de tissu foetal en cas de maladie grave, 72 pour 100 ont
repondu qu'ils le feraient .

On a egalement constate un appui generalise (77 pour 100)
concernant l'utilisation de tissu foetal en recherche medicale ; toutefois,
16 pour 100 des repondants s'y opposent. Dans les enquetes de 1990 et
de 1992, 1'appui demontre envers l'utilisation de tissu fcetal a des fins
therapeutiques ou experimentales est legerement plus eleve chez les
hommes que chez les femmes (une marge de quatre a neuf points de
pourcentage) et chez les personnes plus scolarisees .

Comme il est montre dans le tableau 31 .1, une forte majorite (77
pour 100) est d'avis que le tissu foetal ne devrait pas etre employe a des fins
commerciales non medicales . Les repondants craignent que ces utilisations
de tissu foetal n'entrainent la commercialisation de la procreation . Au
cours des interviews personnelles, la necessite de la reglementation et du
controle est apparue comme une preoccupation majeure ; les participants
prevoient que toute possibilite de gains financiers pourrait accroitre la
demande de tissu foetal et favoriser le versement d'incitations financieres
aux femmes en vue de convaincre celles-ci de concevoir pour ensuite se
faire avorter . Les participants s'opposent egalement a l'utilisation de tissu
foetal a des fins purement cosmetiques, jugeant ce motif futile par rapport
au traitement d'affections neurologiques et a 1'avancement des
connaissances scientifiques .
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~Tab e31? 1 Acceptab;~l~te de Igut ~lisatio~ de t ta l~ , ~ ~ A
Utilisation Permise Non permise

Traitement d'une maladie 84 % 12 %

Recherche medicale 77 % 16 %

Utilisations commerciales 1 8 % 77 %

Source : ANGUS REID GROUP. « Techniques de reproduction -
Recherche qualitative : Resume des observations », dans les volume s
de recherche de la Commission royale sur les nouvelles techniques de
reproduction, 1993 .

Memoires presentes a la Commissio n

La Commission a aussi entendu un large eventail d'opinions de la part
de specialistes, de groupes interesses, de non-inities et de groupes d'interet
au cours des audiences publiques, dans les memoires et pendant les
entrevues telephoniques . Certains groupes anti-avortement, de meme que
des regroupements familiaux et religieux, avancent 1'argument que le tissu
fcetal ne devrait pas etre utilise a des fins experimentales ou
therapeutiques, en raison du danger que cela favorise 1'avortement .
Certains affirment que 1'utilisation de tissu foetal resultant d'un avortement
spontane ou d'une grossesse ectopique est acceptable sur le plan de
1'ethique, mais que l'utilisation de tissu provenant . d'un avortement
volontaire ne 1'est pas . D'autres sont d'avis que, par exemple, les femmes
pourraient .etre plus susceptibles d'interrompre une grossesse si . elles
croyaient ainsi contribuer a la recherche medicale . On s'est egalement
inquiete du fait que la demande concernant le tissu foetal humain pourrait
creer des pressions sociales qui inciteraient les femmes a interrompre une
grossesse a 1'egard de laquelle elles etaient ambivalentes . Certaines
personnes croient aussi qu'avec le developpement de la recherche sur le
tissu foetal, les medecins pourraient inciter les femmes a se faire avorter
afin d'assurer un approvisionnement suffisant en tissu fcetal . D'autres
encore pensent que les soins dispenses aux femmes qui subissent un
avortement pourraient etre compromis en raison du desir des chercheurs
d'obtenir du tissu foetal ayant atteint un stade particulier de
developpement . Certains ont dit craindre une commercialisation de tissu
foetal, qui inciterait les femmes a concevoir et a se faire avorter en reponse
a des encouragements financiers .

D'autres se sont inquietes de la possibilite que les femmes puissent
entreprendre une grossesse dans le but de faire un don de tissu fcetal a une
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autre personne, telle qu'un
parent age atteint de la maladie
de Parkinson ou un enfant en
attente d'une greffe d'organe ou
de tissu. Au moins un cas sem-
blable a ete lsignale dans la docu-
mentation medicale (en Hongrie)
ou l'on semble avoir interrompu
une grossesse expressement pour
fournir du tissu foetal d des fins
de transplantation .

Certaines des objections sou-
levees quant a l'utilisation du
tissu fcetal a des fins de trans-
plantation sont fondees sur 1'idee
erronee selon laquelle le tissu uti-
lise provient de foetus encore
vivants. Cette fausse Wee peut
provenir du fait qu'apres la mort
d'un foetus (ou d'un adulte
humain), les divers tissus qui le
composent meurent a des
moments differents - certaines
cellules et certains tissus demeu-
rant vivants (ou, « viables )) ) pen-
dant plusieurs heures . Les cel-
lules foetales prelevees apres la
mort du foetus peuvent demeurer
viables pendant quelque temps
et, si elles sont placees dans un
milieu approprie de culture in
vitro, ou conservees par cryopre-
servation, elles peuvent demeurer
viables pendant des mois ou des
annees . Dans certains cas, la

Les femmes, les professionnels de la
sante, les non-professionnels et le per-
sonnel medical ne devraient pas rece-
voir d'incitations ni de recompenses
financieres ou autres pour fournir du
tissu foetal ou pour interrompre une
grossesse . (Traduction )

Memoire presente a la Commission
par la Federation baptiste canadienne,
29 octobre 1990 .

Le gouvernement canadien devrait
interdire I'achat et la vente de tissu
foetal humain, nationaliser ce tissu [et]
former un comite gouvernemental pour
en surveiller I'acquisition, la distribu-
tion, l'utilisation et I'elimination. Les
membres du comite devraient provenir
des milieux medicaux, scientifiques et
religieux et la moitie d'entre eux
devraient etre de sexe feminin . La
banque de sang constitue un bon
modele de fonctionnement pour cet
organisme . (Traduction )

Memoire presente a la Commission
par le Halifax Monthly Meeting
(Quakers), 20 decembre 1990.

recherche necessite l'utilisation de ce type de tissu feetal viable, comme le
necessite parfois la recherche effectuee sur des tissus adultes . Il importe
toutefois de ne pas confondre cette utilisation du tissu foetal viable ou
vivant avec l'utilisation d'un feetus viable ou vivant .

Les commissaires ont entendu toute une gamme d'opinions sur ces
questions . Des representants de 1'Alliance pour la vie de Montreal ont
affirme ce qui suit :

On ne devrait pas faire de recherche scientifique a 1'aide d'embryons ou
de tissu feetal provenant d'un avortement provoque ni utiliser ce tissu a
des fins de transplantation chez des personnes atteintes de maladies .
Pareille utilisation legitimerait 1'avortement, pourrait en favoriser
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1'acceptation et accroitre le type et le nombre d'avortements ainsi que
1'age gestationnel auquel il est pratique . Dans tous les cas d'avortement
provoque, il est impossible d'obtenir un consentement eclaire approprie .
(Traduction) (A . Kiss, Alliance pour la vie, compte rendu des audiences
publiques, Montreal (Quebec), 21 novembre 1990 . )

Des representants de 1'Association canadienne pour le droit a
1'avortement d'Halifax nous ont aussi dit ceci :

Certains pretendent que les femmes seront forcees de devenir enceintes
et de se faire avorter. Selon nous, rien ne permet d'etayer cette theorie .
Dans la societe en general, les femmes doivent se montrer vigilantes
pour echapper a toutes sortes de contraintes . On dit aussi que la
commercialisation du tissu fcetal se repandra . Encore une fois, il s'agit
d'un exemple de propos alarmistes . Les dons de sang et d'organes n'ont
jamais ete commercialises au Canada . ( . . .) On craint egalement que les
femmes soient contraintes de retarder 1'avortement pour optimiser les
chances de succes pour le receveur . Pourtant, dans les travaux de
recherche en cours, il existe une politique qui distingue clairement les
decisions en matiere d'avortement de celles qui concernent le traitement
par transplantation de tissu foetal .

Finalement, les opposants soutiennent que la transplantation de tissu
foetal constitue un manque de respect envers la vie et envers le foetus .
Cet argument ne peut etre invoque que par des personnes qui desirent
dormer un statut juridique au foetus . Dans les faits, pareil argument
accorde un statut plus important au feetus qua la personne, en ce sens
que la recherche sur les cadavres humains constitue une pratique
etablie dans 1'enseignement et la pratique de la medecine et qu'elle
n'implique pas un manque de respect envers la vie humaine ni envers
1'etre humain. (Traduction) (K . Holmwood, Association canadienne pour
le droit a l'avortement, compte rendu des audiences publiques, Halifax
(Nouvelle-Ecosse), 18 octobre 1990 . )

Ces deux points de vue resument une grande par-tie des opinions
presentees sur cette question devant les commissaires . Nous avons
constate avec grand int&et que les valeurs exprimees par les participants
dans les presentations orales et ecrites comportaient beaucoup de points
communs, exception faite bien entendu des differences d'opinions evidentes
sur le statut du foetus . Personne ne s'est montre en faveur de la
commercialisation du tissu foetal . Tous se sont opposes a 1'exploitation de
femmes vulnerables, a la grossesse entreprise deliberement en vue de
produire du tissu foetal destine a une utilisation particuliere et a
l'utilisation de methodes d'avortement qui ne serviraient pas les interets de
la femme enceinte .

Aussi, malgre le large eventail d'opinions exprimees, il existe un
consensus appreciable sur certains aspects de la question . En effet, il
semble que bon nombre des preoccupations et des desaccords des
Canadiens et des Canadiennes quant a l'utilisation du tissu foetal
proviennent d'un manque d'information sur la recherche, sur les sources
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potentielles de tissu foetal et de
materiel de remplacement, et Les valeurs exprimees par les partici-
sur les mecanismes de pants dans les presentations orales et

reglementation de la recherche . ecrites comportaient beaucoup de
Pour remedier a ce marnque points communs, exception faite bien
d'information, nous avons entendu des differences d'opinions evi-
commande une serie d'etudes dentes sur le statut du foetus . Aussi,
portant sur la recherche malgre le large eventail d'opinion s

exprimees, il existe un consensus
prevoyant le recours au tissu appreciable sur certains aspects de la
foetal, ses orientations futures, question .
la fa~on dont elle se pratique au
Canada et a 1'etranger, le s
sources de tissu fcetal ainsi que la reglementation actuellement en vigueur
au Canada et dans d'autres pays . (Un bref survol des politiques de certains

pays est presente a 1'appendice 1) . Nous nous sommes particulierement
interessees a la question de savoir si le tissu foetal peut servir a soulager
les malades, etant donne que cet aspect de la question est celui qui

inquiete le plus le public . Les resultats de nos travaux sont presentes dans
les sections qui suivent .

Utilisations de tissu foeta l

Le tissu fcetal se prete a une large gamme d'utilisations, y compris a
la transplantation therapeutique experimentale, a la recherche medicale
fondamentale, an developpement et a la_ mise a 1'essai de produits
pharmaceutiques, aux examens pathologiques, au diagnostic des maladies
virales et a 1'enseignement medical .

Les gens savent surtout que le tissu foetal est utilise dans la mise au
point de traitements experimentaux, comme la transplantation de tissu
foetal chez les personnes atteintes de la maladie de Parkinson . Cependant,
on 1'emploie egalement en recherche fondamentale pour accroitre notre
connaissance des processus normaux et pathologiques de l'organisme

humain. Cela peut comprendre 1'etude de la morphologie et de la structure
des organes ou des cellules a partir de tissu mort . Un autre type de
recherche fondamentale porte sur la culture in vitro de cellules ou de tissu
vivants, qui permet d'etudier les processus biochimiques et physiologiques
entourant le developpement foetal ainsi que les causes genetiques ou
environnementales de diverses maladies . Cette recherche est effectuee par
des specialistes de 1'anatomie, de la pathologie, de la genetique, de la
cytogenetique, de 1'endocrinologie, de la biochimie et de la biologie

moleculaire .
Le tissu foetal peut aussi etre transplante chez 1'animal pour creer des

modeles animaux de diverses maladies humaines . On a ainsi transplante
des cellules fcetales qui generent des globules sanguins (cellules souches
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hematopoietiques) dans une lignee de souris incapables de rejeter les
cellules en raison d'une deficience immunitaire hereditaire . Ces cellules
donnent naissance a des globules sanguins humains dans le sang de la
souris qui, de ce fait, devient un modele animal permettant 1'etude de
maladies du sang de 1'etre humain, dont la leucemie et le sida .

Le tissu fcetal est aussi employe depuis plusieurs decennies dans la
mise au point et la fabrication de produits pharmaceutiques, comme les
vaccins contre la poliomyelite, la rougeole, la rubeole et d'autres maladies .
En 1954, le prix Nobel de medecine a ete decerne pour des travaux de
recherche sur le vaccin contre la poliomyelite realises a 1'aide de cultures

de cellules renales foetales. Il semble qu'on utilise egalement des cultures
de cellules fcetales pour determiner la toxicite des produits
pharmaceutiques nouveaux ou pour identifier les cancerogenes ou les
agents a l'origine des anomalies congenitales . A titre d'exemple, le National
Institutes of Health des Etats-Unis a subventionne des examens de tissu
foetal visant a determiner la cancerogenicite de la fumee de tabac generee
par le tabagisme actif et passif.

Le tissu fcetal est egalement utilise dans le diagnostic des viroses
humaines, y compris 1'hepatite, la grippe et les infections a VIH. La

methode prevoyant le recours a des cultures de tissu foetal est plus precise
et plus rapide que toutes les autres methodes pour detecter certains virus,
quelques-uns ne pouvant d'ailleurs etre isoles que sur des spongioblastes
derives de tissu cerebral foetal .

Cependant, 1'utilisation l a
plus frequente du tissu fcetal L'utilisation la plus frequente du tissu
demeure 1'examen pathologique. foetal demeure 1'examen pathologique .
Le tissu fcetal resultant d'un Les hopitaux canadiens ont generale-
avortement spontane est ment comme politique d'examiner tous
systematiquement soumis a un les tissus excises au cours d'une inter-
examen pathologique dans les vention chirurgicale, cet examen etant

hopitaux
. Cet examen permet de toute fa~,on exige en vertu de l a

reglementation provinciale et territo-
d'identifier les anomalies et riale .
contribue a determiner la cause
de 1'echec de la grossesse. Il fai t
partie integrante du traitement et aide les medecins a traiter les femmes et
a les conseiller au sujet des grossesses futures . Les foetus issus des
avortements therapeutiques sont egalement examines par le laboratoire de
pathologie de 1'h6pital . A des fins d'assurance de la qualite, les hopitaux
canadiens ont generalement comme politique d'examiner tous les tissus
excises au cours d'une intervention chirurgicale, cet examen etant de toute
fa4;on exige en vertu de la reglementation provinciale et territoriale . Dans

les cas d'avortement therapeutique, 1'examen pathologique sert a confirmer
la grossesse, a verifier que le tissu foetal a ete evacue au cours de
1'avortement et a determiner la presence d'anomalies dans ce tissu .

Finalement, on utilise le tissu foetal et les echantillons fcetaux a des
fins d'enseignement et de formation en medecine, en soins infirmiers e t

6
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dans d'autres sciences de la sante, pour expliquer aux etudiants et aux
etudiantes le developpement humain normal et les processus pathologiques .
qui peuvent 1'entraver.

Certains participants incluent toutes ces utilisations du tissu foetal
sous le vocable general de,( recherche » . 11 existe en effet des circonstances
dans lesquelles chacune de ces utilisations de tissu foetal pourrait faire
partie d'une experience ou de travaux de recherche . Il importe toutefois de
reconnaitre que, depuis de nombreuses annees, la plupart de ces
utilisations de tissu fcetal font partie integrante de la pratique medicale, des
procedes pharmaceutiques et de 1'enseignement de la medecine . Bien que
certaines utilisations de tissu foetal relevent de la recherche et de
1'experimentation, regrouper toutes les utilisations de tissu foetal sous le
vocable de « recherche », c'est ignorer a quel point certaines de ces
utilisations sont bien implantees dans le systeme de soins de sante . Darts
1'ensemble, ces diverses utilisations de tissu fcetal nous ont permis
d'acquerir des connaissances inestimables sur la sante humaine ; elles ont
contribue a prevenir beaucoup de souffrance humaine (dans le cas de la
poliomyelite, par exemple) et ont aide a mieux comprendre les processus
pathologiques .

Utilite potentielle du tissu foetal dans la transplantatio n

L'utilisation de tissu foetal qui a suscite le plus d'interet dans le public
est sans contredit la transplantation. Au cours des deux dernieres
decennies, les transplantations d'organes et le remplacement de tissus
humains (d'adultes et>d'enfants) ont trouve des applications precieuses en
medecine . Le taux de survie des malades ayant subi une transplantation
a augmente de fa~on appreciable . L'amelioration des techniques et
1'apparition de nouveaux medicaments anti-rejet ont revolutionne le
potentiel therapeutique de la transplantation des organes et tissus
humains . Aussi, des techniques autrefois experimentales, comme la greffe
de cornee et la transplantation renale, sont-elles devenues des pratiques
medicales reconnues et fort utiles .

Le tissu foetal possede des proprietes biologiques uniques qui le
rendent particulierement utile dans la transplantation. Comme il est
superieur au tissu adulte en tant que materiel de transplantation, il est fort
possible que certaines formes de transplantation de tissu foetal deviennent
pratique courante en medecine au cours des prochaines annees . Parmi les
avantages du tissu foetal en tant que materiel de transplantation, notons :

• sa capacite de croissance et de differenciation ;

• sa capacite de survivre a la culture et aux manipulations in vitro ;

• ses proprietes immunologiques distinctes ;

• son potentiel de retablissement fonctionnel chez le receveur .
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Croissance et differenciation

De maniere generale, les cellules de tissu foetal humain et animal
montrent une remarquable capacite de changement et de differenciation ;

elles sont aussi plus aptes a migrer, a former de nouvelles jonctions
intercellulaires et a produire de nouvelles fibres a la fois chez le receveur
ou la receveuse (in vivo) et en laboratoire (in vitro), ce qui les rend
particulierement utiles pour la transplantation .

La differenciation designe le processus par lequel les cellules
deviennent de plus en plus specialisees - tant sur le plan morphologique
que physiologique - afin de jouer un role particulier dans 1'organisme . La

capacite de differenciation atteint son maximum aux stades precoces du
developpement foetal et elle diminue au fur et a mesure que le foetus se
developpe; a la fin du developpement foetal, cette capacite est pratiquement

disparue dans de nombreux tissus . Par la suite, chaque cellule assume sa
fonction permanente - en devenant une cellule cutanee, par exemple - et
il est alors tres peu probable qu'elle change de fonction - pour devenir, par
exemple, une cellule osseuse (redifferenciation) .

Culture in vitro

Les cellules foetales montrent une resistance plus elevee au cours des
manipulations in vitro et apres la transplantation . Une des raisons de cette
resistance est leur capacite de survivre a une concentration d'oxygene
inferieure a celle que requierent les cellules de tissu adulte . Une autre

raison est le fait que les cellules foetales immatures sont moins fortement
liees les unes aux autres que les cellules de tissu adulte, ce qui reduit le
risque de rupture pendant la dispersion et la preparation en vue de la

transplantation . I

Les cellules de tissus foetaux precoces peuvent continuer a se diviser
en laboratoire alors que les cellules de bon nombre de tissus adultes,
comme les cellules cardiaques et cerebrales, en sont incapables . De plus,
les cellules fo°tales se divisent plus rapidement et plus souvent que les
cellules adultes comme les cellules hepatiques, qui ne se multiplient en
laboratoire que dans des conditions definies . La selection de types
cellulaires particuliers in vitro peut etre facilitee par cette robustesse .

La capacite qu'ont les cellules foetales de se diviser et de croitre in vitro
a mene les chercheurs a s'interesser a la mise au point et au maintien de
cultures de lignees cellulaires fo°tales . Si ces lignees cellulaires pouvaient

etre congelees et decongelees, elles pourraient devenir une source sure de
materiel en recherche et en therapeutique, ce qui reduirait la necessite de
trouver constamment de nouvelles sources de tissu foetal .

Immunogenicite

Le plus grand obstacle a la transplantation est le rejet par le receveu r
ou la receveuse du materiel transplante. Le systeme immunitaire hote
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reconnait le greffon comme etant genetiquement distinct de lui - comme
il le fait•pour les bacteries et les virus infectieux - et il declenche une
reaction immunitaire destructrice .

Au cours des dernieres annees, la transplantation a connu des progres
spectaculaires grace a l'utilisation d'une methode de typage tissulaire plus
perfectionnee et grace aussi a 1'emploi de medicaments comme la
cyclosporine, qui supprime la reponse immunitaire chez le receveur .
L'immunosuppression n'est cependant pas toujours efficace, et le rejet des
tissus et des organes demeure une preoccupation clinique serieuse . Les
immunosuppresseurs ont souvent des effets secondaires graves et, a cause
d'eux, les patients et les patientes courent plus de risques de contracter des
infections potentiellement fatales . En outre, ils doivent souvent prendre ces
medicaments pour le reste de leurs jours .

Les proteines de la surface cellulaire (antigenes) qui provoquent une
reponse immunitaire n'apparaissent dans les divers tissus qu'au moment
du developpement, de sorte que le tissu fcetal peut provoquer une reponse
immunitaire moins importante que les autres tissus . De plus, le tissu fcetal
ne contient pas de cellules susceptibles de provoquer une reaction du
greffon contre 1'h6te (dans laquelle les cellules greffees sont nuisibles a
1'h6te), ce qui le rend mieux adapte a la transplantation .

Retablissement fonctionnel chez le receveur ou la receveuse

Dans des etudes approfondies realisees sur des animaux, on a
examine la croissance et la capacite fonctionnelle de divers types de cellules
fo°tales animales transplantees . Les etudes en question ont montre que ces
cellules fo°tales peuvent produire chez 1'h6te des concentrations elevees de
certaines substances - y compris des facteurs qui induisent la formation
de vaisseaux sanguins et la survie des neurones - qui peuvent favoriser
la croissance du greffon et faciliter la regeneration des tissus avoisinants
chez le receveur.

Des etudes experimentales sur des animaux indiquent que les cellules
foetales transplantees peuvent croitre et retrouver leurs fonctions, d'une
maniere que l'on peut demontrer et qui n'est pas negligeable du point de
vue clinique, dans des modeles animaux de la maladie de Parkinson et du
diabete de type I(diabete juvenile ou insulino-dependant) . Ces etudes
justifient la realisation d'essais cliniques prevoyant la transplantation de
tissu foetal chez des sujets humains, lorsque les traitements traditionnels
echouent .

Etant donne toutes les proprietes du tissu foetal, il West pas 6tonnant
que les chercheurs et chercheuses ceuvrant dans le domaine de la
transplantation se soient tournes vers ce tissu plutot que vers le tissu
adulte pour trouver une source de materiel de transplantation . En effet,
l'utilisation de tissu foctal humain en transplantation West pas nouvelle .
Les premieres tentatives de transplantation de tissu pancreatique fcetal
pour traiter le diabete ont ete realisees dans les annees 1920 . Cependant,
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les recentes decouvertes scientifiques ont accru le nombre d'affections
susceptibles d'etre traitees par la transplantation de tissu foetal . Des

etudes, dont il est fait etat dans les volumes de recherche de la
Commission, mentionnent les affections qui pourront peut-etre unjour etre

traitees de cette maniere . Quoique la plupart des travaux axes sur le
traitement de ces affections en soient a leurs debuts, soit a 1'etape
theorique ou a celle de 1'experimentation sur des animaux, on a deja utilise
du tissu foetal chez des sujets humains pour traiter la maladie de
Parkinson, la maladie d'Alzheimer et le diabete sucre, entre autres .
Cependant, la seule recherche au Canada qui prevoit actuellement la
transplantation de tissu foetal chez des sujets humains est un essai de
traitement de la maladie de Parkinson, realise au Victoria General Hospita l
d'Halifax (voir 1'appendice 2) .

Orientations futures de la recherche et des traitements
necessitant I'utilisation de tissu foeta l

. Il est difficile de prevoir dans quel sens evoluera la recherche, mais
nous esperons que la transplantation de tissu foetal sera utile dans le
traitement de nombreuses affections . A titre d'exemple, la transplantation
de tissu nerveux foetal pourrait servir, dans un proche avenir, a traiter la
maladie d'Alzheimer. Certains disent meme que les malades atteints
d'autres affections neurologiques pourraient beneficier de ce type de
traitement dans un avenir plus lointain . De la meme maniere, la
transplantation de tissu hepatique foetal pourrait etre utilisee unjour chez
des malades qui sont actuellement traites par greffe de moelle osseuse ; en
theorie, de nombreuses maladies du sang pourraient etre traitees de cette
maniere . On croit aussi que le tissu hepatique foetal pourrait retablir des
fonctions affaiblies par la therapie anticancereuse, ce qui permettrait
1'administration de doses plus elevees de medicaments contre le cancer ou
de rayonnements . (Pour de plus amples renseignements sur les
orientations futures de la recherche en matiere de transplantation de tissu
foetal, voir les volumes de recherche . )

On pourrait aussi employer le tissu fcetal plus frequemment dans
1'avenir, pour creer des modeles animaux de maladies humaines que 1'on
pourrait ainsi etudier plus facilement, et pour produire des anticorps a des
fins therapeutiques . Il ne faut toutefois pas oublier que bon nombre de ces
utilisations futures de tissu foetal sont tres hypothetiques et que certaines
d'entre elles ne seront probablement pas etudiees avant plusieurs annees .
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Utilisations actuelles de tissu foetal au Canad a

Bien que les utilisations futures de tissu foetal restent hypothetiques,
les commissaires ont voulu savoir quelles etaient les utilisations actuelles
au Canada. Nous avons toutefois constate que relativement peu de
donnees sur le sujet sont accessibles au pays ; cela est attribuable en partie
au grand nombre d'endroits oiu Von effectue de la recherche medicale et
aussi a la diversite des organismes subventionnaires, tant publics que
prives. Par consequent, les donnees sur les travaux de recherche et les
utilisations du tissu foetal en recherche ne sont pas centralisees dans un
meme endroit.

Dans. les laboratoires canadiens, diverses formes de recherche sur le
tissu fcetal, notamment la transplantation, ont ete subventionnees par des
organismes non gouvernementaux . Ainsi, la Fondation Parkinson du
Canada participe au financement des essais cliniques effectues a Halifax
sur la transplantation de tissu foctal dans le traitement de la maladie de
Parkinson .

Le principal organisme federal qui appuie la recherche en sante, y
compris la recherche sur le tissu foetal, est le Conseil de recherches
medicales du Canada (CRM), qui fournit environ 30 pour 100 des fonds
consacres a la recherche medicale dans notre pays . D'apres nos
consultations avec des chercheurs canadiens, il semble qu'au cours des
trois dernieres decennies, le CRM a fourni des fonds totalisant plusieurs
millions de dollars pour la recherche prevoyant l'utilisation de tissu fcetal .
Cette recherche a porte sur une vaste gamme de sujets, notamment sur la
regulation et les effets de la secretion des hormones fo°tales, le
developpement normal et pathologique des organes fcetaux, la carte
chromosomique des cellules de foetus normaux et anormaux de meme que
sur certains aspects du metabolisme du tissu fcetal, y compris la
production ou 1'elimination de composes toxiques ou therapeutiques . Le
but de la recherche est d'aider a comprendre la sante et la maladie chez le
fcetus et la femme enceinte ; de fait, la recherche effectuee au Canada a
contribue de maniere appreciable a 1'avancement des connaissances
fondamentales qui permettent de reduire la maladie et la mortalite chez les
nouveau-nes .

Enjuillet 1988, le ministre de la Sante et du Bien-etre social declarait
a la Chambre des communes que la recherche necessitant la
transplantation de tissu foetal chez les sujets humains ne serait pas
appuyee a meme les forids federauxl . Depuis ce temps, le CRM n'a recu
aucune demande de subvention pour ce type de recherche .

En 1988, le gouvernement des Etats-Unis interdisait le financement
a meme les fonds publics de la transplantation de tissu provenant
d'avortements volontaires ; l'interdiction a ete levee par le president Clinton
en janvier 1993. Le Canada ne reverra probablement pas sa decision
relative a l'utilisation des fonds federaux pour la recherche sur la
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transplantation de tissu fcetal avant la presentation du rapport de la
Commission .

En resume, il n'a pas ete possible d'obtenir des donnees completes sur
l'utilisation du tissu foetal dans la recherche au Canada . La situation est

tout autre en Grande-Bretagne, ou une banque centrale recueille et
distribue du tissu fcetal aux chercheurs et publie des rapports annuels
repertoriant les projets de recherche pour lesquels la banque fournit du
tissu foetal .

Quoi qu'il en soit, il est evident que de nombreux groupes de recherche

canadiens ont utilise du tissu fcetal humain pour leurs travaux des trois
dernieres decennies et que de nombreuses etudes necessitant l'utilisation

de ce tissu sont en cours . D'apres nos informations, ces projets de
recherche ont ete effectues dans des universites, des hopitaux ou d'autres
etablissements sans but lucratif, a 1'aide de tissu recueilli dans des

hopitaux locaux. Ces dernieres annees, ils ont ete effectues avec
1'approbation des comites d'ethique pour la recherche des etablissements
en cause et conformement aux Lignes direct rices concernant la recherche

sur des sujets humains publiees en 1987 par le CRM et adoptees par toutes
les ecoles de sciences de la sante au Canada, de meme que par les
hopitaux d'enseignement et instituts de recherche qui leur sont affilies .

Ces projets de recherche ne constituent toutefois qu'un aspect de la

manipulation et de l'utilisation de tissu foetal au Canada . Comme nous
1'avons deja indique, le tissu foetal est employe de nombreuses autres
fa~ons, par exemple dans les examens pathologiques et dans

1'enseignement medical ; nous avons, donc juge qu'il etait important
d'obtenir des donnees canadiennes sur toutes les utilisations de tissu fcetal .
Nous avons voulu connaitre la quantite de tissu foetal qui est prelevee, les
personnes qui y ont acces, les fins auxquelles il est utilise et les lignes de
conduite qui regissent son utilisation . Pour avoir une vue d'ensemble, nous
avons fait enquete aupres de tous les etablissements de soins de sante ou
il est possible de se procurer du tissu fcetal . L'enquete faisait partie d'une

etude plus vaste visant a determiner de quelle maniere sont utilises et
manipules les produits de la conception obtenus dans ces etablissements .

(Les resultats de cette enquete sur la manipulation des gametes, des
zygotes et des embryons sont presentes au chapitre 22 . )

Etablissements de soins de sante, cliniques d'avortement et
laboratoires medicaux au Canad a

Comme il est explique dans le volume de recherche intitule Contexte

et pratique actuelle de la recherche sur 1'embryon et les tissus fcetaux au

Canada, une enquete sur les etablissements canadiens de soins de sante
offrant des services d'obstetrique ou de gynecologie a ete effectuee entre
novembre 1991 et fevrier 1992 pour le compte de la Commission . Des
642 etablissements sur lesquels reposent les resultats de 1'enquete, 80 ont
dit qu'ils ne manipulaient pas de foetus avortes ni de tissu foetal . Parmi les
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etablissements qui en manipulent, la plupart ont dit eliminer le tissu foetal
apres 1'examen pathologique usuel . Cependant, 83 etablissements ont
affirme fournir des tissus a d'autres etablissements, a des laboratoires ou
a des chercheurs, alors que cinq etablissements ont dit conserver ces
tissus, en partie du moins, a des fins de recherche sur place .

Selon 1'equipe qui a realise 1'enquete, les repondants n'etaient pas
necessairement au courant de la maniere dont 1'etablissement manipulait
les tissus reproducteurs ou des raisons pour lesquelles ces tissus etaient
distribues a des organismes externes . Pour mieux evaluer l'utilisation
globale du tissu foetal, la Commission a realise, en mai et en juin 1992, une
enquete de suivi dans 60 laboratoires medicaux identifies dans 1'enquete
precedente comme ayant requ des produits de la conception, y compris du
tissu fcetal . Des 48 laboratoires medicaux qui ont repondu, 31 ont dit
manipuler des fcetus avortes et du tissu foetal . Ces 31 laboratoires ont tous
utilise du tissu fcetal pour faire des examens pathologiques . Il est clair qu'il
s'agit la de l'utilisation la plus frequente du tissu foetal au Canada . Apres
1'examen, neuf laboratoires ont dit eliminer le tissu foetal sur place, les
autres 1'envoyant a des entreprises de traitement des dechets medicaux.
Un seul laboratoire a dit utiliser du tissu foetal a des fins de recherche .

Pour completer le tableau, la Commission a fait enquete aupres de 23
entreprises de traitement de dechets medicaux reconnues comme des
etablissements recevant des produits de la conception . Toutes ces
entreprises ont simplement elimine le tissu foetal sans en faire aucune
utilisation .

Ces enquetes tracent le profil de l'utilisation du tissu fcetal au
Canada; l'utilisation la plus frequente et assurement la plus courante est
1'examen pathologique du tissu resultant des avortements spontanes et
therapeutiques, qui est suivi de 1'elimination du tissu par incineration . Cet
examen pathologique est effectue dans les hopitaux et les laboratoires ;
1'elimination peut etre effectuee par les hopitaux, les laboratoires ou les
entreprises de traitement de dechets medicaux .

Dans les quelques etablissements (hopitaux ou laboratoires) ou il se
fait de la recherche a 1'aide de tissu foetal, on effectue une gamme
considerable de travaux; par exemple, on cherche a mettre au point des
methodes simples et a long terme pour evaluer la sante du foetus au cours
de la grossesse et, a Halifax, on procede a des essais cliniques sur le
traitement de la maladie de Parkinson par transplantation de tissu foetal .
Ce dernier projetjouera un role important dans 1'etablissement de normes
internationales sur 1'evaluation du traitement de cette maladie par
transplantation de tissu foetal (voir 1'appendice 2) .

Notre enquete a revele que les chercheurs et chercheuses obtiennent
du tissu foetal soit directement des hopitaux ou des cliniques d'avortement,
soit aupres d'autres chercheurs qui l'ont eux-memes obtenu d'un hopital
ou d'une clinique . Aucun argent n'est verse, sinon pour le transport du
materiel .



Chapitre 31 : Utilisations de tissu foetal 111 1

Bien que 1'etude ait ete exhaustive, les donnees qu'elle a permis de
reunir peuvent etre limitees et imprecises a certains egards . Un des
resultats les plus interessants de 1'etude, c'est que nombre de gestionnaires
d'hopitaux ignoraient de quelle maniere les produits de la conception
etaient manipules et elimines dans leur propre etablissement. Il est
possible que les repondants n'aient pas ete au courant de certaines etudes
effectuees dans 1'etablissement a 1'aide de tissus provenant de foetus
avortes et il se peut egalement qu'il n'y ait personne dans 1'etablissement
qui collecte officiellement ce genre de donnees . L'enquete a aussi montre
qu'un tiers des hopitaux et des cliniques qui manipulent et eliminent du
tissu fcetal disposent d'un protocole ecrit a cet effet ; les deux autres tiers
n'en possedent pas .

En outre, les repondants ont pu interpreter 1'expression « recherche
sur le tissu fcetal » de differentes manieres . Si, dans le cadre d'un vaste
projet de recherche sur les troubles genetiques chromosomiques, un
chercheur examine les chromosomes de cellules provenant d'un avortement
spontane, il peut penser qu'il fait de la « recherche en cytogenetique o et
non pas de la o recherche sur le tissu foetal » . On n'utilise pas une
terminologie normalisee pour decrire et categoriser les differentes
utilisations de tissu foetal .

Nous croyons qu'il est important que les Canadiens et Canadiennes
disposent d'une information precise et fiable sur l'utilisation de tissu foetal
au Canada; c'est pourquoi nous sommes d'avis qu'il faut mettre en place
des mecanismes appropries de documentation et de divulgation (voir les .
recommandations formulees a cet effet a la fin du present chapitre) .

Fabricants de produits pharmaceutiques et entreprises de
biotechnologie au Canada

Des lignees de cultures cellulaires derivees de tissu foetal humain sont
employees depuis plusieurs decennies par les fabricants de produits
pharmaceutiques et les entreprises de biotechnologie dans la mise au point
de vaccins comme le vaccin contre la poliomyelite . Des lignees de cellules
fcetales ont egalement ete utilisees dans 1'elaboration de divers produits
pharmaceutiques et d'epreuves diagnostiques. A notre avis, il etait donc
important de determiner si les entreprises privees canadiennes utilisaient
du tissu foetal .

La Commission a fait enquete aupres des 67 entreprises membres de
1'Association canadienne de l'industrie du medicament en 1992 afin
d'evaluer l'utilisation qu'elles faisaient de tissu fcetal dans la recherche et
le developpement. Des 55 entreprises qui ont repondu, aucune n 'a fait etat
de l'utilisation de tissu foetal ; cependant, certaines d'entre elles estimaient
que l'industrie pourrait un jour investir dans la recherche liee au
traitement de la maladie de Parkinson et necessitant l'utilisation de tissu
foetal .
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La Commission a egalement fait enquete aupres de 26 entreprises de
biotechnologie reconnues comme des utilisatrices potentielles de produits
de la conception . Des 20 entreprises qui ont repondu, une seule a signale
realiser de la recherche liee au tissu foetal . Cette entreprise utilise des
lignees cellulaires humaines qui ont ete obtenues a l'origine a partir de
fibroblastes pulmonaires foetaux, vers la fin des annees 1950 et dans les
annees 1960 .

Il semble que le tissu fcetal soit peu utilise dans 1'entreprise privee au
Canada, malgre qu'on ne dispose d'aucune information sur les differences
existant entre les entreprises repondantes et les autres . Lorsque nous leur
avons demande pourquoi le tissu fcetal ne suscitait pas plus d'interet, les
repondants ont attribue ce manque d'interet aux couts et a la nature
controversee de ce type de recherche . Toutefois, il importe de noter que
1'enquete portait sur l'utilisation de tissu foetal au Canada . Comme il est
indique plus loin, nous avons la certitude que du tissu foetal est utilise par
des entreprises de biotechnologie et de produits pharmaceutiques dans
d'autres pays, y compris par des entreprises dont les filiales canadiennes
ont repondu au questionnaire de 1'enquete menee par la Commission .

Utilisation du tissu placentaire

Au cours de 1'enquete, nous avons egalement examine la manipulation

et l'utilisation des placentas . L'utilisation du tissu placentaire en recherche
ne souleve pas les memes problemes ethiques que la recherche sur les
zygotes, les embryons et le tissu fcetal . En effet, le tissu placentaire est
habituellement considere comme un dechet et il est traite de la meme
maniere que les autres dechets biomedicaux .

Cependant, la manipulation du tissu placentaire a ete portee a
1'attention du public par des articles de journaux revelant que des
placentas sont vendus par des hopitaux canadiens et exportes en France
sans que l'on obtienne le moindre consentement . Notre etude a montre que
plus de 100 hopitaux canadiens vendent des placentas, a 35 cents piece
environ, a une entreprise de traitement de dechets medicaux (Bocknek Ltd .)
qui les expedie ensuite a l'Institut Merieux de Lyon, en France . L'institut
utilise les placentas dans la fabrication de divers produits pharmaceutiques
comme 1'albumine humaine, les immunoglobulines polyvalentes a usage
intramusculaire et les immunoglobulines histamino-protectrices, tous des
produits utilises en therapeutique humaine. Chaque annee, l'institut traite
de 3 000 a 4 000 tonnes de placentas, qui sont collectes dans plus
de 8 000 hopitaux du monde entier ; de 1 a 2 pour 100 du materiel provient
du Canada. Il s'agit la du seul cas d'exportation de tissu reproducteur
humain que nous ayons decouvert au Canada .

Certaines personnes ont exprime des inquietudes quant a l'utilisation
des placentas exportes vers la France dans la fabrication de cosmetiques .

De fait, certains des hopitaux qui vendaient des placentas ont indique la
fabrication des cosmetiques comme l'une des utilisations finales du
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materiel . Cependant, d'apres nos
informations, le tissu placentaire
exporte par le Canada a l'Institut
Merieux n'est employe que dans
la fabrication de produits
pharmaceutiques . Dans le passe,
une filiale de l'institut a fabrique
des cosmetiques a partir de tissu
placentaire humain provenant de
placentas collectes en France .
Interroge a ce sujet, le personnel
de l'institut a repondu catego-
riquement que ce n'etait plus du
tout le cas .

. Ce n'est pas la la seule utili-
sation du tissu placentaire ; notre
enquete revile que huit etablisse-
ments de soins de sante con-
servent du tissu placentaire et
que neuf laboratoires medicaux
en utilisent a des fins de
recherche. L'enquete revele
egalement que le Canada realise
un plus grand nombre de projets
de recherche a 1'aide de placentas
qu'a 1'aide de zygotes, d'embryons
ou de tissu feetal . Le placenta est
tres interessant sur le plan scien-
tifique, car il constitue le point de
jonction entre les vaisseaux san-
guins fcetaux et ceux de la femme
enceinte .

Nous avons de serieuses

Les tissus envoyes aux entreprises de
transformation de dechets medicaux
sont tout simplement mis au rebut,
exception faite du placenta . [ . . .] Le pla-
centa vendu par les etablissements de
sante est expedie par les entreprises
de transformation a I'Institut Merieux
en France pour servir a la fabrication
de produits pharmaceutiques, tels des
vaccins, de la gamma-globuline et
d'autres agents therapeutiques .

Au Canada, les lois provinciales sur le
don de tissus humains interdisent la
vente de tissus humains pour la
recherche medicate ou therapeutique .
II est evident que, pour les hopitaux,
ces lois ne s'appliquent pas au pla-
centa qu'ils consid'erent comme un
dechet d'accouchement et qu'ils
classent comme un « produit de rejet
du corps humain » qui autrement
devrait etre incinere .

SPR Associates Inc., « Compte rendu
de 1'enquete de suivi sur I'utilisation et
la manipulation des tissus humains
d'origine genetique (sondage effectue
aupres de laboratoires medicaux at de
societes d'elimination des dechets
medicaux) », dans les volumes de
recherche de /a Commission, 1993.

reserves sur la pratique actuelle qui consiste a vendre des placentas a
l'Institut Merieux sans le consentement des femmes visees . Nous ne
sommes pas opposees a la vente du tissu placentaire . L'elimination du
tissu placentaire, comme celle des autres dechets medicaux, entraine des
frais qui doivent etre assumes par le systeme de soins de sante . Si ces frais
sont evitables et si les dechets peuvent servir a fabriquer des produits
pharmaceutiques utiles, alors la vente du tissu placentaire est souhaitable .
Nous estimons toutefois que les femmes devraient etre informees de
1'utilisation qui est faite du placenta et si elles s'y opposent, elles devraient
pouvoir exiger 1'incineration du materiel . Certaines femmes peuvent
s'opposer a 1'eventuelle utilisation du placenta dans la fabrication de
produits pharmaceutiques pour des raisons religieuses ou autres que l'on
devrait respecter . La Commission recommande
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276. Que, en ce qui concerne ['elimination du pla-
centa, les hopitaux obtiennent le consentement
ecrit de la femme, au moyen d'un formulaire
approprie .

Utilisations de tissu foetal a I'etrange r

Il n'existe que peu de donnees sures en ce qui concerne l'utilisation de
tissu foetal a 1'etranger. Rares sont les pays qui ont constitue des registres
centralises ou realise des enquetes nationales . Dans la plupart des pays,
l'obtention de tissu foetal a des fins de recherche est habituellement
negociee directement par les chercheurs, les hopitaux ou les cliniques .

La Grande-Bretagne constitue une exception puisque, depuis 1957, il
existe a Londres une banque centrale de tissu fcetal qui est dirigee par le
Medical Research Council du Royaume-Uni . De 1981 a 1986, 124
chercheurs et chercheuses ont re~u du tissu foetal de la banque, qui
distribue chaque annee entre 4 000 et 5 000 echantillons de tissu
provenant de quelque 800 echantillons foetaux . La plupart des projets de
recherche en cause portaient sur la virologie (27 pour 100), la biologie
moleculaire et la genetique (23 pour 100), l'immunologie (17 pour 100), la
culture tissulaire (15 pour 100), 1'embryologie descriptive (7 pour 100),
1'hematologie (3 pour 100) et la bacteriologie (2 pour 100) . Il ne se fait que
peu de recherche sur la transplantation - la banque n'a pas fourni de
tissu foetal pour la recherche sur la transplantation depuis 1983 . Le tissu
foetal est obtenu aupres des obstetriciens locaux, qui ne re(;oivent aucun
paiement pour ce service, et le consentement de la femme est exige avant
que le tissu foetal ne soit envoye a la banque. Le tissu est ensuite distribue

gratuitement aux chercheurs, qui acquittent uniquement les frais de
transport. La banque exige que les travaux de recherche realises a 1'aide
de tissu foetal soient approuves par le comite d'ethique d'un etablissement

local .
Il n 'a pas ete possible d'obtenir des renseignements semblables sur

l'utilisation de tissu foetal dans d'autres pays . Cependant, certains
renseignements peuvent etre glanes aupres des organismes
subventionnaires et des organismes specialises dans la distribution de tissu
foetal ainsi que dans les publications de recherche .

Aux Etats-Unis, le National Institutes of Health represente la
principale source de financement federal en recherche medicale . Il a verse
plus de 11 millions de dollars en 1987 pour 116 projets necessitant
l'utilisation de tissu foetal . Dans ces projets de recherche, le tissu foetal est
utilise a des fins diverses, comme 1'etude de l'origine genetique de certaines
maladies (le retinoblastome, par exemple), la cancerogenicite de la fumee
de tabac, le processus de maturation du poumon, la transmission du sida
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et la mise au point de cultures cellulaires destinees a 1'etude de la
resistance a la maladie . Comme nous 1'avons deja indique, en 1988, le
gouvernement des Etats-Unis a interdit l'utilisation des fonds publics pour
la recherche sur la transplantation de tissu foetal provenant d'avortements
volontaires ; cette interdiction a ete levee depuis .

Une part substantielle de la recherche effectuee par 1'entreprise privee
et necessitant l'utilisation de tissu foetal est realisee par des entreprises de
biotechnologie et des fabricants de produits pharmaceutiques des Etats-
Unis. Il n'existe toutefois aucune information fiable quant au nombre
d'entreprises qui utilisent du tissu foetal ou a la nature de leur recherche .
Parmi les projets realises dans le secteur prive figurent 1'elaboration de
lignees cellulaires destinees principalement a determiner la toxicite de
produits medicaux susceptibles d'etre utilises par les femmes enceintes, la
creation de vaccins et la mise au point de techniques de transplantation
therapeutique .

On est tres peu renseigne sur la maniere dont les entreprises
americaines se procurent du tissu fcetal . Dans certains cas, les tissus
proviennent d'organismes specialises en approvisionnement . Par exemple,
1'International Institute for the Advancement of Medicine, organisme sans
but lucratif qui se specialise dans 1'approvisionnement en tissu et
premier distributeur americain de tissu foetal a des fins de recherche, a
fourni du tissu foetal a 86 etablissements, dont 19 sont des organismes a
but lucratif. Cependant, les entreprises privees americaines peuvent aussi
obtenir du tissu foetal directement aupres des cliniques d'avortement . Une
enquete, realisee en 1988 par la National Abortion Federation et a laquelle
ont participe plus de la moitie des 300 cliniques americaines qui en sont
membres, a revele que 11 cliniques ont fourni du tissu foetal pour des
projets de recherche qui, dans deux cas, etaient realises par des
laboratoires commerciaux .

Le Conseil de 1'Europe a recemment publie un rapport sur l'utilisation
des produits de la conception, dont le tissu foetal, en Europe . Selon ce
rapport, du tissu fcetal est employe en recherche dans les domaines
suivants : examens pathologiques, identification des virus et elaboration de
vaccins, anatomie et embryologie, genetique moleculaire, mise au point de
modeles animaux des maladies humaines et transplantation . Le rapport
du Conseil de 1'Europe fait egalement etat d'une « rumeur persistante »
selon laquelle du tissu foetal humain serait utilise par des fabricants de
cosmetiques europeens; on affirme toutefois que ces rumeurs sont o non
fondees » . Du tissu fo°tal animal est employe par certains fabricants de
cosmetiques frangais et, dans le passe, des tissus placentaires humains ont
ete utilises dans la fabrication des cosmetiques ; il ne semble toutefois
exister aucune preuve que du tissu foetal humain ait ete ou soit
actuellement employe par les fabricants de cosmetiques2 .

D'autres rumeurs ont circule au sujet de l'utilisation commerciale de
tissu fcetal. Ainsi, dans un ouvrage sur la circulation planetaire des
denrees, James Ridgeway declare que du tissu fovtal humain a ete expedie
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de la Coree du Sud a Fort Detrick, au Maryland, en vue d'etre utilise par
1'Armee americaine dans des etudes sur la fievre virale hemorragique,
ajoutant que « 100 000 fcetus par annee sont utilises a des fins de
recherche dans les laboratoires ~ ) du monde entier . On a utilise ces
donnees pour demontrer « qu'il existe un marche en rapide expansion pour

les foetus humains » . La Com-
mission n'a toutefois pas pu
etablir le bien-fonde de cette La solution consiste plutot a s'assurer
allegation, qui n'est touj ours pas que le tissu foetal utihse en recherche

confirmee3 . soit obtenu dans des conditions con-
Quoi qu'il en soit, nous trolees et selon les normes de 1'ethique .

prenons tres au serieux la
possibilite que le tissu fcetal
puisse etre commercialise et faire l'objet d'echanges internationaux . Nous

ne croyons pas qu'interdire l'utilisation du tissu foetal soit une solution, car
pareille interdiction priverait la societe d'une recherche medicale et de
traitements precieux et risquerait de favoriser le commerce clandestin du
tissu foetal. La solution consiste plutot a s'assurer que le tissu foetal utilise
en recherche soit obtenu dans des conditions controlees et selon les normes

de 1'ethique . C'est la un des objectifs des recommandations que nous
formulons plus loin dans le present chapitre .

Obtention de tissu foeta l

La plupart des utilisations de tissu foetal en recherche, y compris la
recherche sur la transplantation, necessitent des cellules fo°tales viables
qui sont exemptes d'anomalies genetiques graves et d'agents infectieux
d'origine bacterienne, virale ou fongique . Certains travaux de recherche
peuvent etre realises a 1'aide de tissus qui ne repondent pas a ces
exigences, mais ce n'est pas le cas de la recherche sur la transplantation,

par exemple . Par consequent, ces criteres doivent etre pris en
consideration au moment de 1'evaluation des sources potentielles de tissu

foetal .

Sources actuelles de tiss u

Certaines questions peuvent etre etudiees au moyen de tissu foetal
resultant des avortements spontanes - de fait, la recherche realisee a
1'aide de pareil tissu a permis de mieux comprendre les causes et les effets
des processus pathologiques foetaux. Nous savons par exemple qu'env-iron

la moitie des foetus avortes precocement de maniere spontanee sont
porteurs d'anomalies chromosomiques ; ces connaissances ont ete acquises

par 1'etude des chromosomes contenus dans leurs cellules . Les chercheurs
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et chercheuses ont egalement etudie le developpement des anomalies
foetales a 1'aide de tissus provenant d'avortements spontanes .

11 existe cependant d'autres questions qui ne peuvent etre resolues par
1'etude de tissu foetal provenant d'avortements spontanes . Ainsi, ce tissu
n'est pas utile dans la recherche sur la transplantation . La recuperation
des tissus pose certaines difficultes comme 1'impossibilite de prevoir le
moment du prelevement ainsi que la mort et la degenerescence tissulaires .
De plus, le tissu resultant d'un avortement spontane est souvent infecte .
Ces difficultes, ainsi que 1'incidence elevee d'anomalies chromosomiques,
rendent le tissu foetal expulse au cours d'un avortement spontane
pratiquement inutilisable dans de nombreux travaux de recherche, y
compris dans la transplantation . Pour ces raisons, le tissu foetal issu d'un
avortement spontane est rarement employe en recherche clinique .

Pour des raisons liees a la
viabilite, a 1'etat et a 1'accessibi-

lite des tissus, les avortements Le tissu foetal provenant d'avortements
volontaires pratiques au cours spontanes n'est pas utile dans l a
du premier trimestre constituent recherche sur la transplantation . La
une source plus appropriee de recuperation des tissus pose certaines
tissu foetal pour certains tra- difficultes comme 1'impossibilite de
vaux de recherche, particuliere- prevoir le moment du prelevement
ment la recherche sur la trans- ainsi que la mort et la degenerescence

plantation a des fins therapeu- tissulaires . De plus, le tissu resultant

tiques. d'un avortement spontane est souvent

Plus de 90 000 avorte- infecte
.

ments sont pratiques chaque
annee au Canada (92 665
en 1990)4 . Environ 90 pour 100 de ces avortements ont lieu au cours du
premier trimestre de la grossesse. La grande majorite des interventions
sont pratiquees entre la cinquieme et la douzieme semaine de gestation,
habituellement par la methode d'aspiration endo-uterine . Le tissu fo°tal
ainsi expulse, malgre qu'il soit fragmente, est generalement utilisable et
peut etre collecte sans risque de contamination . A ce stade du
developpement, le tissu convient a de nombreux types de recherche et il
constitue le materiel ideal pour certains travaux. Le tissu fo°tal employe
dans la recherche sur la transplantation realisee a Halifax provient de
fo°tus avortes au cours du premier trimestre .

En modifiant la methode d'avortement, il est possible de collecter du
tissu mieux adapte a la recherche sur la transplantation . Par exemple, des
chercheurs suedois ont eu recours a d'autres techniques, comme 1'emploi
combine d'un forceps ou d'une seringue et de 1'ultrasonographie pour
obtenir du tissu foetal moins fragmente . A cette fin, des Americains ont
utilise une technique d'aspiration modifiee . Ces techniques en sont encore
au stade experimental et leur securite pour la femme qui subit 1'avortement
n'a pas encore ete etablie . Nous formulons des recommandations a cet
egard plus loin dans le present chapitre .
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Certains travaux de recherche sur la transplantation de tissu foetal

(p . ex. la transplantation de tissu pancreatique fcetal) necessitent des tissus
provenant d'avortements du deuxieme trimestre . La technique la plus
employee a ce stade de la grossesse est la dilatation et 1'evacuation . Cette
technique est jugee la plus sure pour la femme enceinte, et le tissu ainsi
obtenu est generalement utilisable .

L'interruption de la grossesse apres le deuxieme trimestre est
inhabituelle et, dans presque tous les cas, elle n'est pratiquee que si une
anomalie grave a ete detectee chez le fo°tus a ce stade de la grossesse . Elle

peut etre realisee au moyen du remplacement du liquide amniotique par
une solution saline concentree ou par stimulation des contractions uterines

a 1'aide de medicaments (p . ex. des prostaglandines) . Le tissu foetal ayant
atteint ce stade de developpement convient generalement moins bien a la
recherche, car il est plus mature et plus differencie et comporte souvent des

anomalies genetiques . De plus, ces methodes d'avortement produisent
rarement des cellules fo°tales viables - presque jamais dans le cas de
1'injection de solution saline et seulement rarement dans le cas de
l'induction par les prostaglandines .

Autres sources de tissu foetal pour la transplantation et d'autres
travaux de recherche

Bon nombre des questions ethiques et juridiques soulevees par
l'utilisation de tissu resultant d'un avortement therapeutique se
trouveraient resolues s'il etait possible de trouver du materiel de rechange .
Plusieurs solutions sont donc a 1'etude - certaines d'entre elles etant plus
prometteuses que d'autres . Cependant, il est peu probable qu'elles
puissent etre appliquees en clinique avant plusieurs annees .

Grossesse ectopiqu e

Darts la grossesse ectopique, 1'embryon s'implante dans la trompe de
Fallope plutot que dans 1'uterus . La vie de la femme est alors en danger,
a moins qu'il y ait avortement spontane ou excision chirurgicale du foetus .
Entre 40 et 64 pour 100 des grossesses ectopiques se terminent par un
avortement spontane au cours du premier trimestre . Le tissu fcetal

resultant de ces avortements est rarement identifiable ou viable en culture
et, par consequent, il n'est generalement pas utilisable dans la
transplantation de tissu foetal ni dans d'autres types de recherche .

Si la grossesse ectopique ne se termine pas par un avortement
spontane, il faut retirer le foetus par une intervention chirurgicale afin de

sauver la vie de la femme . Le tissu foetal retire au cours de l'intervention
est habituellement normal et est donc plus utile que le tissu foetal resultant
d'une grossesse ectopique qui se termine par un avortement spontane .
Cependant, la faible incidence des grossesses ectopiques et 1'impossibilite
de les prevoir limitent la disponibilite et 1'utilite de cette source de tissu
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foetal . En outre, comme l'intervention chirurgicale endommage souvent la
trompe de Fallope, on a recours, depuis peu, a une methode non
chirurgicale qui consiste a faire une injection locale de methotrexate en vue
de conserver la trompe de Fallope . Cette methode rend le tissu fcetal
inutilisable pour la recherche et la transplantation .

Lignees de cellulesfcetales humaines

Les lignees cellulaires derivees de tissu fcetal offrent des avantages
evidents comme source de tissu fo°tal aux fins de la transplantation . En
theorie, des cellules issues de quelques fcetus pourraient etre propagees in
vitro et constituer une source pratiquement illimitee de tissu

transplantable . Ce scenario pose toutefois de graves difficultes . Les lignees
cellulaires de tissu fcetal qui existent actuellement continuent de croitre et
de se diviser uniquement parce qu'elles ont ete traitees specialement a cet

effet. En consequence, elles sont susceptibles de continuer a se diviser
apres leur transplantation, ce qui pourrait entrainer la formation de
tumeurs. Parce qu'elles restent longtemps en culture, les lignees cellulaires
de tissu foetal peuvent aussi developper des antigenes anormaux qui les
feraient reconnaitre comme des corps etrangers par le receveur, et qui
entraineraient probablement leur rejet .

Il est possible qu'on puisse un jour eviter le rejet, et aussi la
propagation eventuelle de cellules cancereuses, par l'implantation de
lignees cellulaires foetales v encapsulees » . On elabore actuellement
d'autres methodes visant a propager par divers moyens des lignees non
cancereuses de cellules endocriniennes et neurologiques et de cellules
souches humaines, y compris un traitement a 1'aide de facteurs de
croissance.,Toutefois, il est peu probable que les lignees cellulaires de tissu
foetal puissent remplacer le tissu foetal dans la recherche sur la
transplantation dans un proche avenir . Meme si des lignees cellulaires
pouvaient etre employees en remplacement du tissu foetal dans la
transplantation, elles ne pourraient pas remplacer le tissu foetal dans tous
les autres types de recherche - par exemple, les cultures cellulaires ne
seraient d'aucune utilite dans la recherche fondamentale sur le

developpement foetal .

Sang du cordon ombilical

Le sang du cordon ombilical preleve a partir de placentas normaux, a
la naissance, constitue une source facilement accessible de cellules
souches sanguines. En theorie, ces cellules pourraient remplacer les
cellules hepatiques foetales utilisees dans le traitement par transplantation

de certains troubles sanguins. En effet, au moins deux enfants atteints
d'une rare affection sanguine hereditaire ont ete traites par transfusion de
sang du cordon ombilical de nouveau-nes compatibles issus des memes

parents. Cependant, le sang du cordon ombilical n'est utile que chez un
receveur compatible, parce que ses cellules possedent une plus grande
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maturite immunologique que celles du tissu fo°tal, qu'elles peuvent
reconnaitre 1'h6te comme un organisme « etranger » et donc induire une
grave reaction du greffon contre 1'h6te .

Tissufaetal non humain

Le tissu fcetal non humain a egalement ete evalue quant a la
possibilite de sa transplantation chez 1'homme. Cependant, les differences
interspecifiques limitent grandement 1'utilite de cette approche . Toutes les
cellules produisent des antigenes specifiques de 1'espece qui peuvent etre
reconnus comme des antigenes etrangers par le receveur, de sorte que la
survie des greffons interspecifiques necessite la prise de mesures anti-rejet .
Les greffons provenant d'autres especes ont ete etudies en vue de leur
application clinique, mais les effets toxiques potentiels de 1'emploi prolonge
des immunosuppresseurs actuellement disponibles ont dissuade les
chercheurs d'explorer plus avant cette voie de recherche .

Microencapsulation

La microencapsulation des tissus animaux, qui permet la liberation d e
produits utiles hors d'une capsule et empeche la penetration des anticorps,
est l'une des approches actuelle-
ment a 1'etude . Elle pourrait
etre utile dans le traitement par Malgre que la recherche sur d'autres
implantation des troubles endo- materiaux de transplantation soit tres

criniens ou metaboliques . Son active, il semble qu'a 1'heure actuelle,
utilite serait moindre en ce qui le tissu foetal resultant d'un avorte-

ment volontaire constitue la seule
concerne les applications neuro- source fiable de tissu pour la

logiques ou autres qui neces- recherche sur la transplantation .
sitent un contact direct entre l e
greffon et les cellules de 1'h6te ;
on sait toutefois qu'aux Etats-Unis, des chercheurs de 1'Universite Brown
travaillant en collaboration avec une entreprise commerciale attendent
1'approbation du gouvernement pour entreprendre, sur des malades atteints
de la maladie de Parkinson, des essais cliniques portant sur une capsule
nouvellement brevetee qui contient des cellules tumorales de rat
productrices de dopamine5 . Plusieurs autres laboratoires travaillent dans
ce domaine, et plusieurs entreprises americaines ont recemment ete mises
sur pied en vue d'etudier des approches semblables .

Malgre que la recherche sur d'autres materiaux de transplantation soit
tres active, il semble qu'a 1'heure actuelle, le tissu foetal resultant d'un
avortement volontaire constitue la seule source fiable de tissu pour la
recherche sur la transplantation. Des formes de traitement autres que la
transplantation pourraient aussi etre elaborees, par exemple, la mise au
point de nouveaux medicaments pour traiter la maladie de Parkinson ou
pour mieux prevenir la maladie .
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Acces potentiel au tissu foetal

Etant donne que les avortements volontaires constituent actuellement
la seule source fiable de tissu foetal pour la recherche sur la
transplantation, il y a lieu d'evaluer de quelle maniere la disponibilite de
tissu foetal de cette source est liee a la demande potentielle, dans
1'eventualite ou la transplantation s'avere efficace .

A 1'heure actuelle, du tissu fcetal est preleve a des fins de recherche et
de traitement dans environ 1 pour 100 des avortements provoques qui sont
pratiques dans les hopitaux canadiens . Les chercheurs n'utilisent done
qu'une faible partie du tissu foetal disponible . Des etudes realisees aux
Etats-Unis ont montre que plus de 90 pour 100 des femmes qui subissent
un avortement consentiraient a faire don du tissu foetal a des fins de
recherche ou de transplantation, et certains observateurs canadiens croient
que la reaction serait la meme au Canada . Par consequent, il est probable
que du tissu foetal pourrait etre preleve lors de la plupart des avortements
qui sont pratiques au Canada chaque annee .

Nous pouvons comparer cette disponibilite potentielle de tissu avec
1'incidence annuelle estimee des maladies qui sont le plus susceptibles
d'etre traitees par la transplantation de tissu foetal humain dans un avenir
rapproche. Environ 8 000 nouveaux cas de maladie de Parkinson
et 4 000 cas de diabete sucre insulino-dependant sont diagnostiques
annuellement au Canada. Cependant, comme tous les cas sauf les plus
graves repondent a d'autres methodes de traitement, moins de 10 pour 100
de ces malades seraient des candidats a la transplantation de tissu foetal
dans un proche avenir. Chaque annee, on denombre 4 000 nouveaux cas
de leucemie et de troubles d'immunodeficience congenitaux et environ 100
cas de la choree de Huntington, mais 1'existence d'autres traitements
signifie que l'utilisation de tissu foetal ne serait indiquee que dans un
certain nombre de cas . Les donnees laissent done croire que le tissu
provenant des avortements therapeutiques suffirait largement a repondre
a la demande resultant des utilisations therapeutiques de tissu foetal dans
un avenir previsible .

Il est impossible de faire des previsions exactes a plus long terme .
D'une part, certaines applications eventuelles de la transplantation de tissu
foetal pourraient toucher un nombre plus eleve de malades . D'autre part,
la mise au point de mesures preventives, d'autres formes de traitement et
la decouverte d'autres sources de tissu pouvant etre transplante pourraient
eliminer une bonne partie de la demande future de tissu fcetal . Un autre
facteur dont il faut tenir compte dans les previsions a plus long terme est
le changement de l'incidence de 1'avortement ou des methodes
d'avortement. Par exemple, une utilisation accrue de 1'agent RU-486 ferait
diminuer la quantite de tissu foetal utilisable a des fins de recherche et de
traitement. A cause de ces facteurs, les previsions a plus long terme sont
dans une large mesure futiles .
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Reglementation de I'utilisation de tissu foetal au Canada

D'apres nos etudes, nousjugeons qu'il existe une possibilite reelle que
la recherche necessitant l'utilisation de tissu foetal contribue de maniere
appreciable a soulager la souffrance humaine . De plus, il nous semble
evident qu'a 1'heure actuelle, 1'avortement volontaire soit la seule source
pratique de tissu foetal qui puisse etre employee a cet effet . Meme si la
transplantation ne devait pas donner les resultats escomptes, il reste qu'un
grand nombre de travaux de recherche et d'applications a des fins
diagnostiques et pedagogiques de tissu foetal apportent et ont deja apporte
beaucoup a la societe sur le plan de la sante .

Nous sommes bien cons-
cientes de la. necessite de
resoudre les nombreux problemes
ethiques et juridiques souleves
par 1'utilisation de tissu foetal et
de prevenir les risques de con-
traintes, de commercialisation du
tissu foetal et d'encouragement a
1'avortement . Nous devons deter-
miner si, par des mecanismes
legislatifs ou reglementaires, il est
possible d'eliminer ces risques
tout en permettant a la societe de
beneficier des avantages de la
technologie . Pour etudier la
question, nous avons d'abord
examine la legislation et les lignes
directrices professionnelles qui
regissent actuellement 1'utilisa-
tion de tissu foetal au Canada .

A 1'heure actuelle, les princi-
pales lois regissant 1'utilisation de
tissu humain en recherche sont
les lois provinciales sur le trans-
fert de tissu . Ces dernieres sont
fondees en grande partie sur la

II faudrait formuler des lignes direc-
trices strictes en vertu de Ia Loi sur Ia
sante pour preciser les conditions
dans lesquelles on peut obtenir du
tissu foetal a des fins de recherche ; en
outre, I'efficacite des transplantations
de tissu foetal devrait etre surveillee
par un comite national de bioethique .
La surveillance et I'etablissement de
lignes directrices devraient a) prevenir
l'utilisation indue de Ia technologie et
ainsi assurer que I'avortement n'est
pas pratique a Ia seule fin de fournir
du tissu pour une transplantation e t
b) garantir que la methode d'avorte-
ment employee est celle qui portera le
moins atteinte au bien-etre de la mere
plutot que de favoriser Ia conservation
optimale de tissu foetal destine a Ia
transplantation . (Traduction )

Memoire presente a /a Commission
par le Provincial Council of Women of
British Columbia, 24 juillet 1990 .

E-

Loi uniforme sur les dons de tissus humains de 1971, qui a ete elaboree par
la Conference sur l'uniformisation des lois du Canada . Cette loi exige le
consentement des personnes vivantes pour que l'on puisse transplanter
leur tissu chez une autre personne .

Cependant, il n'est pas clair que les lois provinciales sur le don de
tissu humain incluent le tissu feetal dans la definition de « tissu o . Deux
des lois provinciales ne l'incluent pas. Les lois du Manitoba et de l'Ile-du-
Prince-Edouard excluent expressement le feetus de la definition du mot
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tissu . Par contre, le libelle du nouveau Code civil du Quebec est peut-etre
suffisamment general pour reglementer la transplantation de tissu foetal .
Si le nouveau Code civil du Quebec et d'autres lois provinciales couvrent le
materiel foetal, leurs dispositions exigent que la femme de qui provient le
foetus consente a 1'utilisation du tissu foetal . En Fabsence de
consentement, le tissu ne peut etre utilise a des fins de transplantation .

Meme si le tissu foetal ne constitue pas un v tissu » au sens de diverses
lois sur le don de tissu humain dans les provinces vivant sous le regime de
la common law, il peut fort bien etre assimile a une « partie du corps » . Les
lois sur le don de tissu humain interdisent generalement la vente de parties
du corps de meme que celle de tissu . Ces dispositions vont dans le meme
sens que celles des lois qui interdisent la vente des organes humains aux
Etats-Unis et dans la plupa rt des pays de 1'Europe de 1'Ouest . Ces lois
prevoient la marche a suivre pour obtenir le consentement du donneur
quant a l'utilisation de certaines parties de son corps apres son deces, a
des fins de traitement, de recherche ou d'enseignement . Elles semblent
egalement permettre le recours a des methodes autres que celles qui y sont
dec rites pour obtenir des parties du corps a des fins de transplantation .

Si un tribunal ou un corps legislatif decidait que la transplantation de
tissu foetal n'est pas regie par les lois sur le don de tissu humain, la
common law ou le droit civil s'appliquerait . En vertu de la common law, on
a toujours presume que lorsqu'un malade est .admis a 1'h6pital, il fait un
don implicite a la science de tout tissu ou partie de son corps qui est retire
au cours d'une intervention chirurgicale . Le materiel auquel le malade a
ainsi renonce peut ensuite etre utilise a des fins de recherche ou
d'enseignement . Cette presomption de renonciation pourrait etre refutee
si le malade exp rimait un interet particulier pour conserver la partie du
corps en cause .

Des developpements recents, survenus aux Etats-Unis, laissent
toutefois croire que cette presomption est peut-etre en train de changer.
Dans I'affaire Moore c . Regents of the University of Californias, des medecins
ont utilise une rate qui avait ete retiree chirurgicalement pour des raisons
pathologiques afin de mettre au point une lignee cellulaire fort lucrative .
Les medecins n'avaient pas informe le malade qu'ils comptaient utiliser sa
rate a cette fin . La Cour supreme de la Californie a conclu qu'un medecin
doit declarer ses interets personnels qui ne sont pas lies a la s ante du
malade afin de remplir son obligation fiduciaire et d'obtenir le
consentement eclaire du malade a l'intervention medicale. Dans 1'affaire
Moore, le juge Panelli a conclu ce qui suit :

Meme si la splenectomie a ete pratiquee a des fins therapeutiques, il ne
s'ensuit pas que le medecin n'est pas tenu de declarer ses interets
additionnels sur le plan de la recherche et sur le plan economique . [ . . .j
L'existence d'un motif autre que la sante du malade pour pratiquer une
inte rvention medicale peut constituer un conflit d'interets et avoir une
grande importance d ans la decision du malade' . (Traduction)
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La decision prise par le tribunal dans cette affaire ne lie evidemment
pas les tribunaux canadiens, et on peut etablir une nette distinction entre
cette situation et l'utilisation de tissu foetal a des fins de transplantation,
d'enseignement ou de recherche non commerciale . Neanmoins, le raison-
nement applique en 1'occurrence laisse croire a une evolution de la pensee
juridique dans ce domaine . De plus, le fait d'exiger un consentement
pleinement eclaire dans le contexte d'un traitement medical (de meme qu'a
des fins de recherche ou autres) est conforme aux principes du droit
constitutionnel relatifs a la dignite humaine et a 1'autonomie de la
personne . Par consequent, il est raisonnable de presumer qu'il faudrait
obtenir ce genre de consentement pour utiliser du tissu ou des parties du
corps d'un malade, y compris du tissu fo°tal, si l'on prevoit des utilisations
autres que 1'examen pathologique, comme la recherche, la creation de
lignees cellulaires, le depot dans une banque de tissus, les utilisations
therapeutiques (y compris la transplantation) ou 1'enseignement .

Toutefois, la nature du formulaire de consentement et le moment
auquel celui-ci doit etre obtenu n'ont pas ete definis par la loi et la fa~on
dont les hopitaux obtiennent ce consentement est tres variable . Au
Canada, la pratique la plus courante consiste a faire signer au malade, au
moment de son admission a 1'h6pital, un formulaire de consentement
general concernant l'utilisation des tissus retires au cours d'une
intervention chirurgicale . Le libelle de ce consentement varie : Par exemple,
on peut demander au malade s'il autorise 1'h6pital a (( eliminer » les tissus
et parties du corps enleves . Certains hopitaux agissent comme si le
consentement donne par le malade relativement a 1'elimination du tissu
constituait un consentement implicite a l'utilisation du tissu a des fins de
recherche ou d'enseignement . Ailleurs, le formulaire d'admission a 1'h6pital
peut simplement inclure une mention plus explicite quant a la possibilite
que du tissu retire au cours d'une intervention chirurgicale soit utilise a
des fins de recherche . La plupart des hopitaux canadiens presument que
le consentement general signe par le malade au moment de son admission
a 1'h6pital est suffisant sur le plan juridique . Seul le nouveau Code civil du
Quebec (qui entrera en vigueur le le` janvier 1994) stipule expressement
qu'il faut obtenir le consentement du malade pour toute recherche sur des
cellules, des matieres et des tissus humains .

Certains hopitaux demandent le consentement du malade relativement
a l'utilisation de tissu retire au cours d'une intervention particuliere, plutot
que de faire signer un consentement general (ou en plus de ce
consentement) permettant l'utilisation de tout tissu susceptible d'etre retire
pendant le sejour du malade a 1'h6pital . Ce consentement specifique peut
prendre deux formes . L'hopital peut inclure dans le formulaire une clause
concernant l'utilisation de tissu retire au cours d'une intervention
particuliere. Cette pratique est courante aux Etats-Unis, ou les formulaires
normalises de consentement a un avortement volontaire renferment une
clause sur l'utilisation du tissu fcetal a des fins de recherche ou
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d'enseignement. Nous reproduisons ici une des formules courantes de
cette clause :« J'accepte que, conforrriement aux lois applicables, les tissus
retires soient examines et conserves a des fins medicales ou pedagogiques
et soient elimines conformement aux pratiques etablies . »

Plus rarement, en plus du consentement a l'intervention chirurgicale,
on peut demander au malade de signer un formulaire de consentement
distinct concernant l'utilisation du tissu retire . II est clair qu'en dormant
son consentement a l'intervention, le malade ne consent pas

necessairement a l'utilisation du tissu .
En resume, il existe une

incertitude considerable quan t
au statut juridique du tissu 11 existe une incertitude considerable
fcetal et a l'obligation legale quant au statut juridique du tissu
d'obtenir un consentement pour foetal et a l'obligation legale d'obtenir
l'utilisation de tissu foetal a des un consentement pour l'utilisation de
fins de transplantation, de tissu foetal a des fins de transplanta-

recherche ou d'enseignement . 11 tion, de recherche ou d'enseignement .

existe egalement un manque 11 existe egalement un manque d'uni-
d'uniformite dans les disposi= formite dans les dispositions cana-
tions canadiennes regissant le diennes regissant le commerce de par-
commerce de parties du corps et ties du corps et de tissu humain, ce

qui, selon toute probabilite, inclut le
de tissu humain, ce qui, selon tissu foetal .
toute probabilite, inclut le tissu
fcetal .

Certains groupes ont laisse entendre a la Commission qu'au sens de
la lot, le fo°tus ne fait pas partie du corps de la femme enceinte, mais qu'il
est plutot une personne de plein droit . Selon ce point de vue, toute
obligation legale d'obtenir un consentement eclaire necessiterait le
consentement du foetus lui-meme quant a l'utilisation de son propre tissu
(par procuration) . Comme nous 1'avons indique au chapitre 30, bien que
la Cour supreme du Canada n'ait pas encore defini le statut du foetus en
vertu de la Charte canadienne des droits et libe rtes, elle a decide que le
foetus n'etait pas une personne d'apres le droit civil du Quebec, la Charte
quebecoise, la common law ou le Code criminel du Canada. Par
consequent, il est tres peu probable que la Cour decide qu'un foetus jouit
de droits independants en vertu de la Charte canadienne . Cela signifie que
nous n'aurions pas a demander le consentement du foetus et que nous
n'aurions aucune autre obligation juridique a son egard . Le seul
consentement qui pourrait etre necessaire serait celui de la femme .

A ces eventuelles exigences juridiques, viennent s'ajouter les Lignes
directrices concernant la recherche sur des sujets humains du Conseil de
recherches medicales (CRM), qui regissent 1'acquisition de tissu foetal .
L'observation de ces lignes directrices, adoptees en 1987, n'est obligatoire
que si la recherche est subventionnee par le CRM, mais celles-ci ont ete
largement adoptees par les etablissements de recherche, les universites, les
hopitaux et d'autres organismes subventionnaires au Canada . Selon elles,
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on devrait autant que possible
obtenir la permission de la femme
pour utiliser en recherche « le
tissu detache et le tissu placen-
taire ». Pour la recherche neces-
sitant l'utilisation de tissu foetal
issu d'un avortement therapeu-
tique, les lignes directrices
indiquent egalement que le proto-
cole de recherche ne doit pas
influer sur le choix de la methode
d'avortement .

Cependant, tout comme
dans la common law, les exi-
gences du CRM en matiere de
« consentement » ne sont pas
claires . Les lignes directrices du
CRM n'offrent que peu d'indica-
tions quant a 1'etendue et a la
forme du consentement eclaire et
au moment ou il doit etre obtenu .
Par exemple, quel genre d'infor-
mation devrait-on donner a la
femme enceinte et a quel moment
devrait-on lui demander si elle
consent a faire un don de tissu?
Est-il suffisant d'inclure une

L'utilisation des tissus ou cellules re-
sultant d'un avortement volontaire
devrait etre acceptable dans les tra-
vaux de recherche visant a mieux
comprendre les processus normaux et
pathologiques ou a trouver des
moyens de soigner les maladies
refractaires aux traitements, a condi-
tion que les exigences de la recherche
n'aient aucun effet sur un aspect quel-
conque de I'avortement, y compris sur
la decision d'avoir recours a I'avorte-
ment, le moment de I'intervention et le
type d'intervention pratiquee ; la mere
doit donner son consentement a I'utili-
sation des tissus ou des cellules obte-
nus et le protocole de recherche doit
etre approuve par le Comite d'ethique
pour la recherche, conformement aux
lignes directrices du CRM concernant
la recherche sur des sujets humains .
(Traduction )

Memoire presente a la Commission
par le Conseil de recherches medi-
ca/es du Canada, avril 1991 .

renonciation generale dans le formulaire d'admission de 1'h6pital ou encore
une disposition dans le formulaire de consentement a 1'avortement ?

Nous croyons que le consentement de la femme enceinte en ce qui
concerne l'utilisation du tissu foetal devrait etre distinct du consentement
general donne au moment de 1'admission a 1'h6pital ou du consentement
a 1'avortement. Une disposition integree dans le consentement a
1'avortement peut echapper a un malade qui essaie de determiner les
risques et les avantages d'une intervention chirurgicale . Si l'on n'utilise
pas de formulaire distinct, il se peut que la femme ne se rende pas compte
que le fait de consentir a 1'avortement ne l'oblige pas a consentir a
l'utilisation du tissu foetal. De plus, cette disposition ne fournit pas toute
1'information qui permettrait a la femme de donner un consentement eclaire
relativement a l'utilisation de tissu foetal . Par exemple, elle ne renferme
aucune information sur la protection de 1'anonymat ni sur les epreuves
serologiques auxquelles la femme devrait se soumettre si le tissu foetal etait
utilise specifiquement a des fins de transplantation .

Par consequent, nous croyons qu'un consentement distinct devrait
etre exige dans le cas des utilisations autres que 1'examen usuel du tissu
foetal realise dans le cadre du traitement medical . Toutes les autres
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utilisations de tissu foetal - y compris 1'enseignement et la recherche -
devraient necessiter un consentement distinct de la part de la femme qui

subit 1'avortement . Nous presentons plus loin les exigences relatives au

consentement eclaire .
Les lois et les lignes direc-

trices canadiennes comportent
aussi d'autres lacunes . Par
exemple, elles ne precisent pas
qui devrait etre autorise a
obtenir et a distribuer, le tissu
fo°tal ou qui devrait y avoir
acces . En outre, il faudrait
disposer de lignes directrices qui

Nous croyons que le consentement de
la femme enceinte en ce qui concerne
1'utilisation du tissu foetal devrait etre
distinct du consentement general
donne au moment de 1'admission a
1'h6pital ou du consentement a
1'avortement .

indiquent si le moment de 1'avortement ou la methode employee peuvent
, etre modifies et a quel moment il est approprie d'obtenir la permission

d'utiliser le tissu foetal a des fins de recherche . Ce type de lignes directrices
est courant dans certains pays et il est devenu necessaire au Canada (voir
1'appendice 1, La reglementation de l'utilisation de tissu foctal au niveau

international . )

Questions et recommandations

La Commission a formule des recommandations dans cinq domaine s
differents : les utilisations ethiquement acceptables de tiss u
l'obtention du tissu et du con-
sentement eclaire, la commercia-
lisation du tissu fcetal, le finance-
ment de la recherche necessitant
l'utilisation de tissu foetal et,
enfin, la responsabilite . .

Les utilisations ethiquement
acceptables de tissu foeta l

Certains ont dit aux com-
missaires que l'utilisation de
tissu foetal en recherche (de
quelque provenance que ce soit)
viole le principe du respect de la
vie humaine, car cela equivaut a
traiter le foetus comme un moyen
d'arriver a une fin. Les commis-
saires ne partagent pas ce point
de vue. L'utilisation de tissus et

fo°tal ,

L'etendue des applications actuelles et
futures des cadavres de fcetus
humains temoigne de leur importance
aux fins du perfectionnement des con-
naissances et de I'amelioration des
traitements medicaux .- Cependant, - - -
l'utilisation croissante de ces tissus
humains aura eegalement des implica-
tions morales, legales et sociales .

A. Fine, « Les recherches sur les
tissus fcetaux humains : Les debuts,
les progres accomplis, les applications
futures et les implications », dans les
volumes de recherche de la Commis-
sion, 1993.
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d'organes d'enfants et d'adultes decedes est permise en recherche et a
d'autres fins . La plupart des Canadiens et des Canadiens sont d'avis que
la transplantation d'organes et la recherche effectuee sur les tissus de
cadavres humains dans un but scientifique valable sont conformes au
principe du respect de la vie humaine ; par analogie, nous concluons que
la recherche sur le tissu fcetal humain est acceptable dans des conditions
controlees . En effet, d'apres 1'ethique du souci d'autrui, cette recherche est
non seulement permise, mais elle est souhaitable si, selon toute probabilite,
elle est susceptible de deboucher sur un traitement efficace . Cependant,
elle devrait avoir lieu uniquement si elle est accompagnee des mesures
necessaires pour empecher 1'application de contraintes, la com-
mercialisation des tissus et les utilisations ethiquement inacceptables, et
si la recherche est effectuee dans le respect de la vie et de la dignite
humaines . A la lumiere de ce qui precede, la Commission recommand e

277. Que la fourniture de tissu fcetal humain a des
fins de recherche, ou a toute autre fin qui n'est
pas Iiee au traitement medical de la femme elle-
meme, soit assujett i a l'obtention obligatoire
d'un permis delivre par la commission nationale
sur les techniques de reproduction .

Dans les pages qui suivent, nous exposons certains des aspects de la
reglementation relative a 1'approvisionnement en tissu foetal qui, selon
nous, devraient faire partie des conditions d'obtention et de maintien d'un
permis d'approvisionnement en tissu foetal .

II est clair que le respect de la vie humaine impose certaines limites a
la recherche sur le tissu foetal . Aussi est-il essentiel de s'assurer de la mort
foVtale avant de prelever le tissu . Certains se sont inquietes du fait que le
foetus pourrait etre maintenu en vie par des moyens artificiels afin
d'accroitre la viabilite du tissu preleve. Nous n'avons rien trouve qui puisse
justifier pareille inquietude . Le probleme ne se pose pas si on a recours a
la methode d'aspiration endo-uterine usuelle au cours du premier
trimestre, car on ne retire alors que des tissus fragmentes et non un foetus
intact . Cependant, les autres methodes d'avortement (comme l'injection de
solution saline, l'induction par des prostaglandines ou 1'aspiration a faible
puissance) peuvent entrainer 1'expulsion d'un fcetus intact ; dans ces cas,
pour prevenir les abus, une personne autre que le chercheur ou la
chercheuse qui entend utiliser le tissu devrait determiner la mort du foetus .
La Commission recommande
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278. Que si des methodes d'avortement autres que la
methode usuelle d'aspiration endo-uterine sont
employees au cours du premier trimestre
a) l'utilisation de tissu fcetal a des

fins de recherche ne soit permise
qu'apres que la mort du foetus a
ete constatee et

b) la mort fortale soit etablie par un
medecin qui n'est pas lie a l'utilisation
subsequente du tissu .

Nous n'avons trouve aucune ligne directrice canadienne qui definisse
des criteres appropries de mort fcetale . Les criteres de deces etablis pour
le nouveau-n6 et fondes sur la fonction cerebrale ne sont pas
necessairement applicables au fcetus, dont le stade de developpement est
beaucoup moins avance . Comme il serait ethiquement inacceptable
d'utiliser le tissu d'un fo°tus vivant, il est essentiel que nous disposions de
definitions appropriees de la mort fo°ta1e, definitions qui soient etablies
avec 1'aide des specialistes en la matiere . La Commission recommande

279. Que la determination de la mort fcetale soit
fondee sur des normes nationales et que ces
normes soient elaborees par Sante Canada, en
collaboration avec les provinces et les terri-
toires, des specialistes de la question et des
specialistes de 1'ethique .

Le respect de la vie humaine exclut l'utilisation de tissu fcetal a des
fins autres que la recherche scientifique valable visant a enrichir nos
connaissances en physiologie et en pathologie humaines ou a ameliorer le
diagnostic et le traitement des maladies. En consequence, la Commission
recommande

280. Que l'utilisation de tissu fcetal a des fins de
recherche ne soit permise que si le but de la
recherche est de nous aider a mieux connaitre la
physiologie et la pathologie humaines ou a diag-
nostiquer ou a traiter une maladie .

Obtention du tissu et du consentement eclair e

11 n'existe aucune donnee empirique pour appuyer 1'allegation que la
recherche necessitant l'utilisation de tissu fcetal a pour effet d'encourager
1'avortement . Par exemple, nous n'avons trouve aucune modification de
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l'incidence de 1'avortement dans les centres ou se deroulent des essais
cliniques bien connus du public sur la transplantation de tissu fcetal .

Neanmoins, pour prevenir une situation semblable, il faudrait etablir une
structure qui separe clairement, d'une part, les soins cliniques de la femme
enceinte et son processus de prise de decision et, d'autre part, les
chercheurs et chercheuses qui comptent utiliser le tissu foetal . Il est
important d'etablir cette separation afin d'ecarter la possibilite que des
chercheurs desireux d'obtenir du tissu foetal n'influencent la femme dans
sa decision de subir un avortement . Une mesure semblable permettrait
d'assurer que le personnel soignant n'encourage pas 1'avortement et agit
dans le respect de la vie humaine. Cette separation est egalement
essentielle au respect de I'autonomie de la femme, car elle garantit que
celle-ci ne subira pas de pressions ou de contraintes pour interrompre sa
grossesse, modifier la methode d'avortement utilisee ou consentir a
l'utilisation du tissu foetal a des fins de recherche . Les mecanismes visant
a separer la decision d'interrompre une grossesse et les questions liees a
l'utilisation subsequente du tissu foetal sont decrits ci-dessous .

Separation du consentement a 1'avortement et du consentement a
l'utilisation du tissu faetal

La question de l'utilisation du tissu foetal a des fins de recherche ne
devrait pas etre discutee avant que la femme n'ait donne un consentement
eclaire a 1'avortement. La regle s'appliquerait partout ou l'on envisage un
avortement, y compris dans les cabinets d'omnipraticiens, les cliniques de
genetique, les cliniques de planification des naissances, les cliniques
d'avortement et les cabinets des specialistes . La femme ne devrait etre
informee de 1'utilisation possible du tissu foetal qu'apres avoir decide
d'interrompre sa grossesse et avoir donne son consentement par ecrit. Les
femmes ne devraient subir aucune pression pour consentir a l'utilisation
du tissu foetal et c'est pourquoi il importe que la question ne soit soulevee
d'aucune maniere avant la prise de la decision . On devrait expliquer

clairement a la femme que le fait de consentir a l'utilisation du tissu foetal
n'influera aucunement sur la qualite des soins cliniques qui lui seront

dispenses . Les deux decisions - celle d'interrompre la grossesse et celle
de consentir a l'utilisation du tissu foetal - devraient etre prises

independamment l'une de 1'autre .
La methode employee pour obtenir le consentement a l'utilisation du

tissu fcetal devrait etre conforme aux principes de la transparence et de

1'autonomie. La femme devrait aussi etre informee des dispositions qui
sont prises pour proteger 1'anonymat des donneurs. Si le tissu est destine
a la recherche sur la transplantation chez des sujets humains, la femme
devrait etre informee de la necessite de se soumettre a des epreuves

serologiques, y compris au depistage du VIH . (Cette mesure West pas
necessaire dans le cas de travaux de recherche portant sur d'autres sujets

que la transplantation .)
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11 est possible qu'apres quelque temps, le tissu foetal trouve des
applications commerciales ; par exemple, une lignee cellulaire derivee du
tissu foetal pourrait etre employee subsequemment a des fins non prevues
ou a des fins commerciales. La femme devrait etre informee de cette
possibilite, et il devrait We indique clairement dans le consentement qu'elle
ne profitera aucunement de ces applications .

A notre avis, le recours a ce type de consentement aide a reduire la
possibilite que des chercheurs desireux d'obtenir du tissu foetal influencent
la femme dans sa decision de subir un avortement . La Commission .
recommande

281 . a) Que toute utilisation de tissu fatal (autre
que pour les examens usuels faisant partie
du traitement medical) necessite le con-
sentement eclaire, donne par ecrit, de la
femme qui a recours a un avortement thera-
peutique .

b) Que ce consentement soit separe du con-
sentement a I'avortement et qu'il soit donne
apres que la femme a decide d'interrompre
sa grossesse .

c) Que le consentement a l'utilisation du
tissu fcetal soit obtenu d'une maniere
qui montre clairement que la decision
de la femme en ce qui a trait a l'utilisa-
tion du tissu foetal n'aura aucune
repercussion sur la qualite des soins
medicaux qui lui seront dispenses .

d) Qu'on obtienne le consentement de la
femme quanta l'utilisation de tissu
foetal a des fins de recherche et
d'enseignement . Si le tissu est des-
tine a la recherche prevoyant la trans-
plantation chez un sujet humain, qu'on
obtienne une autorisation particuliere
a cet effet ; en pareil cas, la femme
devrait etre informee de la necessite
de se soumettre a des epreuves sero-
logiques, y compris au depistage du
VIH, et y consentir.

e) Que la femme soit informee que, dans
I'eventualite ou la recherche trouverait
des applications commerciales, elle
n'en retirera aucun avantage financier .
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Nous estimons que ces recommandations assureront la separation
necessaire entre la decision d'interrompre une grossesse et 1'utilisation de
tissu foetal. Elles garantiront aussi que la possibilite de faire don de tissu
foetal n'influence pas la femme dans sa decision d'interrompre sa grossesse
et ne modifie en rien les soins medicaux qui lui seront dispenses . Pour
encore mieux separer la decision de se faire avorter et l'utilisation de tissu
fovtal, nous sommes d'avis que plusieurs autres mesures s'imposent
relativement au respect de la vie privee de la femme, a la methode
d'avortement, a la designation des personnes qui recevront le tissu et a la
question des coauteurs des publications scientifiques .

Anonymat

Le droit a la .vie prive doit etre respecte dans tous les travaux d e
recherche . Une fois que le tissu a ete preleve, toute information permettant
l'identification de la femme ou de son partenaire doit etre supprimee . De
1'information qui ne permet l'identification d'aucun des partenaires peut
accompagner le tissu, mais seulement si cette information est necessaire
et seulement si cela a ete precise au prealable dans le protocole de
recherche .

Ainsi, un chercheur ou une chercheuse engage dans la recherche sur
la transplantation peut avoir besoin de certains renseignements sur la
femme et sur sa grossesse (p . ex. son age, ses antecedents medicaux, les
resultats du depistage du VIH, le stade de la grossesse ou le sexe du foetus) .
Le chercheur enumererait alors ces parametres daris le protocole de
recherche et l'information serait fournie avec le tissu . Toutefois,
l'information sur 1'identite de la femme n'accompagnerait jamais le tissu .
La Commission recommande

282. Que le tissu foetal ne soit accompagne d'aucune
information qui permette I'identification de la
femme .

Methode d'avortement

La decision que prend la femme de permettre l'utilisation de tissu

foetal a des fins de recherche ne devrait modifier d'aucune fa( ;on les soins

de sante qu'elle doit recevoir; plus particulierement, sa decision ne devrait

pas influer sur le choix de la methode d'avortement. Comme nous 1'avons
deja indique, prolonger une grossesse ou modifier la methode d'avortement
peut accroitre la possibilite d'obtenir du tissu foetal mieux adapte a la

transplantation . Toutefois, la methode d'avortement choisie devrait etre
celle qui convient le mieux a la femme et non celle qui fournit le meilleur

tissu pour la recherche sur la transplantation . 11 doit etre prouve que la
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methode choisie n'accroit aucunement les risques pour la femme et qu'elle
ne l'oblige pas a prolonger sa grossesse .

A 1'heure actuelle, le Canada ne dispose d'aucune loi ni d'aucune ligne
directrice uniformisee en ce qui concerne 1'acceptabilite de modifier la
methode d'avortement expressement pour faciliter la recuperation du tissu
foetal . A notre avis, pareille situation n'est pas souhaitable . La
Commission recommand e

283. Due la methode d'avortement et le moment oia
celui-ci est pratique soient choisis uniquement
en fonction de la protection de la sante et des
interets de la femme en cause .

Interdiction de designer le receveur du tissu faeta i

Etant donne 1'accessibilite actuelle de tissu fcetal provenant des
avortements therapeutiques et l'usage limite qui en est fait, il semble peu
probable que, dans un avenir previsible, les femmes subissent des
pressions accrues de la part des chercheurs ou des receveurs eventuels
pour faire don de tissu fcetal a des fins de recherche . Cependant, dans les
cas particuliers ou des tissus compatibles pourraient etre utiles pour des
fins de transplantation, la femme pourrait faire 1'objet de pressions, de la
part de proches parents par exemple, pour consentir a un don de tiss u
foetal .

Actuellement, il n'existe au
Canada aucune mesure legisla-
tive qui pourrait prevenir ce type

de don « assorti d'un destina-
taire » et cette question n'est pas

abordee dans les lignes direc-
trices du CRM. Cela signifie
qu'une femme pourrait consentir
a faire don de tissu fcetal a la
condition que celui-ci soit utilise
pour traiter une personne qu'elle
aurait elle-meme designee .

Permettre 1'utilisation de
tissu foetal pour traiter une per-
sonne designee, c'est courir le
risque qu'une femme entreprenne
deliberement une grossesse dans
le but de produire du tissu foetal
qui pourra etre transplante chez

Bien que les femmes aient indubitable-
ment le droit a I'avortement, iI peut
exister des restrictions morales justi-
fiables quant a leur liberte de deter-
miner ce qui doit advenir des tissus
embryonnaires et feetaux, tout comme
les donneurs de sang ne_sontpas __
libres de preciser a quoi doit servir leur
sang . Personne n'a non plus la liberte
d'obliger les cliniques a se servir des
organes preleves.

C. Overall, examinatrice, volumes de
recherche de /a Commission, 29 mai
1992.

un etre cher ou encore, qu'une femme soit persuadee d'interrompre une
grossesse desiree dans 1'interet d'une personne qui lui est chere . Cela
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equivaut a utiliser le foetus comme un moyen d'arriver a une fin et va a
1'encontre du principe du respect de la vie humaine . Il s'agit la d'une
devalorisation de la procreation et de la vie humaine, par voie de

consequence . En effet, nous avons constate que la plupart des Canadiens
et Canadiennes sont extremement mal a 1'aise a la pensee qu'une femme
puisse devenir enceinte pour ces raisons et ils s'opposent a une telle idee .

Nous concluons que la reglementation devrait interdire aux
specialistes de la sante ou aux etablissements de sante d'intervenir d'une
maniere quelconque pour faciliter l'utilisation de tissu fcetal chez un
receveur designe ou un receveur apparente au donneur ; nous aurions ainsi
1'assurance que la femme n'entreprend pas une grossesse en vue de fournir
du tissu foetal a un receveur designe. Les femmes qui subissent un
avortement ne devraient pas connaitre 1'identite des receveurs de tissu
foetal qui participent aux essais realises a des fins de recherche ou de
traitement et les receveurs ne devraient pas connaitre non plus la
provenance du tissu . La Commission recommand e

284. Que la designation de receveurs du tissu foetal
par les femmes qui subissent un avortement soit
interdite .

En Grande-Bretagne, on a cree une banque centralisee de tissu foetal
(semblable a une banque de sang) afin de collecter le tissu fcetal et de le
distribuer aux chercheurs et chercheuses dont les projets sont approuves .
Cette banque de tissu joue le role d'intermediaire et garantit qu'il n'existe
aucun contact entre la femme et le receveur du tissu foetal . Comme il se
fait actuellement un usage limite de tissu fcetal en transplantation, nous
ne jugeons pas necessaire de recommander la creation d'un organisme
central de ce genre . Cependant, si la transplantation de tissu fcetal
s'averait efficace et se repandait, la question devrait etre reevaluee par la
commission nationale sur les techniques de reproduction .

Profits decoulant de i'approvisionnement en tissu faeta l

Finalement, si nous voulons separer les responsabilites des cliniciens
de celles des chercheurs, nous estimons que celui qui fournit le tissu fcetal
ne devrait en retirer aucun profit . Un fournisseur ne devrait pas recevoir
de subventions pour realiser de la recherche necessitant 1'utilisation de
tissu fcetal, ni recevoir aucun autre avantage financier indirect pour avoir

fourni ce tissu . L'interdiction de faire des profits ne devrait pas empecher
le recouvrement des couts engages pour le traitement et le transport du
tissu ou les services comme 1'analyse microbiologique. De plus, le
fournisseur de tissu fcetal ne devrait pas etre nomme comme coauteur dans
les publications decoulant de la recherche ayant necessite l'utilisation de
tissu fcetal si sa seule contribution a ete de fournir le tissu . Selon une
enquete, 30 pour 100 des medecins canadiens estiment que le fournisseur
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de tissu foetal devrait etre nomme comme coauteur dans les publications8 .
Neanmoins, les commissaires croient que cela cree un conflit d'interets qui
pourrait influer subtilement sur 1'obtention du consentement a
1'avortement . La Commission recommand e

285. Que les fournisseurs de tissu fcetal ne soient
pas nommes comme coauteurs dans les publi-
cations resultant de l'utilisation de tissu fcetal a
des fins de recherche ni n'en regoivent d'avan-
tages financiers directs ou indirects .

Commercialisation et obtention de brevet s

La non=commercialisation de la reproduction constitue Fun de nos
principes directeurs . Mis a part le danger qu'elle presente pour la dignite
humaine, la commercialisation du tissu fcetal pourrait ouvrir la voie a
1'exploitation des femmes pauvres, particulierement dans les pays en
developpement, ou l'on pourrait convaincre les femmes d'entreprendre et
d'interrompre une grossesse pour de 1'argent . Il importe donc de prendre
des mesures appropriees pour limiter la possibilite d'une commercialisation
du tissu foetal .

En 1989, 1'assemblee de 1'Organisation mondiale de la Sante, inquiete
du commerce clandestin des organes humains, a adopte une resolution
visant a prevenir 1'achat et la vente des organes humains . Elle a demande
aux pays membres d'inclure dans leur politique sur la . transplantation
d'organes un ensemble de principes directeurs9, dont les principes
suivants :

• Verser ou recevoir un paiement (y compris toute autre forme de
compensation ou, de recompense) pour des organes devrait etre
interdit .

• Afficher publiquement le besoin ou la disponibilite d'organes en vue
d'offrir ou d'obtenir un paiement devrait etre interdit .

• Les medecins et autres specialistes de la sante ne devraient pas etre
autorises a pratiquer des transplantations d'organes s'ils ont des
raisons de croire que les organes en question ont fait l'objet de
transactions commerciales .

• Les organes devraient etre attribues aux malades en fonction de leurs
besoins medicaux et non en fonction de criteres financiers ou autres .

A notre avis, ces principes devraient aussi s'appliquer au tissu fcetal .
Comme nous 1'avons indique, des lois interdisant la vente des organes
humains sont maintenant en vigueur au Canada, aux Etats-Unis et dans
la plupart des pays de 1'Europe de 1'Ouest. Cependant, toutes les lois
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canadiennes ri incluent pas le tissu foetal de maniere explicite ou implicite .
C'est pourquoi la Commission a recommande que 1'echange commercial de
fcetus et de tissu fo°tal soit interdit sous peine de sanctions criminelles (voir

le chapitre 5) . La Commission recommande en outre

286. Que les lois provinciales sur les dons de tissu
humain soient modifiees specifiquement pour
interdire la vente de tissu fcetal et tout e
remuneration de la femme de qui provient le
tissu .

Une autre mesure s'impose si l'on veut s'assurer que l'utilisation au
Canada de tissu foetal obtenu dans des pays ne possedant ni lois ni lignes
directrices en matiere de dons de tissu et d'organes n'encourage pas de
pratiques nuisibles ou irrespectueuses de 1'ethique dans ces pays . Etant

donne 1'absence de legislation sur la question dans une grande partie du
monde, nous estimons que l'importation de tissu foetal par les
etablissements de recherche canadiens, y compris les entreprises de
biotechnologie et les fabricants de produits pharmaceutiques, devrait etre
reglementee .

Bien que nous recommandions l'interdiction de la vente de tissu foetal,
nous sommes d'avis que les etablissements medicaux qui recuperent des
tissus fcetaux, les conservent, les differencient, les identifient, les preparent
pour le transport et les transportent devraient pouvoir recouvrer les couts
de ces services, comme c'est le cas pour les transplantations d'organes . Le
versement d'un paiement pour ces services (qui sont distincts de la vente
de produits) est permis en vertu des lignes directrices sur 1'ethique etablies
par 1'Assemblee mondiale de la sante et il devrait continuer a etre permis .

(Comme les frais ne sont pas encourus par la femme qui consent a
1'utilisation de tissu foetal, celle-ci ne doit recevoir aucune retribution

financiere .)
En outre, on ne devrait realiser aucun profit sur ces services, qui

devraient etre fournis uniquement selon le principe du recouvrement des

couts . Une entreprise americaine qui fournit gratuitement des cellules
fo°tales d'ilots pancreatiques a des fins d'essais cliniques sur le diabete se
propose de commercialiser ces cellules au cours des prochaines annees .

Les frais de service qui seraient exiges pour 1'acquisition, la preparation,
1'entreposage et le transport de ces cellules rendraient la proposition

lucrative. L'entreprise evalue a huit milliards de dollars le marche mondial

du traitement du diabete10 . Nous croyons que ces supposes « frais de
service » ne devraient pas constituer une source de profit pour 1'entreprise

privee, car cela equivaudrait a la chosification du tissu foetal . Au Canada,

les frais de service devraient etre fixes de maniere a permettre simplement
le recouvrement des couts . La Commission recommande
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287. Que I'interdiction relative a I'echange commer-
cial de fcetus et de tissu fcetal soit etendue au
tissu importe de I'etranger, de maniere qu'on
n'utilise pas au Canada de fcetus ni de tissu
fcetal pour lesquels une femme a requ un paie-
ment ou a I'aide desquels un intermediaire a fait
un profit .

288. Que la manipulation de tissu fcetal ne fasse
l'objet que d'un recouvrement des couts et non
d'un profit .

1137

Une fois resolue la question de la commercialisation du tissu foytal, il
reste une question plus complexe a etudier, a savoir 1'opportunite de
breveter les produits ou les procedes issus de la recherche sur le tissu
foetal . Par exemple, les chercheurs pourraient decouvrir une nouvelle
methode de culture des cellules neurales foetales, decouvrir et maintenir
une lignee cellulaire qui produit une substance utile en therapeutique ou
encore decouvrir une fa4;on de traiter les cultures cellulaires pour
augmenter leur production de neurotransmetteurs . Les tissus nerveux
transplantes qui seraient ainsi traites pourraient etre particulierement
utiles dans le traitement des maladies ; ou bien les substances produites
par les cellules modifiees pourraient trouver des applications
therapeutiques. Cependant, la mise au point et le perfectionnement de
techniques semblables pourraient necessiter des investissements
importants, et il se peut que les gouvernements soient incapables de
financer et d'appuyer ce type de recherche ou ne souhaitent pas le faire .
Des entreprises de produits pharmaceutiques, de biotechnologie ou autres
pourraient investir dans le developpement de produits ou de procedes
potentiellement lucratifs, mais
seulement s'il existe une possi-

bilite raisonnable de realiser des Les commissaires sont persuadees que
profits . Celle-ci peut dependre les fcetus ne devraient jamais fair e
de 1'existence de mecanismes 1'objet d'un brevet . Cependant, s'ils
qui protegent la propriete intel- sont destines a ameliorer la sante
lectuelle, comme le brevet ou les humaine et si les mesures que nous
droits d'auteur. avons recommandees relativement a

Nous avons expose les 1'obtention et a l'utilisation de tissu
questions soulevees par l'obten- foetal sont mises en place, les produits
tion de brevets pour des innova- et procedes novateurs necessitant 1'uti-
tions de cette nature au cha- lisation de tissu foetal peuvent justifier

pitre 24. En resume, les com- une certaine forme de protection limi-

missaires sont persuadees que tee au moyen d'un brevet .

les foetus ne devraient jamais
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faire l'objet d'un brevet . Cependant, s'ils sont destines a ameliorer la sante
humaine et si les mesures que nous avons recommandees relativement a
l'obtention et a l'utilisation de tissu foetal sont mises en place, les produits
et procedes novateurs necessitant l'utilisation de tissu foetal peuvent
justifier une certaine forme de protection limitee au moyen d'un brevet .
Cependant, nous reconnaissons qu'il faudra etudier la question de maniere
plus approfondie avant de pouvoir formuler des politiques fondees sur les
principes exposes dans ce chapitre .

Financement de la recherche sur le tissu foeta l

Les projets de recherche necessitant l'utilisation de tissu foetal sont
finances par divers organismes publics et prives . La plus importante
source de financement public dont beneficie cette recherche provient du
Conseil de recherches medicales (CRM) . Toutefois, comme nous 1'avons
deja indique, le CRM a decide de ne pas financer un type particulier de
recherche sur le tissu foetal - la recherche sur la transplantation de tissu
provenant d'avortements volontaires - apres que le ministre de la Sante
et du Bien-etre social se fut oppose au financement de ce type de recherche
en 1988 .

D'apres les commissaires, il est clairement justifie de financer a meme
les fonds publics de nombreuses formes de recherche necessitant
1'utilisation de tissu foetal, y compris la recherche fondamentale et la
recherche sur la transplantation . La recherche fondamentale realisee a
1'aide de tissu fcetal a fait ses preuves depuis de nombreuses decennies et
a joue un role important dans la mise au point de vaccins et d'anticorps,
dans l'identification des virus et, de maniere generale, dans 1'etude de
nombreux aspects de la sante et de la maladie humaines .

Nous ignorons si la recherche sur la transplantation de tissu foetal
debouchera sur la decouverte de traitements benefiques et efficaces ; nous
croyons cependant que le financement de ce type de recherche est justifie .
Les avantages eventuels de cette recherche sont substantiels, particu-
lierement en ce qui concerne le soulagement de la souffrance humaine
causee par la maladie . Selon 1'ethique du souci d'autrui, nous devons

eviter ou prevenir cette souffrance si nous le pouvons . Evidemment, il est
impossible de mesurer sur le plan economique les plus importants
avantages de cette recherche, mais si nous examinons 1'effet qu'elle peut
avoir sur les soins medicaux, la productivite et d'autres facteurs, nous
devons reconnaitre que son impact pourrait etre enorme .

En appuyant des projets de recherche susceptibles de deboucher sur
le traitement efficace d'une maladie, il ne faudrait pas oublier les besoins
immediats des personnes atteintes de ces maladies - les deux doivent etre

pris en compte dans 1'allocation des ressources . Il ne faudrait pas non

plus negliger les travaux prometteurs axes sur d'autres methodes de
traitement ou sur des strategies preventives . 11 est peu probable que la
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transplantation de tissu foetal remplace un jour les approches et les
traitements plus classiques .

Ce qui s'est passe recemment aux Etats-Unis montre ce qui peut
survenir si l'on empeche le financement a meme les fonds publics de la
recherche sur la transplantation de tissu fcetal . Plutot que de legiferer pour
controler la recherche sur la transplantation de tissu fcetal, le
gouvernement americain a cesse de subventionner cette recherche en 1988,
par suite des pressions exercees par le lobby contre 1'avortement, ce qui a
cree un vide au niveau legislatif et sur le plan de la reglementation. Malgre
la recommandation unanime de lever 1'interdiction qui avait ete faite par les
membres d'un comite consultatif forme par le gouvernement,
l'administration Bush a juge bon de prolonger cette interdiction jusqu'en
1992 . (Comme nous 1'avons deja signale, 1'administration Clinton a leve
l'interdiction depuis . )

L'interdiction en question a eu plusieurs effets inattendus . Dans les
faits, la recherche n'a pas ete completement interrompue, car une partie
des travaux sur la transplantation de tissu fcetal a pu se poursuivre grace
a des fonds prives, ce qui signifie qu'elle a echappe aux mecanismes
d'examen et de transparence qui accompagnent le financement par des
fonds publics . En outre, les Etats-Unis ont perdu des chercheurs
hautement qualifies au profit d'autres pays, dont le Canada .

L'experience americaine montre les dangers d'interdire le financement
de la recherche a meme les fonds publics et de laisser les travaux se
poursuivre en 1'absence de reglementation . Nous croyons que l'interdiction
appliquee par le CRM a decourage d'autres organismes de financer ce type
de recherche au Canada (comme cela s'est produit aux Etats-Unis) . Nous
estimons que le financement par des fonds federaux de la recherche sur la
transplantation de tissu foetal permettrait la realisation de travaux
susceptibles de sauver des vies et, par le biais de l'obligation de rendre des
comptes liee a l'utilisation des fonds publics, il assurerait la surveillance et
la reglementation des utilisations ethiquement acceptables de tissu fcetal .
La Commission recommande

289. Que les projets de recherche necessitant I'utili-
sation de tissu foetal (y compris les projets lies a
la transplantation chez des sujets humains)
soient admissibles au financement a meme les
fonds publics par I'intermediaire du Conseil de
recherches medicales du Canada et d'autres
organismes, a la condition que ces projets
repondent aux normes de I'ethique et de la
recherche scientifique et que le tissu soit obtenu
conformement aux recommandations de la
Commission royale sur les nouvelles techniques
de reproduction .
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Responsabilite

En 1'absence de lois et de lignes directrices nationales ou provinciale s
pour regir l'utilisation du tissu foetal, les projets de recherche sont revus
par les comites d'ethique en matiere de recherche des hopitaux, des
cliniques ou des universites . Ces comites different par leur composition,
leur competence et leur approche et ils fonctionnent sans disposer de lignes
directrices communes et detaillees . En outre, la recherche qui necessite
l'utilisation de tissu foetal et qui est effectuee dans le secteur prive n'est pas
necessairement examinee et approuvee par un comite d'ethique . Ace jour,
au Canada, il n'existe aucune fagon d'agreer des medecins ou des cliniques
comme sources de tissu foetal ou d'assurer la tenue de dossiers adequats
sur la collecte et la distribution de tissu foetal .

Les experiences d'organismes comme le National Disease Research
Interchange des Etats-Unis et la Medical Research Council Tissue Bank de
la Grande-Bretagne donnent a penser qu'il peut etre avantageux de creer
un organisme central de surveillance de l'utilisation du tissu foetal qui soit
finance par les fonds publics . Les normes d'ethique, de securite et de tenue
de dossiers adoptees par ces organismes sont clairement superieures aux
dispositions non documentees et non reglementees que prennent
actuellement les chercheurs canadiens pour obtenir du tissu foetal . Un des
grands avantages d'un organisme central de surveillance est le fait qu'il
permet de soumettre le secteur prive a un controle legislatif ou regle-
mentaire ; un autre avantage est la possibilite de rendre publique
l'information relative a l'utilisation du tissu foetal .

L'attribution d'un permis
garantira que le tissu fcetal uti-

lise a des fins de recherche ou Comme condition d'obtention du
d'enseignement, tant dans le permis, les chercheurs desirant obtenir
secteur public que dans le sec- du tissu foetal devraient au prealable
teur prive, est obtenu conforme- faire approuver leur projet par l e
ment aux normes d'ethique for- comite d'ethique en matiere de
mulees par la Commission, rela- recherche . [ . . .] Des lignes directrices
tivement au consentement claires etablies par la commission
eclaire, a la determination de la nationale sur les techniques de repro-
mort du foctus, a la distinction duction devraient guider tous les

entre les responsabilites des comites
.

cliniciens et celles des cher-
cheurs et a la non-designation
des receveurs, entre autres choses . Comme condition d'obtention du
permis, les chercheurs desirant obtenir du tissu foetal devraient au
prealable faire approuver leur projet par le comite d'ethique en matiere de
recherche . Parce que la representation au sein de certains comites n'est
pas etendue, et pour assurer une approche coherente, des lignes directrices
claires etablies par la commission nationale sur les techniques de
reproduction devraient guider tous les comites dans leurs decisions
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relatives a tout projet de recherche necessitant l'utilisation de tissu foetal .
L'ensemble de ces mesures assurera que le tissu foetal est utilise
legitimement, a des fins d'enseignement ou d'amelioration de la sante
humaine, et qu'il est obtenu conformement aux normes de 1'ethique . Les
mesures recommandees permettront egalement la collecte d'information sur
l'utilisation de tissu foetal au Canada ainsi que la publication de cette
information et, de ce fait, elles assureront une plus grande transparence.

Les modalites d'obtention du permis que nous recommandons sont
presentees ci-dessous .

Conditions d'obtention du permis de fourniture de tissu
faetal humain

La Commission recommande

290. Glue tous les medecins, centres, cliniques,
individus ou etablissements qui fournissent du
tissu fcetal humain a des fins de recherche (y
compris la recherche sur la transplantation) ou a
des fins autres que le traitement medical de la
femme, I'examen pathologique ou I'elimination
de ces tissus soient tenus de detenir un permis
a cet effet.

291 . Que soit considere comme une infraction pas-
sible de poursuites le fait de fournir du tissu
foetal sans posseder le permis emis a cet effet
par la commission nationale sur les techniques
de reproduction, ou sans se conformer aux con-
ditions d'obtention du permis de la commission
nationale, qui sont definies ci-dessous .

292. Glue la commission nationale etablisse un sous-
comite permanent du tissu fortal pour surveiller
la fourniture et l'utilisation de tissu foetal, pour
elaborer des normes et des lignes directrices
dont I'adoption sera obligatoire pour I'obtention
du permis, et pour surveiller la mise en ceuvre
du programme de delivrance des permis .
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293. Plus particulierement, que les conditions
suivantes s'appliquent a I'obtention du permis
a) Exception faite du tissu obtenu au cours d u

premier trimestre par la methode usuelle
d'aspiration endo-uterine, seul le tissu
foetal provenant de fcetus dont la mort a ete
constatee par un medecin qui n'est pas lie
a I'utilisation subsequente du tissu peut
etre distribue a des fins de recherche .

b) Le consentement libre et eclaire de la
femme quant a I'utilisation du tissu fcetal
dolt etre obtenu de maniere independante
du consentement a I'avortement et seule-
ment apres que la femme a pris la decision
de se faire avorter ; ii doit comprendre un
consentement visant expressement I'utilisa-
tion du tissu fcetal aux fins de la recherche
sur la transplantation .

c) Le don de tissu fcetal a des receveurs
designes ne devrait pas etre permis .

d) L'echange de tissu fcetal ne devrait pas etre
source de profit ; le paiement devrait etre
limite aux frais raisonnables lies a la mani-
pulation, au transport ou a I'analyse de ce
tissu .

e) L'utilisation de tissu foetal a des fins de
recherche (ou a toute autre fin) ne devrait
etre permise que si la recherche a pour
objectif d'aider a comprendre certains
mecanismes biologiques susceptibles
d'etre utiles sur le plan medical ou thera-
peutique.

f) Le tissu fcetal ne devrait etre fourni que
pour les travaux de recherche qui satisfont
aux lignes directrices sur I'ethique elabo-
rees par le sous-comite du tissu fcetal de la
commission nationale et qui ont requ
I'approbation prealable du comite d'ethique
en matiere de recherche de I'etablissement,
apres un examen scientifique et ethique .
L'approbation doit etre donnee par ecrit
avant que l'on puisse fournir du tissu fcetal,
et les documents a ce sujet doivent etre
conserves par le fournisseur pendant une
periode de cinq ans .
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g) Les personnes ou les etablissements qui
detiennent des permis pour fournir du tissu
fcetal seraient tenus de se conformer aux
exigences etablies par la commission natio-
nale sur les techniques de reproduction
relativement a la tenue des dossiers de
meme qu'a la collecte et au rapport des
donnees .

h) Les detenteurs de permis devraient sou-
mettre a la commission nationale sur les
techniques de reproduction un rapport
annuel conforme aux exigences etablies
par cette derniere, quant a la forme et au
contenu de [Information, y compris I'infor-
mation sur le nombre et le type de projets
pour lesquels de tissu foetal a ete fourni .

Le role du sous-comite du tissu foeta l

Nous avons mentionne certaines fonctions du sous-comite du tissu
fcetal en enongant les conditions d'obtention de permis . Cependant, etant
donne le role cle que jouera le sous-comite dans l'utilisation ethique et
responsable du tissu foetal au Canada, il est important de decrire ici ses
autres fonctions .

Le sous-comite du tissu foetal serait etabli et preside par la
commission nationale sur les techniques de reproduction . Il constituerait
l'un des six sous-comites permanents qui s'occuperaient de la prevention
de 1'infertilite, des services de procreation assistee, des services
d'insemination assistee, du diagnostic prenatal et de la recherche sur les
embryons. Nous recommandons que, a l'instar des membres de la
commission nationale, au moins la moitie des membres du sous-comite du
tissu foetal soient des femmes et que tous les membres choisis possedent
1'experience et les qualites necessaires pour travailler dans un cadre
multidisciplinaire ainsi que la capacite de participer a la recherche de

solutions et de recommander des politiques sur les questions soulevees par
l'utilisation de tissu foetal en recherche, d'une maniere qui satisfasse les
attentes de 1'ensemble de la societe canadienne .

Le sous-comite du tissu foetal devrait non seulement etablir et revoir
les conditions d'obtention des permis de distribution de tissu fcetal humain
aux usagers, mais il devrait aussi
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• elaborer des lignes directrices sur 1'ethique que les comites locaux
d'ethique pour la recherche ou ceux des etablissements devraient
appliquer lorsqu'ils examinent et approuvent des projets necessitant
l'utilisation de tissu foetal, et s'assurer que ces lignes directrices sont
appliquees de la maniere appropriee ;

• compiler et analyser l'information relative a l'utilisation de tissu foetal
au Canada et en faire rapport au public (par 1'intermediaire du rapport
annuel de la commission nationale), et rassembler des documents
montrant que les comites locaux d'ethique pour la recherche
appliquent comme il se doit les lignes directrices de la commission
nationale ;

• surveiller les nouveaux developpements qui surviennent dans le
domaine de la recherche necessitant l'utilisation de tissu foetal afin
d'informer le public, de promouvoir le dialogue avec la population et
de prevoir les besoins de reglementation ou de proposer la
reglementation necessaire dans ce domaine .

Conclusion

La transplantation ne constitue qu'une sous-categorie des utilisations
du tissu fcetal en recherche ; seule une tres faible partie du tissu foetal
actuellement employe a des fins de recherche est utilisee en trans-
plantation. Cependant, d'autres etudes et travaux de recherche necessitant
l'utilisation de tissu fcetal ont apporte de nombreux bienfaits pour la sante,
bienfaits a la fois importants et d'une grande portee .

A 1'heure actuelle, pratiquement toutes les utilisations de tissu foetal
dans la transplantation constituent de la recherche . En effet, la
transplantation de tissu foetal est jugee comme le traitement de choix dans
un cas seulement - be traitement du syndrome de Di George, une
immunodeficience hereditaire rare pour laquelle on recommande la
transplantation de thymus provenant de foetus .

La transplantation de tissu foetal pourrait s'averer peu ou pas utile sur
le plan therapeutique . (Si c'est le cas, il est peu probable que l'on observe
un accroissement de la demande de tissu foetal a des fins de
transplantation.) Par contre, si ces techniques se revelent efficaces dans
le traitement de la maladie, il pourrait en resulter une augmentation
appreciable de la demande de tissu fcetal . Si be traitement necessitant
1'utilisation de lignees cellulaires etait aussi efficace que l'utilisation directe
de tissu foetal, la aussi la situation s'en trouverait changee. Puisqu'il est
impossible de prevoir 1'evolution de la recherche, nous devons nous assurer
que, quels qu'en soient les resultats futurs, nous aurons deja defini les
limites et les frontieres qui previendront les utilisations abusives et
1'application de contraintes et que, dans be cadre de ces limites, nous
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aurons etabli un systeme de reglementation et d'attribution de permis
garantissant que le tissu foetal ne soit employe qu'a des fins utiles et
ethiquement acceptables .

Les progres realises en
matiere de transplantation des L'utilisation des cellules ou de tissu
organes adultes au cours des fcetal est acceptable dans le cadre de
deux dernieres decennies de travaux de recherche qui ont pour but
meme que les premiers resultats d'accroitre notre connaissance de la
qu'a connus la transplantation physiologic humaine et d'explorer des
de tissu foetal indiquent qu'il moyens de traiter la maladie humaine .
existe une possibilite raison- Cependant, il est a notre avis impor-

tant que l'utilisation de tissu fcetal
humain se fasse conformement aux

transplantation puissent passer limites, a la reglementation et aux
du stade de la recherche a celui lignes directrices que nous avons expo-
des applications cliniques dans sees .
les annees qui viennent . Parce
qu'il est possible que nou s
puissions ainsi soulager des personnes malades, nous avons une
obligation, du point de vue de 1'ethique, de poursuivre la recherche - si elle
peut etre realisee sans nuire a autrui . Le systeme de reglementation que
nous avons expose offre un moyen de s'en assurer et permet de repondre
a des questions d'interet national .

En resume, la Commission conclut que l'utilisation des cellules ou de
tissu foetal est acceptable dans le cadre de travaux de recherche qui ont
pour but d'accroitre notre connaissance de la physiologie humaine et
d'explorer des moyens de traiter la maladie humaine. Cependant, il est a
notre avis important que l'utilisation de tissu foetal humain se fasse
conformement aux limites, a la reglementation et aux lignes directrices que
nous avons exposees. Si la transplantation de tissu fcetal se revelait plus
efficace que d'autres traitements dans le cas d'une maladie donnee, son
utilisation devrait etre permise - a la condition que le tissu soit collecte,
distribue et utilise selon les normes d'ethique que nous avons exposees .
Toutefois, nous desirons aussi encourager les chercheurs et chercheuses
a explorer des formes de traitement qui ne necessitent pas l'utilisation de
tissu fcetal .

Appendice 1 : La reglementation de l'utilisation de tissu
foetal au niveau internationa l

Pour mieux nous renseigner sur l'utilisation de tissu foetal a des fins
de recherche, nous avons examine la reglementation en vigueur dans
certains pays, dont 1'Australie, 1'Allemagne, les Pays-Bas, la France, les
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Etats-Unis, la Suede et le Royaume-Uni, ainsi que la reglementation du
Conseil de 1'Europe .

En Australie, il est permis d'utiliser le tissu foetal provenant d'un
avortement therapeutique a des fins de recherche sur la transplantation,
avec le consentement de la femme et, si possible, de son partenaire . Les
protocoles de recherche doivent etre approuves par un comite d'ethique
dument constitue, et 1'avortement doit etre entierement separe de la
recherche. Le consentement explicite de la femme est exige si les tissus ou
les cellules doivent etre propages en culture ou transplantes chez un sujet
humain. La decision de solliciter une femme enceinte quant a l'utilisation
eventuelle du tissu foetal dans ce type de recherche revient au medecin
traitant et non au chercheur. L'information qu'on espere obtenir par ces
travaux de recherche ne doit pas pouvoir etre obtenue par des travaux
realises au moyen de tissu foetal non humain, et aucun element
commercial ne doit accompagner le transfert de tissu foetal .

En Allemagne, la loi permet l'utilisation en recherche de tissus
obtenus avec le consentement de la femme, mais le Code clinique de 1987,
qui traite de l'utilisation d'embryons et de tissu fcetal, a fait l'objet d'une
reforme qui a pour effet de criminaliser le prelevement de ces materiaux
sans le consentement de la personne interessee .

Aux Pays-Bas, il existe des regles claires sur l'utilisation du tissu foetal
a des fins de recherche . Lorsqu'une clinique d'avortement re(;oit une
demande de tissu, elle doit s'assurer que la recherche est scientifiquement
valable, qu'elle a ete approuvee par un comite d'ethique et que la clinique
et l'institut de recherche ont une entente ecrite . On obtient toujours le
consentement de la femme. Il est entendu que le tissu recupere sera
detruit, sauf si l'on a obtenu un consentement visant d'autres utilisations .
La clinique ne peut recevoir aucun paiement ni aucune autre incitation
pour fournir du tissu foetal . II ne doit exister aucun lien direct entre le
medecin qui pratique 1'avortement et le chercheur qui demande le tissu et,
de plus, le chercheur ne doit pas influer sur le choix de la methode
d'avortement . 11 est interdit'de fournir du tissu a des fins de recherche ou
autres liees a la fabrication de cosmetiques .

En France, le Comite consultatif national d'ethique pour les sciences
de la vie et de la sante a publie, en 1984, un avis indiquant que l'utilisation
de tissu foetal a des fins de transplantation devrait etre limite aux cas
exceptionnels ou la maladie a traiter est rare, ou il n'existe aucun autre
traitement aussi efficace et ou le beneficiaire eventuel en retirerait un
avantage evident (comme la survie) . Seuls les tissus provenant de foetus
dont 1'age de gestation est inferieur a 20 semaines peuvent etre utilises, et
ce uniquement apres que le deces a ete confirme . Maintenir le fcetus en vie

par des moyens artificiels afin de recuperer du tissu viable ne doit pas etre
permis . La decision de faire don de tissu ne devrait pas influer sur le

moment de 1'avortement ni sur la methode employee . La femme et son

partenaire peuvent opposer leur veto a l'utilisation de tissu foetal si
1'avortement est pratique pour des raisons medicales . Cependant, dans les
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cas oiu 1'avortement est pratique sans raisons medicales, le consentement
de la femme quant a l'utilisation de tissu a des fins de transplantation n'est
pas necessaire, car cela pourrait etre per(;u comme une legitimation de
1'avortement . Aucune utilisation commerciale ou industrielle de tissu fcetal
n'est permise, et les autorites responsables doivent restreindre la recherche
necessitant l'utilisation de tissu foetal aux etablissements capables de
montrer qu'ils possedent les competences necessaires et les installations

appropriees .
En 1986, 1'Assemblee parlementaire du Conseil de 1'Europe a adopte

la recommandation 1046 sur l'utilisation d'embryons et de tissu foetal
humains a des fins de recherche . La recommandation est essentiellement
identique aux lignes directrices etablies en France, a cette exception pres
qu'elle exige le consentement de la femme et de son partenaire dans le cas
d'un avortement volontaire" .

Aux Etats-Unis, l'utilisation de tissu foetal est reglementee
principalement par les Etats . Entre 1969 et 1973, les 50 Etats ont
promulgue des lois fondees sur la Uniform Anatomical Gift Act, qui permet
le don de tissu ou d'organes fcetaux a la condition qu'on obtienne le
consentement ecrit de la femme ou de son partenaire et que 1'autre
partenaire n'ait pas manifeste son opposition . La loi permet aussi au
donneur ou a la donneuse de designer le receveur ou la receveuse du tissu,
qui peut etre un malade, un chercheur ou un etablissement ; cette
disposition est toutefois grandement critiquee . En vertu de la Uniform
Anatomical Gift Act, il est interdit au medecin qui constate le deces de
participer au prelevement ou a la transplantation de tissu . Plusieurs Etats
ont adopte des lois qui imposent des restrictions additionnelles a la
recherche sur le tissu foetal. Ainsi, neuf Etats interdisent l'utilisation a des
fins de recherche de tissu fcetal provenant d'avortements therapeutiques12 .

La Societe de medecine de la Suede a publie en 1985 des lignes
directrices provisoires (qui ont ete reconduites en 1990) dans lesquelles elle
approuve l'utilisation de tissu foetal a des fins de recherche sur la
transplantation. II est precise dans ces lignes directrices que le tissu ne
peut etre preleve que chez des fcetus morts, que la femme doit avoir donne
un consentement eclaire apres une operiode raisonnable de counseling »
(permettant la consultation de proches parents), que la decision de faire
don de tissu foetal ne devrait aucunement influer sur la methode
d'avortement ni sur le moment auquel il est pratique, qu'il ne devrait y
avoir aucune communication entre les femmes et les receveurs, que seules
des cellules de tissu nerveux isolees peuvent etre utilisees a des fins de
transplantation et, finalement, que tous les projets de recherche qui
prevoient une transplantation de .tissu fo°tal soient approuves par un
comite regional d'ethique pour la recherche1 3

La British Medical Association a publie des lignes directrices
provisoires en 1988 . Ces lignes directrices sont semblables a celles de la
Suede, a la difference qu'elles precisent qu'aucune indemnisation financiere
ne devrait etre versee pour le don de tissu fcetal et que le fait d'entreprendre
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une grossesse uniquement dans le but de donner du tissu fcetal est
inacceptable sur le plan de 1'ethique 14 . En 1989, un comite gouvernemental
a recommande qu'un organisme public soit responsable de 1'approvision-
nement en tissu fcetal et de la distribution de celui-ci, afin de garantir un
isolement complet entre les chercheurs qui regoivent le tissu et les

medecins qui surveillent la grossesse et pratiquent 1'avortement' 5
Par rapport aux pratiques en cours dans le monde, nous devons

constater que l'utilisation de tissu foetal est relativement peu reglementee

au Canada . Notre pays ne dispose d'aucune loi ni d'aucune ligne directrice
professionnelle pour traiter de questions comme la separation de la
recherche et des soins cliniques, la modification de la methode
d'avortement, le maintien de la vie foetale par des moyens artificiels, la
designation de receveurs pour le tissu fcetal ou les objectifs acceptables de
la recherche sur le tissu foetal . La Commission estime cependant que
1'utilisation de tissu fcetal dans la recherche sur la transplantation et dans
la recherche en general n'est legitime que si elle est encadree par des
principes et des mesures de protection clairs au sujet de ces aspects et
d'autres questions .

Appendice 2 : Le premier projet de recherche canadien de
transplantation de tissu faetal chez des sujets humain s

En juin 1991, la Commission a rencontre des chercheurs et
gestionnaires de 1'Universite Dalhousie et du Victoria General Hospital ou
a debute le premier essai clinique canadien sur la transplantation de tissu

foetal. Le projet de recherche constitue le seul essai clinique de
transplantation de tissu foetal realise au Canada et il porte sur le
traitement de la maladie de Parkinson . Un des objectifs de la rencontre
etait de determiner comment 1'h6pital a procede avant d'approuver 1'essai .
Ont participe a la reunion le doyen de la faculte de medecine de 1'universite,
le president de 1'hopital et le president du comite special cree par le conseil
des commissaires de 1'h6pital pour etudier la question et recommander un
processus de prise de decision .

Le processus d'approbation a dure deux ans et a comporte plusieurs
etapes d'examen. Bien que le comite de recherche de la faculte de
medecine ait confirme la validite scientifique de la recherche proposee, le
comite d'examen de la recherche de 1'h6pital a decide de soumettre le projet
a des specialistes independants de diverses parties du pays pour obtenir un
examen scientifique externe . Les membres du comite d'examen de la
recherche du Victoria General Hospital ont unanimement confirme la
validite scientifique de 1'etude . Le comite a ensuite soumis la proposition
de recherche a trois examinateurs independants rattaches a des centres de
bioethique canadiens .
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A la suite des examens scientifique et ethique, le comite d'examen de
la recherche a recommande aux gestionnaires de 1'hopital de considerer la
proposition acceptable des points de vue ethique et scientifique . Il revenait
ensuite au conseil des commissaires de 1'h6pital, dont les membres ne
possedent pas de formation medicale, de prendre la decision finale
d'approuver ou non la proposition . Le conseil a alors forme un comite
special de trois membres, qui avait pour tache d'examiner en detail
l'information soumise par le comite d'examen de la recherche et de formuler
des recommandations au conseil sur la maniere dont la decision devrait

etre prise .
Pendant quatre mois, le comite a etudie divers aspects de la

proposition et a obtenu des renseignements additionnels sur le cout et le
financement de la recherche proposee . Le president nous a confie que
1'aspect le plus difficile de la decision avait trait a la relation entre le
procede de transplantation et la source de tissu foetal . Entre-temps, le
projet etait examine par un autre organisme interne, le service de
consultation en ethique de 1'h6pital . Compose d'infirmieres, de travailleurs
sociaux, de psychologues, d'un avocat et d'un ministre du culte, le service
a evalue le pour et le contre de la proposition de recherche du point de vue
du malade atteint de la maladie de Parkinson, de celui de la femme qui
subit l'avortement et de celui du fcetus .

Des que la proposition de recherche a ete connue du public et pendant
les deux annees qu'a dure le processus de decision, 1'h6pital et 1'universite
ont ete inondes d'appels telephoniques et de lettres de personnes qui
s'opposaient a l'utilisation aux fins de la recherche de tissu foetal resultant
d'un avortement therapeutique . Les manifestations a la porte de 1'h6pital
etaient courantes ; certaines personnes ont communique avec 1'h6pital pour
dire qu'elles cesseraient de contribuer au financement de 1'etablissement
si le projet de recherche se realisait .

En 1990, a la suite de Devaluation la plus longue et la plus detaillee
jamais entreprise au cours de ses 131 ans d'existence, 1'h6pital a approuve
la proposition de recherche . Le conseil des commissaires prevoit recevoir

un rapport provisoire en 1994 . Entre-temps, il suit de maniere informelle

Devolution des travaux .

Sources generale s

ANGUS REID GROUP. « Techniques de Reproduction - Recherche qualitative :
Resume des observations u, dans les volumes de recherche de la
Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction, 1993 .



1150 Conditions, techniques et pratique s

BEGLEY, S . et at. ( Cures From the Womb : Fetal Tissue Promises New Hope for

Incurable Diseases and Beguiling Questions of Science u, Newsweek, 22

fevrier 1993, p . 49-51 .

CENTRE DE RECHERCHES DECIMA. (Valeurs sociales et attitudes des

Canadiens et des Canadiennes au sujet des nouvelles techniques de
reproduction o, dans les volumes de recherche de la Commission royale su r
les nouvelles techniques de reproduction, 1993 .

CONSEIL DE RECHERCHES MEDICALES DU CANADA . Lignes directrices

concernant la recherche sur des sujets humains, 2e ed ., Ottawa,

Approvisionnements et Services Canada, 1987 .

DE GROH, M . v Principaux resultats d'une enquete nationale realisee par 1'Angus
Reid Group portant sur 1'infertilite, la maternite de substitution, la
recherche sur les tissus fcetaux et les techniques de reproduction », dans
les volumes de recherche de la Commission royale sur les nouvelles
techniques de reproduction, 1993 .

DICKENS, B .M . o Questions juridiques soulevees par la recherche et les
traitements touchant 1'embryon et les tissus foetaux )) , dans les volumes de
recherche de la Commission royale sur les nouvelles techniques de
reproduction, 1993 .

FINE, A . a Les recherches sur les tissus fcetaux humains : Les debuts, les
progres accomplis, les applications futures et les implications ), , dans les
volumes de recherche de la Commission royale sur les nouvelles techniques
de reproduction, 1993 .

GUNNING, J . Human IVF, Embryo Research, Fetal Tissue for Research and

Treatment, and Abortion : International Information, Londres, HMSO, 1990 .

MCLAREN, A. « Recherche sur 1'embryon humain : Historique, travaux actuels et
orientations futures o, dans les volumes de recherche de la Commission
royale sur les nouvelles techniques de reproduction, 1993 .

MULLEN, M .A. « Recherche sur 1'embryon et les tissus fcetaux humains :
Organisation de la recherche - , dans les volumes de recherche de la
Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction, 1993 .

SPR ASSOCIATES INC . ( Compte rendu de 1'enquete sur l'utilisation et la
manipulation des tissus humains d'origine genesique dans les
etablissements de sante au Canada *, dans les volumes de recherche de la
Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction, 1993 .

SPR ASSOCIATES INC . « Compte rendu de 1'enquete de suivi sur l'utilisation et la
manipulation des tissus humains d'origine genetique (sondage effectue
aupres de laboratoires medicaux et de societes d'elimination des dechets



Chapitre 31 : Utilisations de tissu foetal 115 1

medicaux) u, dans les volumes de recherche de ]a Commission royale sur
les nouvelles techniques de reproduction, 1993 .

References particuliere s

1 . CANADA. CHAMBRE DES COMMUNES . Debats, 15 juillet 1988, p . 17613 .

2 . CONSEIL DE L'EUROPE . COMITE RESTREINT SUR L'UTILISATION DES
EMBRYONS ET FCETUS HUMAINS . Rapport sur l'utilisation de materiel f etal,
embryonnaire et pre-embryonnaire humain a desfins diagnostiques ,
therapeutiques, scientifiques, industrielles et commerciales, Strasbourg, le
Conseil, 1990 .

3. RIDGEWAY, J . ( Fetuses o, dans Who Owns the Earth, New York, Macmillan,
1980 . Un reportage semblable sur ( la presumee vente a un intermediaire
americain de 12 000 paires de reins fcetaux provenant de la Coree du Sud, pour
la somme de 15 $ la paire )) est attribue au Sunday Times de Londres ; voir
SCOTT, R . The Body as Property, New York, Viking, 1981 ; et FINE, A . (( Les
recherches sur les tissus fcetaux humains : Les debuts, les progres accomplis,
les applications futures et les implications dans les volumes de recherche de la
Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction, 1993 .

4 . WADHERA, S . et J . STRACHAN . ~(Avortements therapeutiques, Canada et
provinces, 1990o, Rapports sur la sante 4 (2), 1992; p. 210-211 .

5. FELLMAN, B . N New Hope for the Body Betrayed),, Brown Alumni Monthly,
fevrier 1992, p . 21-24 .

6. Moore v . Regents of the University ofCalifornia. 793 P . 2d 479 (Cal . 1990) .
7. Ibid., p . 486 .

8. WEBER, S . 4, Doctors Accept Use of Fetal Tissue . . .in Theory )) , The Medical
Post, 10 novembre 1992, p . 48 .

9 . ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTE. Human Organ Transplantation : A
Report on Developments Under the Auspices of WHO (1987-1991), Geneve, OMS,
1991, p . 7-11 .

10 . HILLEBRECHT, J .M. « Regulating the Clinical Uses of Fetal Tissues)),
Journal of Legal Medicine, 10 (2), 1989, p . 269-322 .

11 . CONSEIL DE L'EUROPE . ASSEMBLEE PARLEMENTAIRE.
(( Recommandation 1046 (1986) relative a l'utilisation d'embryons et foetus
humains a des fins diagnostiques, therapeutiques, scientifiques, industrielles et
commerciales,), 24 septembre 1986 .

12 . Ces lois n'empechent toutefois pas l'utilisation de tissus fcetaux obtenus par
suite d'une interruption volontaire de grossesse effectuee a des fins therapeu-
tiques. Ainsi, si jamais la transplantation de tissu fcetal devient un traitement
reconnu et non plus experimental, ces lois pourraient bien ne pas s'appliquer .

13 . SWEDISH SOCIETY OF MEDICINE . DELEGATION FOR MEDICAL ETHICS .
Guiding Principles for the Use of Fetal Tissue in Clinical Transplantation Research,
Stockholm, The Society, 1990 .



1152 Conditions, techniques et pratiques

14. VAWTER, D .E. et at. The Use of Human Fetal Tissue : Scientific, Ethical, and
Policy Concerns, Minneapolis, University of Minnesota, 1990 .

15. UNITED KINGDOM . COMMITTEE TO REVIEW THE GUIDANCE ON THE
RESEARCH USES OF FETUSES AND FETAL MATERIAL . Report (Rapport
Polkinghorne), Londres, HMSO, 1989 .


