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Preface de la presidente 

En tant que Canadiens et Canadiennes de la derniere decennie du 
)0Ce siècle, nous sommes confrontes a des choix sans precedent concernant 
la procreation. Nos reponses a ces choix — comme individus et societe —
en disent long sur nos valeurs et nos priorites. Il est peu probable que des 
techniques, telles que les techniques de procreation assistee, deviennent un 
moyen repandu d'avoir une famille, bien que le nombre d'enfants nes grace 
a ces techniques &passe celui des enfants places a l'adoption au Canada. 
D'autres techniques, comme echographie pendant la grossesse, sont déj 
generalement acceptees, et la moitie de toutes les femmes enceintes de 
35 ans et plus passent un diagnostic prenatal. D'autres techniques encore, 
comme la recherche sur les tissus fcetaux, n'ont pas grand-chose a voir 
avec la reproduction en tant que telle, mais peuvent aider les personnes 
atteintes de maladies comme la maladie de Parkinson; ces techniques 
soulevent d'importantes questions ethiques relativement a l'utilisation et a 
la manipulation de tissus de reproduction. 

Il est clair que les possibilites d'intervention technologique soulevent 
des enjeux qui se font sentir sur l'ensemble de la societe; en outre, l'acces 
a ces techniques depend de l'existence de structures et de politiques 
publiques permettant de les offrir. Les valeurs et priorites de la societe, 
exprimees par ses institutions, ses lois et ses ententes en matiere de 
financement, se repercuteront sur les choix individuels. 

En meme temps que les Canadiens et les Canadiennes sont devenus 
plus conscients de ces techniques tout au long des annees 1980, on a pris 
de plus en plus conscience de l'important ecart inacceptable entre le 
rythme effrene des bouleversements technologiques et felaboration de 
politiques necessaires afin d'orienter des decisions portant sur le bien-fonde 
et la facon d'utiliser ces puissantes techniques. On s'est aussi rendu 
compte a quel point on manquait d'information fiable pour prendre les 
decisions politiques requises. De plus, nombre d'attitudes et d'hypotheses 
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a la base du developpement et de raccessibilite de ces techniques ne 
refletaient pas les changements profonds qui ont transforme le Canada au 
cours des dernieres decennies. Des cas individuels ont ete traites a part, 
et frequemment sans consensus social inform& Au meme moment, les 
Canadiens et les Canadiennes jetaient un regard plus critique sur le role 
de la science et de la technologie dans leur vie en general, en prenant de 
plus en plus conscience de leur capacite limitee a resoudre des problemes 
de societe. 

Ces preoccupations ont ete reunies lors de la creation de la 
Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction. La 
Commission a ete etablie par le gouvernement federal en octobre 1989 et 
s'est vu confier un mandat vaste et complexe. Il est important de 
comprendre que la Commission a ete mandatee pour etudier les reper-
cussions des techniques non seulement sur la societe, mais aussi sur des 
groupes specifiques de la societe, en particulier les femmes et les enfants. 
Elle a regu comme mandat d'examiner non seulement les aspects scienti-
fiques et medicaux des techniques, mais aussi leurs implications ethiques, 
juridiques, sociales, economiques et sur la sante. Son mandat etait vaste, 
etant donne que la Commission devait etudier non seulement les percees 
actuelles dans le domaine des nouvelles techniques de reproduction, mais 
aussi les progres potentiels; non seulement les techniques liees a la 
conception assistee, mais aussi au diagnostic prenatal; non seulement le 
probleme de rinfertilite, mais aussi ses causes et la prevention; non 
seulement les applications de la technique, mais aussi la recherche, 
particulierement la recherche sur l'embryon et les tissus foetaux. 

La mise sur pied d'une Commission royale a fourni l'occasion de 
recueillir des informations dont le besoin se faisait sentir depuis longtemps, 
de sensibiliser la population et de susciter un debat au sein de celle-ci, et 
de fournir un cadre fon& sur des principes pour retablissement d'une 
politique publique canadienne touchant I'utilisation ou la limitation de ces 
techniques. 

La Commission s'est fixe trots grands objectifs dans ses travaux 
orienter la politique publique en faisant des recommandations valides, 
pratiques et fondees sur des principes; enrichir les connaissances dans le 
secteur des nouvelles techniques de reproduction de fagon a etre utile au 
Canada et aux autres pays; mieux faire connaitre et comprendre au public 
les questions liees aux nouvelles techniques de reproduction de fagon a 
faciliter la participation publique aux decisions concernant l'avenir de ces 
techniques et leur place dans la societe canadienne. 

Pour atteindre ces objectifs, la Commission a tenu de vastes consul-
tations publiques, y compris des rencontres privees avec des personnes 
ayant vecu a regard de ces techniques des experiences qu'elles ne 
souhaitaient pas discuter en public. La Commission a aussi realise un 
programme de recherche interdisciplinaire afin que ses recommandations 
soient informees par des recherches rigoureuses et d'une vaste portee. La 
Commission a meme fait paraltre une certaine partie de ces recherches 
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avant la publication du Rapport final, afin d'aider les specialistes ceuvrant 
dans le secteur de la sante genesique et des nouvelles techniques de 
reproduction, et de contribuer a informer le public. 

On trouvera dans les presents volumes les resultats du programme de 
recherche. Globalement, la Commission a elabore et recueilli une enorme 
masse d'informations et d'analyses sur lesquelles elle pouvait fonder ses 
recommandations, informations dont une grande partie etait disponible au 
Canada pour la premiere fois. Cette solide base de donnees de recherches 
a aide a clarifier les questions en jeu et a produire des recommandations 
pratiques et utiles, fondees sur des donnees fiables concernant la situation 
reelle, et non sur des suppositions. 

Pour elaborer son programme de recherche, la Commission a eu 
recours aux plus eminents chercheurs et chercheuses du pays. Au total, 
l'equipe de recherche reunissait plus de 300 professeurs et chercheurs 
universitaires, representant plus de 70 disciplines, — notamment les 
sciences sociales, les sciences humaines, la medecine, la genetique, les 
sciences de la vie, le droit, l'ethique, la philosophie et la theologie — et 
provenant de 21 universites canadiennes et de 13 hOpitaux, cliniques ou 
autres etablissements. 

La Commission a tenu A. ce que les travaux de recherche soient 
realises selon des normes elevees et un protocole comprenant une revue 
par les pairs, a l'interne et a l'externe, de la methodologie et du contenu. 
Les auteurs devaient reagir aux commentaires regus, et ce processus a 
permis de produire des travaux de haute qualite. Tous les travaux 
presentes dans les volumes de recherche ont du subir l'ensemble du 
processus. Les chercheurs et chercheuses qui avaient recours a des sujets 
humains etaient tenus de se conformer aux normes ethiques appropriees. 

Les presents volumes de recherche traduisent l'etendue du mandat de 
la Commission. Nous croyons que les donnees et les analyses qu'on y 
trouve seront utiles a un grand nombre de personnes, au Canada et a 
l'etranger. 

Les autres commissaires et moi-meme desirons profiter de cette 
occasion pour exprimer notre reconnaissance aux chercheurs et cher-
cheuses ainsi qu'aux evaluateurs independants qui ont consacre une 
enorme quantite de temps et de reflexion aux travaux de la Commission. 
Nous desirons egalement rendre hommage a l'ensemble du personnel de la 
Commission pour leur devouement, leur travail acharne et leur engagement 
durant toute la duree de notre mandat. Enfin, nous desirons remercier les 
plus de 40 000 Canadiens et Canadiennes qui ont participe de diverses 
fagons aux travaux de la Commission. Leur contribution a ete inestimable. 

Patricia Baird, M.D., C.M., FRCPC, F.C.C.M.G. 



Introduction 

• 
Etant donne la diversite et la complexite des questions devant faire 

obj et de ses recommandations, la Commission royale sur les nouvelles 
techniques de reproduction se devait de definir une demarche commune a 
tousles commissaires, aux milieux et aux antecedents divers, pour aborder 
ces techniques; it lui fallait determiner les parametres ethiques qui 
encadreraient la prise de decisions. La premiere etude du present volume 
traite des positions de principe adoptees a regard des questions d'ordre 
moral, une version modifiee de la doctrine ethique du souci d'autrui et un 
ensemble de principes directeurs devant ainsi &later faction de la 
Commission dans rexecution de son mandat. Le volume presente ensuite 
diverses etudes consacrees a quelques-unes des questions d'ethique que 
soulevent revolution des nouvelles techniques de reproduction et le recours 
a ces dernieres. 

Le recours, tout comme le non-recours, aux nouvelles techniques de 
reproduction heurtera des opinions profondement ancrees sur la nature de 
la procreation ainsi que sur les relations tant entre les personnes qu'entre 
la societe et les individus. Le raisonnement moral et l'analyse ethique 
s'imposent pour guider nos choix dans ce domain complexe de 
retablissement de politiques publiques et de la prise de decisions d'ordre 
prive sur les nouvelles techniques de reproduction. Les questions d'ethique 
generees par les nouvelles techniques doivent etre envisagees a la lumiere 
de valeurs et de principes explicites et clairement &finis afin que les 
Canadiens et Canadiennes puissent comprendre pourquoi et comment la 
Commission en est arrivee a ses recommandations. 

La decision de placer le present volume en tete de liste des volumes 
qui presentent le travail de recherche de la Commission illustre bien 
l'importance et le caractere fondamental qu'elle attribue a l'incidence 
ethique des techniques visees. Les questions d'ethique et les positions de 
principe enoncees dans les etudes regroupees ici &latent le contexte des 
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constatations des volumes subsequents, tout comme les parametres 
ethiques de la Commission ont encadre le raisonnement qui sous-tend les 
recommandations incluses dans son Rapport final. 

Les etudes 
Les motifs clairs et valables qu'avance Will Kymlicka en faveur de 

l'adoption par la Commission d'un cadre ethique assorti de principes 
directeurs constituent la pierre angulaire non seulement du present 
volume, mais egalement de tous les volumes de la collection d'etudes de 
recherche et du Rapport final de la Commission. Comme le souligne M. 
Kymlicka, l'enonce des principes ethiques qui ont guide le raisonnement de 
la Commission sur les questions liees a son mandat est le prolongement du 
rOle, moires clairement defini, du raisonnement ethique applique dans 
beaucoup d'enquetes precedentes sur les nouvelles techniques de 
reproduction. L'etude de la facon dont ces enquetes ont traite les questions 
d'ordre moral, l'analyse des temoignages sur les questions d'ethique 
communiqués a la Commission par la population et la lecture exhaustive 
de la documentation en matiere de bioethique ont amend M. Kymlicka 
conclure que l'adoption d'un ensemble de principes directeurs represente 
la facon la plus prometteuse d'en arriver a une politique saine et 
bienfaisante sur les nouvelles techniques de reproduction. En fait, le rOle 
crucial de la notion d'interdependance en ethique du souci d'autrui et les 
aspects d'universalite inherents a l'orientation ethique.  retenue par la 
Commission conviennent particulierement bien au traitement de la 
complexite et de la diversite des defis ethiques souleves par les nouvelles 
techniques de reproduction, dont les incidences atteignent, de nombreuses 
et diverses facons, les particuliers et les groupes directement ou 
indirectement interesses. 

L'adoption de cette demarche, une ethique du souci d'autrui assortie 
de huit principes directeurs, ne garantit pas de reponses claires ni ne 
resout tous les conflits d'ordre ethique; nous ne disposons pas la d'une 
formule magique. Toutefois, une telle demarche favorise un processus de 
deliberation, de reflexion et de decouverte qui considere de facon plus 
englobante les questions et les personnes visees. L'application rationnelle 
et equilibree de cette perspective ethique permet a la societe canadienne 
d'examiner comment les valeurs qui lui sont generalement cheres, comme 
l'autonomie individuelle, regalite et requilibre entre les interets individuels 
et l'interet collectif, peuvent s'appliquer aux situations nouvelles. 

Etre en mesure de poser un choix eclaire constitue un des prealables 
Iles a l'autonomie individuelle. Francoise Baylis avance que les praticiens 
et praticiennes du domaine de la sante sont moralement tenus de fournir 
aux 'patients et patientes et aux sujets de recherche une information 
suffisante a une prise de decision eclairee concernant leur participation a 
une intervention medicale. Elle enumere et definit dix categories de 
renseignements que ces derniers devraient connaitre, a tout le moires. Elle 
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discute des obstacles a eliminer afin que le choix &laird devienne une 
realite pour les Canadiens et Canadiennes qui doivent decider de leur 
participation a diverses techniques de reproduction. 

La medicalisation est un processus social et graduel par lequel des 
comportements ou etats consideres jusque-la comme exterieurs au 
domaine medical deviennent assujettis a des institutions et a des 
professionnels ou professionnelles de la sante, ou encore a des politiques 
officielles d'ordre technologique et medical. En matiere de sante genesique 
des femmes, certains critiques sont d'avis que la medicalisation limite le 
choix eclaire dont M' Baylis souligne l'importance et, par consequent, 
restreint l'autonomie individuelle. L'etude de Michael Burgess et de ses 
collegues sur la medicalisation des nouvelles techniques de reproduction 
montre comment l'analyse d'un phenomene sociornedical peut mener a la 
comprehension des aspects, tant positifs que negatifs, lies au traitement de 
l'infertilite dans un cadre medical. Par exemple, le financement des 
traitements par le biais du regime d'assurance-sante peut en favoriser 
l'acces, et comporte ainsi des avantages sociaux pour les personnes qui en 
ont besoin, mais it peut aussi rendre moires attrayantes les solutions de 
rechange exterieures aux champs medical et technologique. Les auteurs 
de l'etude montrent en outre que les renseignements obtenus par ce type 
d'analyse peuvent eclairer la prise de decisions de politiques publiques sur 
le financement des traitements. 

Certains critiques citent le diagnostic prenatal en exemple de la fawn 
dont la medicalisation de la sante genesique des femmes, dans ce cas la 
grossesse, peut restreindre leur liberte de choix par le biais d'incitations 
subir des tests et a interrompre la grossesse en cas de depistage d'une 
anomalie grave. Comme Dorothy Wertz le souligne, toutefois, en raison de 
la nature du diagnostic prenatal et de la possibilite d'interruption de 
grossesse qui l'accompagne, tous les aspects du processus de diagnostic 
prenatal ont fait l'obj et d'une attention intense de la part des praticiens, des 
bioethiciens et des chereurs interesses. Il en est resulte une reflexion 
ethique extensive intern ionale sur les incidences de l'accessibilite et du 
recours aux techniques de diagnostic prenatal de meme que sur la 
necessite d'un counseling non coercitif et non directif et du libre choix. 
Mine Wertz traite des facteurs que les parents prennent en consideration 
lorsqu'ils choisissent de subir un test diagnostique prenatal et decident 
d'interrompre ou de poursuivre la grossesse si les resultats indiquent une 
anomalie. Elle note que ces decisions se prennent dans un contexte social, 
et en partie a la lumiere des incidences que les enfants atteints auraient 
sur leur qualite de vie et sur celle de leur famine. La grande majorite des 
gens croient qu'on devrait offrir le recours au diagnostic prenatal pour 
depister les anomalies graves, et la plupart prefereraient que la decision d'y 
recourir et celle d'interrompre la grossesse en cas d'anomalie demeurent du 
domaine des decisions personnelles. Mme Wertz nous met egalement en 
garde contre l'usage abusif des techniques de diagnostic prenatal, par 
exemple a des fins de selection du sexe, mais egalement aux fins de 
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recherche prenatale de paternite, de typage serologique en vue de dons 
d'organe ou de moelle, de test obligatoire et relativement aux poursuites 
pour naissance prejudiciable et existence prejudiciable. 

Les deux dernieres etudes du present volume decrivent les meca-
nismes et les structures presentement retenus au Canada pour evaluer les 
incidences ethiques des projets de recherche ou des nouvelles techniques 
medicales. John Dossetor et Janet Storch examinent la composition, le 
mandat et le fonctionnement de deux types de comite d'ethique : le comite 
d'ethique d'etablissement et le comite d'ethique pour la recherche. Leur 
etude constitue un guide utile et informatif sur la facon dont les etudes sur 
les questions d'ethique sont concretement menees dans certains hOpitaux 
et cliniques, ainsi qu'aux paliers provincial et federal. Leurs recherches 
font ressortir le besoin de retude ethique integree au palier national et 
montrent que les nouvelles techniques de reproduction en particulier ont 
des incidences ethiques et sociales lourdes de consequences qu'il faut 
considerer avant toute mise en oeuvre. Une telle conclusion revet une 
importance particuliere etant donne la recommandation de la Commission 
d'instituer une Commission nationale des techniques de reproduction, qui 
aurait notamment pour mandat de proceder a. retude ethique des essais de 
recherche et des traitements medicatuc proposes. 

La consideration que les Canadiens et Canadiennes doivent accorder 
aux questions d'ethique associees aux nouvelles techniques de reproduc-
tion ne se limite pas aux frontieres de notre pays. Pran Manga traite des 
profondes implications morales pour le Canada de revolution mondiale des 
techniques, particulierement dans les pays en developpement. M. Manga 
est d'avis que le Canada a l'occasion de jouer un role de premier plan dans 
relaboration de principes d'ethique et de reglements internationaux qui 
regiraient les nouvelles techniques de reproduction de maniere a proteger 
les droits de la personne et de combattre la discrimination a regard des 
femmes dans les pays en developpement. Il indique avec force que le 
Canada doit veiller avant tout a ce que sa pripre situation ne puisse 
donner prise a aucune critique, afin d'etre en mesure d'agir au titre de chef 
de file et de modele. 

Conclusion 
Les commissaires voulaient assurer une assise aussi vaste que 

possible a leurs prises de decisions d'ordre ethique et faire connaitre 
clairement et explicitement leur raisonnement a tous les lecteurs et a 
toutes les lectrices du rapport de la Commission. Trois considerations ont 
constamment guide relaboration de toutes leurs recommandations : un 
cadre ethique clairement defini, la conviction que les pratiques medicales 
devraient se fonder sur des preuves, et la comprehension des valeurs et 
attitudes sociales des Canadiens et Canadiennes. Toutefois, lorsque les 
commissaires en sont venues a la conclusion, apres en avoir analyse les 
aspects ethiques, qu'une technique ou une pratique est inacceptable du 
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point de vue de l'ethique, elles ont soumis leurs recommandations a la 
lumiere de cette conclusion, meme si l'efficacite de la pratique etait 
prouvee. 

Le cadre ethique retenu par la Commission pourrait egalement guider 
l'organisme dont elle recommande la creation afin d'assurer la surveillance 
constante des nouvelles initiatives en matiere de techniques de reproduc-
tion et l'etablissement de politiques les concernant. Une telle facon 
d'aborder la prise de decisions contribuerait a assurer que la facon dont le 
Canada traite les nouvelles techniques de reproduction ne donne, effective-
ment, prise a la critique d'aucun pays au monde et qu'il puisse jouer un 
role de chef de file international dans ce domaine. 



Positions de principe a regard des questions 
ethiques soulevees par le mandat de la 
Commission royale sur les nouvelles 

techniques de reproduction 

Will Kymlicka 

• 
Abrege 

Dans la presente etude, l'auteur commence par s'interesser a la 
facon dont les questions ethiques ont ete traitees dans les enquetes 
anterieurement menees au Canada et a l'etranger sur les nouvelles 
techniques de reproduction (NTR), ainsi que par les specialistes de la 
bioethique et les personnes venues temoigner devant la Commission au 
cours des audiences publiques. 

L'auteur est d'avis qu'il est important que la Commission adopte 
une demarche coherente pour guider ses reflexions sur les questions 
ethiques. II fait l'analyse de deux &marches possibles : l'une consistant 
a adopter une 0 doctrine morale » globale, telle que l'utilitarisme ou le 
droit naturel; l'autre consistant a adopter un jeu de « principes direc-
teurs », tels que le respect de l'autonomie ou la protection de l'interet 
superieur de l'enfant. 

Chacune de ces &marches comporte des points forts et des points 
faibles; l'auteur soutient cependant que la demarche reposant sur les 
principes directeurs sera plus utile pour evaluer les politiques 

Cette etude a ete realisee pour la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction en 
octobre 1991. 
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gouvernementales sur les NTR parce qu'elle suscitera moans de contro-
verse qu'une doctrine morale globale et sera plus facile a appliquer aux 
questions concretes ayant trait aux politiques. 

Le present rapport donne un apergu des enquetes menees 
l'etranger et au Canada, des temoignages entendus au cours des 
audiences publiques tenues par la Commission et des ecrits portant sur 
la bioethique, puts decrit une serie de sept principes directeurs auxquels 
la societe adhere generalement et sur lesquels la Commission pourrait 
fonder ses deliberations. 

L'auteur fait valoir que la demarche axee sur les principes 
directeurs est plus feconde, mais 11 insiste sur le fait qu'elle ne permettra 
pas de reconciler toutes les divergences morales. Apres avoir evoque 
certains des domaines ou les principes directeurs donneront matiere a 
controverse ou a indecision, it propose diverses solutions pour regler ces 
divergences. 11 souligne plus particulierement le role que peuvent jouer 
l'education du public et l'obligation faite aux cliniciens et cliniciennes de 
rendre des comptes pour stimuler et eclairer le debat sur les 
repercussions ethiques des NTR. 

Introduction 

Les nouvelles techniques de reproduction (NTR)1  soulevent un certain 
nombre de questions morales graves. Or, it n'est pas toujours facile de 
distinguer les questions morales des questions qui ressortent d'autres 
champs, par exemple, celles qui sont affaire de gout personnel ou de 
convention sociale, car ces champs se decoupent differemment selon les 
societes. Toutefois, pour reprendre les propos de Mary Warnock, « tout 
porte a croire que, de tout temps et dans toutes les societes, les questions 
lifts a la naissance, a la mort et a la formation de la famille ont ete d'une 
grande importance morale' (Traduction) L'interet porte par le public aux 
NTR et a l'institution de la Commission royale sur les nouvelles techniques 
de reproduction s'explique largement par la place occupee par les questions 
irreductiblement morales qui sont soulevees. 

II est donc important que la Commission adopte une demarche claire 
et coherente pour guider ses deliberations ethiques. Rappelons a. ce propos 
que nombre d'enquetes anterieures ont ete critiquees pour n'avoir pas 
procede ainsi. Dans le present document, nous faisons l'analyse de deux 
dernarches possibles : la premiere suppose l'adoption d'une « doctrine 
ethique 0  globale, par exemple, l'utilitarisme, le droit naturel ou I'altruisme; 
la deuxierne s'appuie sur un jeu de « principes directeurs », par exemple, 
le respect de l'autonomie individuelle, la protection de l'interet superieur de 
l'enfant et le respect de la vie humaine. Ces deux demarches ont chacune 
leurs qualites et leurs limites, mais nous nous proposons de montrer que 
la deuxieme offre plus de chances d'eclairer les &bats et de deboucher sur 
un consensus au sein du grand public. 
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Avant de passer a l'examen plus detaille de ces deux &marches, it est 
utile de voir comment d'autres auteurs ont abor& les questions ethiques 
soulevees par les NTR. Aussi, dans les deux parties suivantes du present 
rapport donnerons-nous un apercu des positions adoptees lors d'autres 
enquetes canadiennes et etrangdres sur les NTR, ainsi que des positions 
defendues par les Canadiens et les Canadiennes qui sont venus temoigner 
devant la Commission. 

Ainsi que nous l'indiquerons dans ces deux parties, nous avons 
observe un certain nombre de constantes tant dans les enquetes menees 
a l'etranger que dans les interventions faites au cours des audiences 
publiques : 

un bon nombre d'enquetes et d'interventions n'ont fait aucune 
Mention du raisonnement qui a conduit aux conclusions 
ethiques; 

parmi les personnel qui ont explique leur raisonnement, seules 
quelques-unes se reclamaient d'une doctrine morale globale 
particuliere, les autres preferant un ensemble de principes 
directeurs; 

parmi celles qui s'appuyaient sur des principes directeurs, 
quelques-unes se sont bornees a citer le principe tres general 
selon lequel it faut respecter les droits et les interets de chacun 
et chacune, tandis que les autres ont eu recours a divers 
principes plus précis, dont l'autonomie, le respect de la vie 
humaine, la non-commercialisation, l'utilisation des techniques 
pour le bien de la personne ainsi que la protection de l'inter8t 
veritable de l'enfant. 

Examen des questions ethiques dans le cadre 
d'enquetes menees a l'etranger et au Canada 

En general, les enquetes menees A. l'etranger et au Canada ont fait une 
large place aux questions ethiques. Le mandat de ces enquetes portait 
souvent expressement sur les questions ethiques, et it n'est pas rare que 
les rapports debutent par un enonce a l'effet que les NTR inquietent le 
public parce qu'elles remettent en question nos conceptions morales 
traditionnelles. 

Cependant, on ne trouve pas entre ces enquetes de consensus 
concernant la facon dont les questions ethiques devaient etre abordees. 
Dans les pages qui suivent, nous examinons 35 enquetes menees en 
Grande-Bretagne, en Australie, aux Etats-Unis et au Canada, et dont la 
liste est dorm& en annexe. (Les numeros indiques entre crochets ren-
voient au numero d'ordre de l'enquete dans cette liste.) Par souci de con-
cision et d'impartialite, nous ne citons que les doctrines ou les principes 
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explicitement enonces et adoptes dans le rapport vise. Comme on pourra 
le constater, ces enquetes different quant aux doctrines ethiques et aux 
principes directeurs sur lesquels elles s'appuient, et quant l'attention 
accordee aux questions ethiques. 

Canada — Les dix rapports d'enquetes canadiennes que nous avons 
examines se divisent en cinq groupes : 

un rapport passe totalement sous silence l'approche utilisee pour 
les deliberations ethiques [1]; 

quatre rapports ont pour principal objectif declare la protection 
des droits et des interets de toutes les parties, y compris de la 
societe, mais ne font appel a aucune doctrine particuliere ni 
aucun ensemble de principes permettant de determiner ces droits 
et ces interets ou de les equilibrer les uns face aux autres [2, 5, 
6, 8]; 

deux rapports ont exclu deliberement les questions ethiques 
[7, 9]. Neanmoins, dans l'un de ces rapports, les auteurs ont fait 
leurs les principes de base suivants : respect de la dignite 
humaine, recours aux NTR uniquement a des fins therapeu-
tiques, protection de l'interet veritable de l'enfant et interdiction 
de la commercialisation [9]; 

deux rapports indiquent comme principes directeurs les ideaux 
d'autonomie, de bienfaisance et de justice » [3, 4]; 

un rapport s'appuie sur diverses g valeurs sociales fondamen-
tales 0 : la non-commercialisation, Faeces non discriminatoire, le 
consentement eclaire et l'interet veritable de l'enfant, valeurs qui, 
selon les auteurs, sont incarnees dans les lois et qu'on peut 
decouvrir en examinant les lois [10]. 

Etats-Unis — Les sept rapports d'enquetes americaines que nous 
avons examines se divisent en trois groupes : 

quatre rapports ne mentionnent pas l'approche utilisee pour les 
deliberations ethiques [1, 2, 4, 5]; 

deux rapports citent les principes « d'autonomie, de bienfaisance 
et de justice » [3, 7]; 

un rapport dans lequel l'objectif est d'equilibrer les droits et les 
interets des enfants, des parents et de la soda& mais sans 
reference a une doctrine particuliere ni a un ensemble de 
principes permettant de determiner ces droits et ces interets ou 
de les equilibrer [6]. 

Grande-Bretagne — Les sept rapports d'enquetes que nous avons 
examines se divisent en quatre groupes : 
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quatre rapports n'indiquent pas l'approche utilisee pour les 
deliberations ethiques [2, 3, 6, 7]; 

un rapport n'adopte aucune doctrine morale particuliere — 
neanmoins, les auteurs disent seulement qu'ils rejettent l'utili-
tarisme et estiment que ]'argumentation morale ressortit, du 
moins en partie, au sens moral [1]; 

un rapport presente le droit naturel comme la doctrine ethique 
appropriee pour evaluer les NTR. Cependant, comme ils n'ont pu 
s'entendre sur la facon d'interpreter les devoirs decoulant du 
droit naturel, les responsables de cette enquete font reposer leurs 
recommandations sur trois « principes subsidiaires » : ]'unite du 
manage, la protection de la vie humaine et le consentement 
eclaire [4]; 

un rapport repose sur l'idee que le 44 respect » constitue la notion 
morale fondamentale et que tous les etres moraux meritent le 
respect, mais it ne propose aucune theorie quant a la facon 
d'interpreter cette notion [5]. 

Australie — Les 11 rapports d'enquetes examines se divisent en sept 
groupes : 

un rapport ne mentionne rien des deliberations ethiques [10]; 

un rapport presente l'interet veritable de l'enfant comme le 
principe primordial [2]; 

quatre rapports font reposer le &bat ethique sur des 4( normes ou 
des sentiments collectifs ». Dans trois de ces rapports, les 
auteurs tentent d'appliquer les sentiments collectifs directement, 
c'est-a-dire qu'ils basent leur acceptation ou leur rejet d'une NTR 
dorm& sur le degre d'acceptation ou de rejet du public a regard 
de celle-ci [1, 8, 9]. Cependant, dans le quatrieme rapport, les 
auteurs ne font appel au sentiment collectif qu'indirectement. De 
fait, ils ont tenth' de determiner certaines normes generales que 
la collectivite applique a de nombreux domaines de la vie sociale 
et sur lesquelles on pourrait s'aligner en matiere de NTR. Selon 
ces auteurs, ces normes collectives plus generales englobent les 
principes du respect de l'interet veritable de l'enfant, du respect 
de la vie humaine, de la non-commercialisation de la 
reproduction et de regalite d'acces aux soins de sante, principes 
decoulant du principe plus general de respect de la dignite 
humaine [7]. 

un rapport prOne l'idee selon laquelle it faut tenir compte des 
droits et des interets de tous, mais ne se refere ni a une doctrine 
particuliere ni a un ensemble de principes permettant de 
determiner ces droits et ces interets ou de les equilibrer [5]; 
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deux rapports s'articulent principalement autour du respect de 
l'autonomie individuelle, principe qui dolt neanmoins etre 
contrebalance par le respect de l'interet veritable de l'enfant ou 
la protection du bien commun [4, 11]; 

un rapport repose principalement sur le principe de respect de la 
vie humaine, ce qui inclut la vie humaine en puissance [3]; 

un rapport indique comme principe fondamental l'amelioration 
de la sante et du bien-etre des membres de la collectivite [6]. 

Examen des questions ethiques dans le cadre des 
audiences publiques tenues par la Commission 

Comme on l'avait constate lors des enquetes dont it vient d'être 
question, les consequences des NTR sur le plan ethique suscitaient 
manifestement une grande inquietude chez les personnes venues temoigner 
au cours des audiences publiques. En effet, la plupart de ces personnes 
ont, au minimum, fait allusion a ces consequences; et un certain nombre 
d'entre elles y ont consacre l'essentiel de leur memoire. Toutes ont reconnu 
la gravite des enjeux ethiques et la necessite d'y consacrer plus d'etudes et 
de &bats que ce qui a ete fait jusqu'A. present. Toutefois, aucun consensus 
n'a ete &gage quant a la fawn dont la Commission doit aborder ce sujet. 

Dans certains cas, les intervenants et intervenantes se sont contentes 
d'enoncer leurs convictions ethiques sans en indiquer les fondements. 
Dans d'autres, ils ont cherche a donner a leur raisonnement moral une 
charpente plus systematique ou theorique. Its ont alors explique la 
doctrine morale ou les principes directeurs sur lesquels reposaient leurs 
convictions, et formule des suggestions quant a la demarche que devrait 
adopter la Commission pour se prononcer sur les questions ethiques. 
Parmi ces personnes, un petit nombre ont recommande que la Commission 
adopte une ethique precise. Ainsi, un intervenant a prOne une doctrine 
axee sur le « droit naturel », tandis qu'un autre a preconise une doctrine 
libertaire stricte. D'autres ont egalement evoque, sans s'y attarder, 
1'4( altruisme A et la « morale utilitaire » sans qu'il soit clair s'ils desiraient 
que la Commission se serve de ces doctrines comme cadre global A 
l'elaboration d'une politique gouvernementale en matiere de NTR. Nous 
reviendrons en detail sur ces doctrines, ainsi que sur d'autres. 

Toutefois, parmi les intervenants et intervenantes qui ont explicite leur 
raisonnement ethique, la plupart ne se reclamaient d'aucune doctrine 
particuliere. Nombre d'entre eux invoquaient plutat des « principes 
directeurs », compatibles selon eux avec de nombreuses doctrines morales 
differentes et, de ce fait, plus susceptibles de s'attirer un consensus parmi 
le public. Quelque 75 intervenants ont propose un ou plusieurs principes 
directeurs. Comme it fallait s'y attendre, ceux-ci differaient selon les 
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secteurs representes par les intervenants. Voici un résumé des principes 
les plus souvent defendus au sein de chaque secteur3. Ainsi que nous 
l'avons fait au sujet des enquetes dep., menees a l'etranger et au Canada, 
nous ne citons que les principes qui ont ete explicitement enonces en tant 
que tels par les intervenants. 

Milieux medicaux : la plupart des intervenants et intervenantes des 
milieux medicaux, en particulier les representants et representantes 
d'organisations professionnelles, souscrivaient aux principes d'auto-
nomie, de bienfaisance et de justice'. 

Groupes de defense de la famille, groupes religieux et groupes pro-vie : 
les principes les plus souvent invoques par ces groupes etaient le 
respect qui est du a la vie humaine des la conception et la protection 
de la famille en tant que milieu favorable au developpement de 
l'enfant. 

Groupes feministes : ces groupes defendaient le plus souvent le 
respect de l'autonomie des femmes en matiere de reproduction, l'acces 
non discriminatoire aux NTR (sans egard a la classe, a la race, a 
l'orientation sexuelle, ou au handicap) ainsi que la non-
commercialisation de tissus reproducteurs ou de services genesiques. 

Medecines douces, sante communautaire et services sociaux : les trois 
principes invoques le plus souvent etaient le respect du choix 
individuel, le souci d'un bon rapport coilts-efficacite des soins de 
sante (y compris la promotion de la sante publique et la prevention 
des maladies), ainsi que la participation et le droit de regard du public 
dans la formulation des politiques touchant les soins de sante 
genesiques. 

Groupes culturels ou ethniques : ces groupes appuyaient le plus 
souvent le principe d'egalite d'acces (non-discrimination). 

Milieux juridiques et groupes de defense des droits de la personne : 
ces groupes faisaient valoir le plus souvent les principes de 
consentement eclaire et d'interet veritable de l'enfant. 

Groupes et particuliers defendant les droits des personnes 
handicapees : les intervenants et intervenantes de ce secteur 
insistaient sur les principes d'egalite et d'autonomie individuelle. 

En ce qui concerne les autres secteurs (syndicats, citoyens et 
citoyennes interesses, usagers et usageres, industrie), aucun ensemble 
coherent de principes n'a pu etre detecte dans les temoignages, en partie 
parce que les delegues ou deleguees de ces secteurs ont eta tres peu 
nombreux a se reclamer d'un ensemble de principes directeurs. 

D'apres ce survol, nous pouvons voir que les personnes qui sont 
intervenues au cours des enquetes menees a l'etranger et au cours des 
audiences publiques de la Commission ont adopte deux demarches 
distinctes a regard des questions ethiques (du moins en ce qui concerne 
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celles qui ont explicitement parle de leur raisonnement ethique). Quelques 
temoignages regus par la Commission ainsi que quelques enquetes se 
fondaient sur une doctrine morale globale, mais la plupart s'appuyaient sur 
un ensemble de principes directeurs. Dans les deux parties suivantes du 
present rapport, nous examinons plus en detail l'option qui consisterait, 
pour la Commission, a orienter ses travaux en fonction d'une doctrine 
morale explicite. Les deux dernieres parties du present rapport traitent de 
l'option qui consisterait a adopter un ensemble de principes directeurs. 

Presentation de six doctrines morales 

Un grand nombre des enquetes menees a Fetranger et au Canada ont 
etc abondamment critiquees pour avoir omis d'adopter une doctrine morale 
claire et pour avoir &xis des theories simplistes dans le domaine de la 
bioethique. Ainsi, un numero entier du Journal of Medicine and Philosophy 
est consacre a des critiques du raisonnement ethique tenu par les commis-
sions gouvernementales sur la bioethique dans divers pays du monde 
(notamment le Canada5). 

Ces critiques soutiennent qu'il est important d'adopter une doctrine 
morale et de l'appliquer avec rigueur aux diverses questions ethiques 
soulevees par chaque NTR, et ce, pour deux raisons : on assure ainsi la 
coherence des diverses recommandations en les faisant toutes decouler 
d'une seule perspective ethique, et on favorise la tenue d'un debat eclair& 
puisque les lecteurs et lectrices qui seraient en desaccord avec les 
recommandations formulees pourraient determiner exactement l'origine de 
leur desaccord (par exemple, du point de vue moral fondamental, de 
l'application de ce point de vue ou des differentes suppositions empiriques, 
etc.). Cependant, les critiques ne s'entendent pas sur la doctrine morale 
a adopter ni sur la facon d'evaluer les doctrines concurrentes en vue de 
decider laquelle convient le mieux pour orienter les &bats sur les NTR. 

La plupart des traites de philosophic ou de bioethique que l'on trouve 
au Canada font etat d'au moths six grandes doctrines morales. 

1. 	Utilitarisme : Selon la morale utilitaire, Faction ou la politique 
moralement bonne est celle qui procure # le plus grand bonheur au 
plus grand nombre * dans la societe, c'est-a-dire celle qui procure le 
bien-etre humain optimal. L'utilitarisme connait de multiples versions 
suivant la definition donne au # bonheur » ou au « bien-etre » humain, 
et selon que l'obligation de procurer le bien-etre optimal s'adresse aux 
particuliers dans leurs decisions de tous les j ours ou uniquement aux 
institutions et aux gouvernements. 

Cependant, toutes ces versions sont « conse quentialistes en ce sens 
que chaque action ou politique y est jugee en fonction de son inci-
dence eventuelle sur les interets de tout le monde et non en fonction 
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de ses qualites intrinseques. Ainsi, selon les utilitaristes, it n'y a en 
soi den de bien ou de mal a faire des experiences sur des personnes 
sans leur consentement. Pour eux, ce genre d'experiences se justifient 
en regard de la morale si elles visent au mieux-etre de la societe en 
permettant l'acquisition de connaissances utiles. Toutefois, de 
nombreux utilitaristes pensent qu'en autorisant des experiences sur 
d'autres personnes sans leur consentement, on risque d'ebranler la 
confiance et la collaboration sociales, et que cette consequence nefaste 
ne serait pas compensee par les avantages decoulant d'un progres des 
connaissances. 

De' ontologie : Les deontologistes pensent que certaines politiques et 
certains actes sont intrinsequement mauvais, quels que soient les 
avantages qu'on puisse en retirer. Ainsi, selon de nombreux 
deontologistes, chacun possede un droit moral intrinseque sur son 
propre corps et ce droit limite ce que les chercheurs medicaux peuvent 
faire a. ce corps au nom du plus grand bien de l'humanite. Les 
theories deontologiques sont souvent enoncees sous forme de relies 
interdisant des actions dont on peut dire (et savoir) a priori qu'elles 
sont mauvaises. 

Il existe de multiples versions de la deontologie, qui varient selon les 
actions et les politiques dites mauvaises en soi et selon l'absoluite des 
interdits dont elks sont l'objet. Ainsi, la plupart des deontologistes 
soutiennent que le mensonge et la torture sont intrinsequement 
mauvais et qu'on ne peut donc y avoir recours, meme pour procurer 
de grands avantages a d'autres personnes; en revanche, d'autres 
pensent que le mensonge et la torture peuvent etre toleres s'ils visent 
a. eviter de graves prejudices a d'autres personnes. Lorsqu'ils 
expliquent pourquoi certaines actions sont interdites, la plupart des 
deontologistes contemporains pretextent que la personne qui commet 
ce genre d'actions manque de respect a I'endroit des autres en tant 
qu'etres raisonnables. L'obligation de touj ours respecter les autres en 
tant qu'etres raisonnables ayant ete instituee par Emmanuel Kant 
dans son irnperatif cate gorique, les theories deontologiques portent 
souvent le nom de morales g kantiennes u. 

Droit rtaturel : Selon les tenants et les tenantes du droit naturel, la 
moralite repose sur l'ordre naturel des choses, et le bien moral ne 
consiste pas a transcender l'ordre naturel ni a. s'y soustraire, mats a 
le perfectionner. Les principes de la moralite sont perceptibles dans 
les grandes tendances fondamentales de l'ordre naturel, notamment 
l'instinct de conservation qui habite tous les etres vivants, le desir de 
procreation et de vie familiale que ressentent tous les animaux 
(humains et non-humains) et, par-dessus tout, la propension des 
humains a raisonner et a agir en conformite avec des principes 
rationnels. Chacune de ces tendances naturelles engendre des devoirs 
inherents au droit naturel en ce qui a trait au respect de la vie, a la 
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protection de la famille et au respect de l'autonomie rationnelle. Tout 
comportement qui contrarie ou brime la nature determinee et 
rationnelle des etres humains est moralement mauvais. Il existe de 
nombreuses versions de la doctrine du droit naturel selon les actions 
et les politiques jugees compatibles avec la nature et la raison 
humaines (l'exemple d'acte inacceptable souvent cite est celui de 
l'euthanasie). 

Le droit naturel est souvent assimile aux doctrines de l'Eglise catho-
lique romaine, car cette Eglise a peut-etre ete le defenseur et l'inter-
prete le plus fidele de cette tradition. Cependant, it est important de 
souligner la difference entre le droit naturel et le droit divin. La 
connaissance du droit divin est censee decouler d'une revelation 
divine, alors que la connaissance des principes de droit naturel serait 
accessible a tous les etres raisonnables, meme ceux qui n'ont pas recu 
les enseignements de l'Eglise ni de revelation divine. Bien qu'elle 
fonde ses enseignements generaux a la fois sur le droit naturel et le 
droit divin, l'Eglise invoque seulement le droit naturel quand elle 
formule des recommandations a regard des politiques gouvernemen-
tales, car elle pense que, dans un pays pluraliste, ces politiques 
doivent reposer sur des principes independants de la croyance reli-
gieuse. C'est pour cette raison que le droit naturel sous-tend la partie 
de la theologie catholique qu'on dit accessible a tous les etres humains 
en vertu de leurs pouvoirs naturels de perception et de raison. 

4. 	Contractualisme : Les tenants et les tenantes du contractualisme 
considerent la moralite comme une entente ou un « contrat social 
permettant aux membres d'une societe de regler au mieux leurs 
affaires communes. En regle generale, les contractualistes ne pensent 
pas qu'un contrat en tant que tel ait jamais eta conclu, ou devrait 
l'etre, entre les membres de la societe. Its sont plutOt d'avis que la 
moralite doit etre consider& comme si elle constituait un contrat 
social, et que la meilleure facon de determiner si une regle morale 
propos& est justifiee consiste A. se demander si chaque membre de la 
societe pourrait l'accepter. 

Le contractualisme a donne lieu a de multiples versions, selon la facon 
dont cette entente hypothetique est comprise. Dans le monde reel, on 
observe souvent des differences considerables de pouvoir de negocia-
tion entre les faibles et les forts, ou entre les personnes en sante et les 
personnes handicapees. Si on les laisse tirer parti de leur plus grand 
pouvoir de negociation, les membres forts de la societe s'arrogeront 
des privileges particuliers et accorderont peu de droits, sinon aucun, 
aux personnes faibles et vulnerables (par exemple, les jeunes enfants, 
les personnes handicapees et les malades mentaux). 

Selon l'une des ecoles contractualistes, les inegalites entre les forts et 
les faibles sont inevitables quand on considere que la moralite releve 
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du contrat social et non du droit naturel (comparer avec la morale de 
l'avantage mutuel decrite plus loin). Neanmoins, la plupart des 
contractualistes trouvent injuste que les termes du contrat social 
soient affect& par des differences d'instruction, de pouvoir de nego-
elation ou encore de tout pouvoir « de menace D. C'est pourquoi ils ne 
s'interrogent pas sur le contrat que les gens accepteraient de passer 
compte tenu des inegalites actuelles de pouvoir de negociation, mais 
plutOt sur quel contrat ils accepteraient de passer s'ils etaient en 
situation d'egalite. D'autres contractualistes se demandent a quelles 
ententes les gens souscriraient s'ils etaient motives par la generosite 
plutOt que par l'interet personnel. Ces formes de contractualisme 
privilegient en general les principes de justice egalitaire et de respect 
de l'autonomie individuelle. 

L'attruisme : Les quatre doctrines precedentes peuvent toutes se 
rattacher au modele du raisonnement moral axe sur « les droits et les 
interets «. En effet, elles procedent toutes d'une doctrine relativement 
generale sur les interets humains ou la nature humaine, de laquelle 
elles cherchent a deduire des principes moraux abstraits de justice ou 
des droits de la personne. Selon les adeptes de la morale altruiste, la 
morale des interets est un modele essentiellement masculin de rai-
sonnement moral qui a besoin d'être remplace ou complete par le 
modele plus feminin de l'altruisme. En effet, cette morale privilegie la 
necessite d'être attentif aux besoins de personnes prises dans leur 
individualite, et non la recherche de principes universels de bon 
comportement qui s'appliqueraient a tous les cas. Elle accorde aussi 
beaucoup plus d'importance a la necessite d'assumer ses responsa-
bilites et de preserver les relations sociales qu'a celle d'equilibrer des 
droits concurrents. 

La morale altruiste existe en plusieurs versions selon qu'elle est 
censee completer ou remplacer les principes de justice et les droits, et 
suivant la facon dont on entend faire respecter l'obligation d'assumer 
ses responsabilites. Par exemple, certains adeptes de cette morale 
soutiennent que si l'on privilegie les relations aux &pens des droits 
concurrents, les pouvoirs publics doivent alors considerer la femme 
enceinte et le fcetus comme ne faisant qu'un et ne pas limiter les 
droits de la femme au nom du fcetus. En revanche, d'autres affirment 
qu'a cause de l'accent mis sur les relations et les responsabilites, 
faudrait que la loi impose a la femme enceinte le « devoir » de proteger 
le fcetus. 

Avantage mutuel : Toutes les doctrines presentees jusqu'a present 
presupposent l'existence de raisons morales qui ne sont pas reduc-
tibles aux raisons de « prudence » (c'est-a-dire d'interet personnel) et 
qui peuvent entrer en conflit avec ces dernieres. Selon ces doctrines, 
nous avons l'obligation morale de temoigner respect et consideration 
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a notre prochain, que cela serve ou non nos objectifs et nos &sirs 
personnels. 

En revanche, pour les adeptes de la morale de l'avantage mutuel, it 
n'existe pas de raisons ou de valeurs irreductiblement morales. Selon 
eux, j'ai une raison d'accomplir une action si celle-ci satisfait un de 
mes &sirs et uniquement dans ce cas. Je n'ai donc aucune raison de 
respecter autrui si cela ne satisfait pas un de mes desirs. Autrement 
dit, it n'existe aucune regle morale generale que chacun doit observer, 
quels que soient ses objectifs personnels. 

Cependant, it peut etre dans l'interet de chacun d'observer certaines 
regles (par exemple, contre le vol et les prejudices) pour autant que 
toutes les autres personnes les observent aussi. L'observation de ces 
regles nous oblige a sacrifier temporairement nos objectifs personnels, 
mais elle sert nos interets personnels a long terme, car elle nous 
protege des prejudices et cite des conditions propices a une collabo-
ration stable. It se met ainsi en place un jeu de regles sociales 
mutuellement benefiques, que les theoriciens et theoriciennes de 
l'avantage mutuel appellent souvent « regles morales D Cependant, it 
peut ne pas etre a l'avantage des plus forts d'accepter des regles qui 
les obligent a proteger ou a alder les faibles. Effectivement, lorsque la 
difference de pouvoir est assez grande, les theories de l'avantage 
mutuel peuvent justifier l'asservissement des personnes faibles et 
vulnerables. 

Etant donne que l'idee selon laquelle la moralite n'est qu'une strategie 
visant a servir l'interet personnel a long terme a ete elaboree en detail 
par Thomas Hobbes, les theories de l'avantage mutuel sont souvent 
appelees morales II hobbesiennes H. Toutefois, it est important de 
souligner que les theories hobbesiennes ne sont nullement des 
theories de la moralite. Nombreux sont les penseurs pour qui le fait 
de considerer les choses du g point de vue moral N revient a admettre 
que les etres humains, precisement en vertu de leur humanite, 
possedent une valeur intrinseque et ont droit a un certain degre de 
respect et de consideration, peu importe leur pouvoir de negociation. 
Les tenants et tenantes de la pensee hobbesienne nient quanta eux 
qu'on ait une quelconque raison d'adopter ce point de vue. Nean-
moins, en rejetant le point de vue moral et en niant qu'il existe des 
raisons irreductiblement morales, les theoriciens et theoriciennes de 
l'avantage mutuel proposent moms unefacon differente d'expliquer la 
moralite qu'une solution de rechange a la moralite. 

Les six doctrines que nous venons d'esquisser sont les plus courantes 
dans le domaine de la philosophie morale contemporaine; cependant, it en 
existe Bien d'autres. Exception faite de la tradition du droit naturel, ces six 
doctrines sont generalement considerees comme des morales lalques. Il y 
a d'autres doctrines, qui sont plus explicitement theologiques, et auxquelles 
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on pourrait toutefois s'interesser. En outre, a. cote des six doctrines qui 
dominent le discours moral en Occident, on trouve de nombreuses tradi-
tions ethiques et religieuses importantes, notamment l'islam, l'hindouisme, 
le bouddhisme, le confucianisme, etc. 

La disparite entre les morales laiques et religieuses, dans le monde 
occidental, est sans doute exageree, en particulier dans le contexte des 
&bats concernant les politiques gouvernementales. En effet, comme nous 
le disions a propos du droit naturel, le raisonnement selon lequel l'autorite 
civile dans les pays pluralistes doit etre exercee en conformite avec des 
principes defendables independamment d'une croyance religieuse 
particuliere constitue depuis des siecles un argument moral fondamental 
des catholiques (et des protestants). En consequence, quand ils parlent des 
NTR, la plupart des auteurs religieux etablissent une distinction entre les 
arguments destines principalement aux membres de leur religion et qui 
sont souvent explicitement theologiques, et les arguments destines au 
public en general pour lesquels ils empruntent un langage et un cadre 

publics # qui sont conformes a leurs convictions religieuses, mais qui n'en 
dependent pas. 

Ainsi, l'Eglise catholique condamne la masturbation comme un acte 
immoral, position qu'elle defend souvent en se referant a la Bible qui 
interdit a l'homme de g repandre sa semence #. L'Eglise insiste donc aupres 
de ses fideles pour qu'ils ne pratiquent aucune forme d'insemination 
artificielle impliquant la masturbation, et certains medecins catholiques 
refusent d'ailleurs de dispenser ce service. Cependant, l'Eglise n'entend 
pas interdire aux non-catholiques de pratiquer l'insemination artificielle par 
conjoint (IAC) meme si celle-ci implique une masturbation. De plus, it ne 
s'agit pas la simplement d'une decision tactique visant a eviter un differend 
public dont l'Eglise risquerait fort de sortir perdante. Au contraire, l'Eglise 
croit qu'il serait mal d'interdire a d'autres personnes d'avoir recours a ces 
formes d'IAC, car ce serait porter atteinte a leur liberte de conscience, 
valeur elle-meme tres importante. Les adeptes des diverses religions 
doivent etre libres de vivre selon leurs croyances religieuses, pour autant 
qu'ils ne portent prejudice ni a leur prochain ni au bien commun. 

Neanmoins, c'est mal interpreter la morale catholique que de mettre 
sur le meme plan l'interdiction de se masturber et celle de pratiquer 
l'avortement de foetus presentant des anomalies genetiques. La premiere 
s'adresse aux fideles, tandis que la deuxieme s'adresse (aussi) au grand 
public et entend influencer la politique des pouvoirs publics. L'Eglise 
catholique estime qu'elle a, vis-à-vis de toute la societe, la responsabilite 
morale de defendre les droits de la personne et le bien commun, et que 
cette responsabilite l'oblige a mettre de cote ses dogmes particuliers et a 
adopter a la place un langage « laique 	Doric, lorsque les catholiques 
condamnent l'avortement de foetus presentant des anomalies genetiques, 
ils ne mettent pas en avant leurs croyances religieuses et ne demandent 
pas que la societe y soft sympathique. Its ont recours a un langage laique 
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et demandent que la societe considere le statut moral du foetus sans idee 
sectaire. 

Par consequent, la morale laique, n'est pas completement etrangere a 
la morale religieuse, mais en constitue en realite une partie importante. 
Comme nous l'avons déjà souligne, les catholiques empruntent d'ordinaire 
le langage laique du droit naturel. Par contre, les protestants et les Juifs 
utilisent generalement le langage laique de la deontologie. Cependant, 
comme nous l'avons déjà dit, ces categories ne sont pas franchement 
delimitees, et au sein des differentes religions, on peut trouver des fideles 
qui s'appuient sur differentes doctrines laiques. 

Qui plus est, ces doctrines morales laiques sont dans une large 
mesure des prolongements de doctrines religieuses. Ainsi, l'idee d'« agape 
ou d'amour est un des piliers de la morale judeo-chretienne. Dieu aime 
tous ses enfants et it a ordonne a chacun d'« aimer son prochain comme 
soi-meme N. Ce commandement est a la base de la morale juive, et on peut 
considerer que les enseignements du Christ ont cherche a elargir l'idee 
d'agape consacree par la regle d'or : « Ne fats pas a autrui ce que tu ne 
voudrais pas qu'on to fasse. « (La tradition juive possede la meme regle 
d'or.) II est generalement admis que cette notion d'amour pour tous les 
enfants de Dieu est a l'origine du precepte commun a cinq des six doctrines 
etudiees selon lequel nous devons temoigner une consideration egale a tous 
les membres de la collectivite. 

Cette regle d'or a trouve son echo laique dans l'imperatif categorique 
de Kant (« agis de telle sorte que tu uses de l'humanite, en to personne 
comme en celle d'autrui, comme d'une fin et jamais comme d'un simple 
moyen g) ou dans l'idee plus generale selon laquelle le point de vue moral 
d'une personne compte, et compte autant que celui d'une autre. L'elan 
moral est le meme, mais la source est differente : notre obligation d'aimer 
les autres ne decoule plus du fait que nous sommes tous les enfants de 
Dieu, mais du fait que nous sommes tous des etres humains. C'est le 
respect voile a notre humanite commune, et non le respect du a notre 
qualite de creatures de Dieu, qui est A. la source de la moralite laique. 

Cette explication permet de mieux comprendre pourquoi les theori-
ciens religieux peuvent souscrire a des theories laiques lorsqu'ils debattent 
de politiques publiques. Tant les theistes que les atheistes pensent que 
tous les etres humains ont droit au respect et a la consideration en raison 
de leur aptitude particuliere a la conscience eta la raison. Selon les 
theistes, les humains meritent le respect en raison des aptitudes particu-
lieres que Dieu leur a conferees et qui participent, de ce fait, de la nature 
divine. Pour les theoriciens et theoriciennes laiques, ces aptitudes sont 
importantes par elles-memes et en elles-memes, qu'elles procedent ou non 
d'une creation divine. En consequence, les theistes et les theoriciens et 
theoriciennes laiques ne s'entendent pas sur la source de l'obligation qui 
nous est faite de respecter les etres humains, mais ils ne sont pas 
forcement en desaccord quant au contenu de cette obligation. Autrement 
dit, ils peuvent convenir que la moralite exige le respect de la rationalite de 
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chaque personne et le souci de son bien-titre conscient. 11 s'ensuit que les 
theories laiques concernant le respect de la personne sont conformes aux 
croyances religieuses mais n'en dependent pas. 

Compte tenu de l'accroissement de la population multiculturelle cafia-
dienne, it ne serait peut-titre pas inutile d'examiner quelques grandes 
traditions morales orientales. Nous n'entendons cependant pas faire cet 
examen ici, car, dans le contexte canadien, peu de memoires ont propose 
que ces traditions morales servent de base a la politique gouvernementale. 
Lorsque des tenants et des tenantes de ces traditions ont participe au debat 
public, c'etait surtout dans le but de sensibiliser davantage les profes-
sionnels et professionnelles de la sante et les intervenants et intervenantes 
du systeme de sante a leurs besoins et a. leurs croyances particulieres. 

Difficultes concernant ('adoption d'une doctrine morale 
destinee a guider les travaux de la Commission 

Comme nous l'avons déjàmentionne, certaines personnes croient que 
les commissions gouvernementales comme la Commission royale sur les 
nouvelles techniques de reproduction, gagneraient a. adopter une doctrine 
morale globale qu'elles pourraient ensuite appliquer rigoureusement aux 
diverses questions ethiques soulevees par les NTR. Dans la presente partie 
de notre rapport, nous examinerons deux difficultes d'ordre pratique que 
pose cette demarche : les chances de parvenir a un consensus sont minces 
et meme, en supposant qu'on parvienne a un consensus, la doctrine 
retenue risque de ne pas apporter toutes les reponses utiles aux questions 
auxquelles la Commission doit repondre. 

Comme les merites relatifs des diverses doctrines font l'obj et de &bats 
depuis des siecles, it semble inevitable que des personnes raisonnables 
continuent d'etre en desaccord sur ce sujet. Certains voient dans la 
persistance de ce desaccord la preuve qu'il n'y a pas une seule et unique 
bonne reponse aux questions ethiques. Par exemple, selon Mary Warnock, 
« on n'insistera jamais assez sur le fait que, dans les questions ethiques, it 
y a des jugements plus ou moins justes, mais it n'y en a pas de justes6  D. 
(Traduction) Meme ceux et celles qui croient qu'il existe de bonnes 
reponses sont obliges de reconnoitre qu'elles peuvent etre difficiles a 
trouver. Les ethiciens et ethiciennes n'ont encore decouvert aucun 
argument permettant de refuter ou de justifier definitivement les differentes 
doctrines. De nouvelles doctrines ont beau voir le jour (par exemple, la 
morale altruiste), elles n'entrainent pas la refutation des doctrines ante-
rieures, a I'exemple de la theorie de Copernic qui aurait refute peremptoire-
ment la these de Ptolemee. 

Divers penseurs ont tente de refuter les doctrines morales au nom de 
la logique (par exemple, en s'efforcant de demontrer qu'une doctrine est 
contradictoire en soi) ou des sentiments (par exemple, en s'efforcant de 
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demontrer qu'une doctrine va a l'encontre de nos intuitions communes 
quanta ce qui est then et a ce qui est mal). Mais le fait que ces doctrines 
aient conserve des adeptes au fil des siecles est la preuve manifeste qu'elles 
ne sont pas illogiques. Que certaines doctrines (comme l'utilitarisme) 
heurtent certaines de nos intuitions morales communes n'est pas difficile 
a montrer, mais cela ne constitue pas un argument concluant puisque tout 
le monde n'a pas les memes intuitions et que, de toute facon, chacune de 
ces doctrines comporte des elements qui sont contraires a nos intuitions. 
Donc, ni la logique ni les sentiments ne permettent d'etayer ou d'invalider 
definitivement une doctrine morale donnee. 

De surcroit, en supposant qu'une doctrine fasse runanimite, la facon 
de rinterpreter poserait certainement un autre probleme. Le plus difficile 
reste a faire lorsqu'on a enfin retenu une doctrine morale, car it n'existe 
entre cette doctrine et des conclusions en matiere de NTR aucune voie 
claire, directe et incontestable. 

II est rarement possible de tirer des lignes claires et directes entre, 
d'une part, les concepts tres generaux d'entente, d'altruisme, de devoir, etc., 
inherents a une doctrine morale et, d'autre part, les elements concrets 
d'une decision ethique particuliere. Il n'existe aucune formule magique 
pour appliquer l'une ou l'autre de ces doctrines. Merne si nous decidons 
que l'objet de la moralite est d'atteindre a rutilite optimale, par exemple, 
comment pouvons-nous connaltre les moyens qui meneront a cette utilite 
optimale? Doit-on mesurer rutilite a l'aune de nos preferences subjectives 
ou existe-t-il des normes objectives en fonction desquelles on peut deter- 
miner l'urgence ou l'importance relative de certains interets? D'autre part, 
si nous definissons la moralite par reference au droit naturel, quelles 
inclinations naturelles doit-on respecter? La plupart des adeptes du droit 
naturel affirment que la recherche de la croissance intellectuelle et du 
progres scientifique constitue rune des inclinations humaines qu'il convient 
de respecter. Toutefois, quand le progres technique est-il une manifes-
tation de nos inclinations naturelles, et quand va-t-il a l'encontre de ces 
inclinations'? 

De meme, si nous definissons la moralite en fonction de la morale 
altruiste, par quoi cette morale se traduit-elle concretement? Dans l'esprit 
de ses adeptes, it faut accorder moins d'attention aux droits concurrents, 
pour se soucier davantage de maintenir les relations avec autrui, en 
particulier avec les personnes dont on a la charge. Mais, quand peut-on 
dire qu'une relation a ete rompue ou negligee par faute? Si nous decidons 
que la moralite est une affaire d'ententes, de quel genre d'ententes s'agit-il? 
Selon la plupart des contractualistes, les ententes moralement valables 
doivent etre des ententes raisonnables. 	Mais, qu'entend-on par 
« raisonnable D? 

Nous n'entendons pas ici vier que certaines interpretations des 
notions d'utilite, de nature, d'altruisme ou d'entente sont plus ou moins 
bonnes que d'autres. Par ailleurs, tout comme elles continueront 
disputer de la doctrine morale a adopter, les personnes raisonnables 
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continueront a disputer de la meilleure fagon d'interpreter ces doctrines. 
On ne trouve rien dans la structure des diverses doctrines qui garantisse 
leur merne interpretation par tous. Au contraire, it y a tout lieu de croire 
que les utilitaristes continueront de disputer sur ce qui accroit l'utilite, les 
contractualistes sur ce qui est raisonnable, les adeptes du droit naturel sur 
ce qui est naturel, les adeptes de la morale altruiste sur ce qui est un acte 
responsable, etc. 

Il s'ensuit que la recherche d'une entente sur une doctrine morale 
risque de ne pas etre tits utile. Une autre demarche est susceptible d'être 
plus feconde. PlutOt que de s'appliquer a concilier les differences philo-
sophiques (inconciliables) entre ces diverses doctrines, it serait certai-
nement plus fructueux de se concentrer sur leurs points communs. En 
particulier, on pourrait peut-etre amener les adeptes des differentes 
doctrines a s'entendre sur un ensemble de principes situes sur un plan 
moires eleve — en effet, bien qu'elles divergent implacablement sur le plan 
theorique, les diverses doctrines ont tendance a converger plus souvent sur 
le plan pratique. 

II existe une masse substantielle de textes, plus particulierement dans 
le domaine de l'ethique appliquee, qui portent sur le role des principes 
intermediates, c'est-a-dire des principes se situant a mi-chemin entre le 
plan theorique et le plan pratique. Or, precisement parce que des concepts 
tels que ceux de nature, d'entente ou de d'altruisme sont si difficiles a 
interpreter et a appliquer, les theoriciens et theoriciennes qui travaillent 
dans le domaine de l'ethique appliquee sont souvent appeles a tirer de la 
doctrine de leur choix un ensemble de regles intermediates de nature plus 
concrete. Par exemple, de nombreux utilitaristes reconnaissent qu'il est 
impossible de determiner ce qui aura le maximum d'utilitd dans un 
contexte donne (en partie parce qu'ils ne s'entendent pas sur la definition 
de la notion d'utilite). Its s'efforcent donc d'etablir des principes inter-
mediates axes sur des interets humains plus précis et plus tangibles, 
comme le &est d'autonomie et la necessite d'eviter de subir des prejudices. 
Les decideurs peuvent ensuite suivre ces principes directement, sans avoir 
a comprendre (encore moires a mesurer) ce qui favorise l'utilite dans 
l'abstrait et le global. Selon les utilitaristes qui ceuvrent dans le domaine 
de l'ethique appliquee, la meilleure fagon de favoriser l'utilite globale 
consiste en realite a faire comme si elle n'existait pas, et a s'employer a 
proteger certains interets importants (par exemple en imposant l'obtention 
du consentement &laird-  et l'application de pratiques sures). Cette forme 
d'utilitarisme impose a la societe de suivre un ensemble de regles interme-
diates au lieu de viser directement l'utilite optimale. 

Les adeptes d'autres doctrines morales s'efforcent aussi d'elaborer des 
principes intermediates. De fait, on s'apergoit que les principes tires de 
doctrines differentes coincident souvent. Les regles preconisees par les 
partisans de l'utilitarisme assort' de regles sont souvent etroitement 
apparentdes aux sortes de mesures preconisdes par les adeptes du droit 
naturel, lesquelles sont apparentees aux sortes d'ententes prOnees par les 
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contractualistes et aux sortes de relations preconisees par les adeptes de 
la morale altruiste. Ainsi, toutes ces doctrines semblent converger vers des 
principes fondes sur le respect de l'autonomie individuelle et la protection 
de l'interet veritable de l'enfant. 

Comment est-il possible que des doctrines divergentes sur le plan 
theorique convergent sur le plan des principes intermediaires? Une des 
raisons est qu'en realite, elles ne divergent pas completement sur le plan 
theorique. A une exception press, elles s'articulent toutes autour d'un 
postulat central que nous pouvons appeler le 44 point de vue moral », 

c'est-a-dire autour de la croyance en l'existence d'un point de vue moral, 
distinct du point de vue egoiste (interet personnel) et du point de vue 
scientifique ou esthetique, et qui correspond a une certain notion de 
respect des personnes. 

Du point de vue egoiste, la vie de certaines personnes peut n'avoir 
aucune importance a. nos yeux, en particulier lorsque celles-ci sont trop 
faibles ou trop eloignees pour nous faire du tort ou du bien. Du point de 
vue esthetique, la vie de certaines personnes peut n'avoir aucune impor-
tance a. nos yeux, en particulier si (a l'instar de Nietzsche) nous pensons 
que rares sont les personnes capables d'une grandeur veritable de pensee 
ou d'action. Mais du point de vue moral, toutes les personnes sont impor-
tantes en soi. Le bon deroulement de leur vie a de l'importance, et si nos 
decisions influent sur leur bien-etre, nous devons en tenir compte. Donc, 
l'adoption du point de vue moral nous oblige a preter attention et sympa-
thie aux interets des autres et aux circonstances dans lesquelles ils vivent, 
a essayer de comprendre comment se presentent les choses de leur point 
de vue, et a accorder a leur bien-etre l'importance qui lui est due. Adopter 
le point de vue moral revient a 44 nous mettre a la place des autres », et a 
faire en sorte que nos actions soient acceptables aussi bien de leur point 
de vue que du notre. 

L'idee que nous devons etre attentifs au bien-etre des autres 
personnes est parfois presentee comme caracteristique de la 4( morale 
altruiste g, alors qu'elle est en realite commune a toutes les doctrines que 
nous avons decrites. Malgre leurs nombreuses divergences, les utilita-
ristes, les contractualistes, les tenants de la morale altruiste et d'autres 
s'accordent tous pour dire que le point de vue moral se definit par les 
propositions suivantes : 

Le raisonnement moral exige que nous nous identifiions avec 
sympathie a la situation des autres et que nous tenions compte 
de leur opinion et de leurs interets en meme temps que des 
n6tres. Nous devons cet egard a notre prochain au nom de notre 
humanite commune. 

Plus les autres sont loin de nous (par la situation sociale, les 
talents naturels, l'appartenance raciale ou ethnique, etc.), plus 
it est difficile d'avoir de l'empathie pour eux. 
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Pour tenir vraiment compte de la situation de personnes eloi- 
gnees, nous devons surmonter notre penchant naturel a sympa-
thiser avec les personnes qui nous sont le plus proches et nous 
efforcer d'etre plus attentionnes et comprehensifs envers autrui 
en general. 

Ces propositions font partie de toutes les grandes doctrines morales, 
laiques ou religieuses, et sont a la base des morales de la « justice *, comme 
celles de Mill et de Rawls aussi bien que des morales « altruistes comme 
celles de Gilligan ou de Baler'. 

L'importance que toutes les doctrines attachent au point de vue moral 
permet d'expliquer leur convergence sur les principes du respect de l'auto-
nomie et de protection de l'interet de l'enfant. Des l'instant on nous nous 
mettons a la place des autres, nous ne pouvons que comprendre qu'il est 
important de respecter leur point de vue et de proteger ceux d'entre eux qui 
sont vulnerables. C'est par ce chemin que nous arrivons aux principes 
d'autonomie et de protection de l'interet de l'enfant. 

Lorsqu'il s'agit de prendre des decisions d'ordre pratique, it semble que 
chaque doctrine se fonde moans sur les nuances philosophiques qui les 
distinguent entre elles et davantage sur l'elan moral fondamental qui leur 
est commun, c'est-A-dire dans l'elan foncier qui nous pousse a nous mettre 
A la place des autres, a comprendre leurs perceptions et a accorder a leurs 
interets une juste importance. Les distinctions subtiles entre les diverses 
doctrines ont beau faire l'obj et de &bats philosophiques passionnes, elles 
sont relativement peu importantes par rapport a rear' moral fondamental 
qui leur est commun, en particulier quand it s'agit de prendre des decisions 
d'ordre pratique. Donc, en definitive, cela ne vaut peut-etre pas la peirie de 
choisir une doctrine morale. En effet, quand vient le moment de l'appli-
quer, nous devons nous contenter d'appliquer des principes intermediaires, 
principes qui sont les memes pour toutes les doctrines. 

Si la Commission adopte une doctrine morale particuliere, it est a 
craindre qu'elle ne s'aliene inutilement un vaste &entail de personnes qui, 
autrement, auraient accepte de souscrire a son raisonnement et a ses 
recommandations. Quantite de gens desapprouveront la doctrine choisie 
par la Commission, quelle qu'elle soit, et rien ne pourra les faire changer 
d'avis. Par voie de consequence, ces gens risquent de rejeter en bloc les 
recommandations de la Commission, meme si en fait, ils approuvent les 
principes intermediaires dont elles procedent en realite. 

En résumé, it est peu souhaitable que la Commission adopte une 
doctrine morale determinee, et ce, pour trois raisons importantes : 

Des desaccords profonds existent quant l'utilite relative des 
differentes doctrines, desaccords qu'on peut difficilement regler 
ou meme caracteriser. Le choix d'une doctrine particuliere risque 
de mecontenter un large secteur de la population. 

La route est longue et difficile entre l'adoption d'une doctrine 
globale et la formulation de recommandations pratiques a regard 
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de questions precises soulevees par les NTR. Les theories ne sont 
pas des formules qui apportent des reponses claires a des 
questions difficiles. Il faut les interpreter avant de pouvoir les 
appliquer; or, l'interpretation d'une doctrine peut engendrer 
autant de difficultes et de controverse que son adoption. En 
consequence, l'adoption d'une doctrine morale particuliere ne 
contribuerait peut-titre en aucune facon a aplanir les differends 
souleves par des questions relevant du mandat de la 
Commission. 

3. Compte tenu de la difficulte posee par l'interpretation et 
l'application rigoureuse des doctrines morales, la plupart des 
specialistes de l'ethique appliquee preferent s'appuyer sur une 
argumentation moans rigidement structuree faisant appel a des 
principes intermediaires plutert qu'a des concepts theoriques 
fondamentaux. Dans une large mesure, it est possible d'elaborer 
et d'appliquer ces principes sans s'astreindre a adopter une 
doctrine, tache herissee de difficultes et fertile en risques de 
division. 

Principes directeurs 

Si la Commission decide de baser ses deliberations ethiques sur des 
principes directeurs, lesquels doit-elle adopter et a quelle source doit-elle 
les puiser? Nous examinerons ici trois sources possibles : les interventions 
faites au cours des audiences publiques tenues par la Commission, les 
enquetes deja menees a l'etranger, et les ecrits portant sur la bioethique. 

Interventions faites au cours des audiences publiques de la 
Commission 

Les audiences publiques constituent un bon point de depart pour la 
recherche de principes directeurs. En effet, dans leur memoire, 75 repre-
sentants et representantes d'un vaste eventail de spheres d'activites et 
d'interets ont mis de l'avant un ou plusieurs principes directeurs. Non 
seulement ces interventions sont-elles une riche source de principes 
possibles, proposes specifiquement pour le contexte canadien, mais elles 
fournissent une premiere indication des chances qu'ont ces principes de 
susciter un consensus. 

A premiere vue, it peut sembler que les audiences publiques etayent 
mal notre propos qui est de demontrer que les principes directeurs ont plus 
de chances de deboucher sur un consensus. En effet, comme nous le 
disions plus haut, les intervenants et intervenantes des differents secteurs 
ne s'entendaient pas sur les principes a appliquer a la gestion des NTR. 
Toutefois, il est facile d'exagerer l'ampleur de ce desaccord. Les divers 



Positions de principe a regard des questions ethiques 21 

groupes ont invoque des principes differents, mais ces principes se 
completent davantage qu'ils ne s'opposent. Ainsi, les groupes de defense 
de la famille insistent sur l'interet de l'enfant, les milieux medico-sociaux 
communautaires ou autres sur l'obligation de rendre des comptes, et les 
groupes feministes sur la non-commercialisation de la reproduction. Or, 
ces trois principes sont tout a fait compatibles; et d'ailleurs, dans les 
recommandations qu'ils ont formulees, on voit clairement que les trois 
grands groupes en question souscrivent aux trois principes a la fois. Meme 
si les intervenants des groupes defendant les interets de la famille n'ont 
pas mis explicitement de l'avant l'obligation de rendre des comptes et la 
non-commercialisation, leurs demandes concernant la creation d'un 
organisme national de contrOle et l'interdiction de la vente de materiel 
genetique montrent bien que, dans les faits, ils se rangent a ces principes. 

Autrement dit, meme si les differents secteurs n'ont pas insiste sur les 
memes principes, chacun d'eux ne s'oppose pas forcement aux principes 
des autres. En outre, on observe toujours un certain chevauchement entre 
les secteurs. Ainsi, les principes d'autonomie et de respect de la vie 
humaine ont ete primes avec le plus d'ardeur respectivement par des 
groupes feministes et des groupes de defense de la famille, mais certains 
groupes feministes ont egalement insiste sur le respect de la vie, et certains 
groupes de defense de la famille sur le respect de l'autonomie. 

Au-dela de la diversite apparente des principes defendus au cours des 
audiences publiques, it est donc possible de discerner un groupe de 
principes communs. Un nouvel examen des interventions revele que les 
sept principes suivants ont recu un appui considerable de la part d'un large 
eventail de secteursl°  : 

autonomie individuelle; 

utilisation judicieuse des ressources; 

non-commercialisation de la reproduction; 

egalite; 

respect de la vie humaine; 

protection des personnes vulnerables; 

obligation de rendre des comptes. 

Nous allons examiner ces principes tour a tour. 

1. 	Autonomie individuelle 
En vertu du principe d'autonomie, toute personne doit etre libre de 

choisir son mode de vie, en particulier en ce qui a trait aux principaux 
elements qui determinent sa personnalite (par exemple, le travail, la famille 
et la sexualite). Bien stir, it ne s'agit pas d'un principe absolu. La liberte 
de choix de chacun ne sous-entend pas la liberte de nuire a autrui, de les 
contraindre ou de menacer la stabilite sociale. De plus, it est necessaire de 
limiter la liberte de certaines personnes, pour leur propre bien, quand 
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celles-ci ne possedent ni l'information ni la competence voulues pour 
prendre des decisions raisonnables. Il n'en demeure pas moans que le droit 
(et la responsabilite) dont chaque personne dispose pour decider du genre 
de vie qu'elle souhaite vivre et du genre de personne qu'elle souhaite etre 
constitue un trait caracteristique de notre culture. 

Comme la plupart des principes directeurs, le principe d'autonomie a 
de nombreuses repercussions sur la gestion des NTR. Au minimum, la 
protection de l'autonomie rend obligatoire le « consentement eclaire » 
regard des actes medicaux. Pour qu'une femme ait la maitrise de sa propre 
personne, it ne faut pas que d'autres puissent intervenir sur son corps sans 
son consentement. La mise en pratique active du principe de l'autonomie 
pourrait aussi rendre necessaire I'exercice du « choix eclaire ». L'exercice 
de rautonomie passe par l'acces a un vaste &entail d'options et a 
l'information sur ces options. Il pourrait aussi obliger a donner aux 
patients et aux patientes un counseling psychosocial leur permettant de 
reflechir intelligemment a ces options. 

Au cours des audiences publiques, le principe d'autonomie a ete 
invoque de diverses facons. Certains intervenants ont mis l'accent sur le 
consentement eclair& d'autres sur le choix eclaire. Certains desiraient 
qu'on donne plus d'information ou de choix, d'autres qu'on elimine les 
pressions sociales. Si, pour la plupart, la procreation constitue un des 
principaux elements qui determinent la personnalite, cela tient pour 
certains a l'importance de la vie familiale (milieux medicaux, medecine 
douce); pour d'autres, cela tient a rimportance pour la femme d'être maitre 
de son corps (groupes feministes)11. Certains intervenants ont aussi signale 
que les professionnels et professionnelles de la sante doivent eux aussi 
avoir droit a rautonomie — par exemple, avoir le droit de refuser 
d'administrer des traitements que leur conscience reprouve. 

2. 	Utilisation judicieuse des ressources 
En vertu du principe d'utilisation judicieuse des ressources, les 

decisions relatives a la prestation de nouveaux services ou techniques 
doivent etre conformes a des priorites clairement definies en matiere de 
sante, etant entendu qu'il existe des besoins contradictoires et que les 
ressources sont limitees. L'expression # utilisation judicieuse des res-
sources » est tree du memoire presente par l'Association des infirmieres et 
infirmiers du Canada', macs elle semble traduire un ideal qui n'est pas vu 
de la meme maniere par d'autres intervenants. Pour certains, it s'agit de 

faire correspondre les ressources en soins de sante aux besoins » ou de 
veiller a ce que les decisions concernant l'affectation des ressources tendent 
vers « le plus grand bien du plus grand nombre ». Dans chaque cas, ridee 
sous-jacente est que la societe doit repenser ses priorites en matiere de 
soins de sante et empecher que ces priorites soient alterees a cause de 
l'attrait exerce par les nouvelles techniques de pointe. 

Ce principe a des incidences tant negatives que positives sur les 
questions de financement. Du cote negatif, it postule que seules les 
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techniques qui laissent esperer des avantages considerables sur le plan de 
la .pante meritent un financement public. Du ate positif, il suppose qu'on 
doit dispenser les soins de sante qui sont utiles, puisque l'une des 
responsabilites des pouvoirs publics est d'ameliorer la sante et le bien-etre 
des citoyens et citoyennes13. 

Au cours des audiences publiques, ce principe a fait l'objet de diverses 
interpretations. La plupart des intervenants et intervenantes y voyaient la 
necessite d'une evaluation coiits-avantages continue et rigoureuse des 
techniques. Par contre, pour d'autres (en particulier les groupes femi-
nistes), ce principe oblige aussi a accorder une attention accrue a 
l'ensemble des besoins des femmes en matiere de sante genesique. Les 
intervenants des milieux des medecines douces ont souvent soutenu que 
le principe d'utilisation judicieuse des ressources debouchera sur divers 

principes en matiere de sante publique », par exemple, le principe de 
prevention. De nombreux intervenants ont parle de la prevention comme 
un moyen neglige, bien qu'efficace et economique, de repondre aux besoins 
en matiere de sante, moyen qui devrait prendre le pas sur les therapies de 
haute technologie. Les intervenants estimaient en general que les NTR 
n'ont pas encore ate suffisamment evaluees du point de vue de la 
satisfaction des besoins veritables en matiere de sante. 

3. 	Non-commercialisation de /a reproduction 
En vertu du principe de non-commercialisation, les decisions touchant 

la reproduction humaine ne doivent pas etre motivees par la recherche du 
profit. Donc, I'achat et la vente de materiel reproducteur (comme des 
embryons humains ou des tissus fcetaux) ou de services genesiques 
(comme la maternite de substitution) sont reprehensibles. 

Il est important, d'apres certains, d'interdire la commercialisation pour 
plusieurs raisons. Ce commerce pourrait entralner l'exploitation des 
personnes pauvres. En outre, la commercialisation de la maternite pourrait 
porter prejudice aux enfants en les faisant passer pour des marchandises. 
La commercialisation de gametes, d'embryons et de tissus fcetaux traduirait 
un manque de respect de la vie humaine. D'une maniere plus generale, il 
est degradant d'introduire la recherche du profit dans le domaine de la 
procreation. Selon Elizabeth Anderson'', le commerce ne peut etre que 
l'echange de choses dont on peut « user *, mais non d'objets ou de services 
qu'on doit « respecter » ou g admirer *. Etant donne que l'on doit respecter 
la fonction procreatrice des humains et leur materiel genetique, et non pas 
simplement en user, il est degradant d'introduire le motif du profit. 

Au cours des audiences publiques, ce principe a ete diversement inter-
prets. Certains intervenants ont etabli une distinction entre la « remunera-
tion de services * et le « remboursement de depenses », la premiere etant 
condamnable et le second acceptable. Cependant, d'autres estimaient 
inacceptable tout echange financier, craignant que le remboursement de 
depenses puisse camoufler une remuneration de services. En outre, les 
intervenants ne s'entendaient pas sur la question de savoir si l'existence de 
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banques de sperme commerciales ou de cliniques de fecondation in vitro 
(FIV) privees donne lieu a une forme de commercialisation reprehensible. 
Cependant, dans leur grande majorite, les intervenants consideraient 
comme inacceptables l'achat et la vente d'embryons, de foetus et d'enfants, 
de meme que la creation d'organismes commercialisant la maternite de 
substitution. 

4. Egalite 
En vertu du principe d'egalite, tous les membres de la collectivite ont 

droit, dans une optique generale, a la meme consideration et au meme 
respect et, dans une optique particuliere, a l'egalite d'acces aux services 
publics de base tels que les soins de sante et l'education. La notion 
d'egalite englobe done en realite deux principes distincts15. Le premier est 
le principe d'egalite morale, qui correspond plus ou moins au « point de vue 
moral », c'est-a-dire au postulat voulant que le bien-etre de chaque per-
sona soit important, et tout aussi important que celui d'une autre. Ce 
principe exclut toute pratique sociale fondee sur l'idee que la vie de 
certaines personnes a moins de valeur que celle de certaines autres. Le 
deuxieme principe est celui de l'egalite d'acces aux services publics de base 
tels que les soins de sante ou l'education16. Au sein de notre societe, it est 
generalement entendu que l'egalite d'acces aux services de base est le 
corollaire necessaire du principe voulant que tout le monde doive etre traite 
avec le meme respect. 

Ces principes se pretent a differentes interpretations. Au minimum, 
le respect de l'egalite suppose que l'on abroge les lois qui defavorisent 
certains groupes. Les principes d'egalite devraient rendre impossible tout 
systeme juridique qui cree deux classes de citoyens et citoyennes. Cepen-
dant, le respect de l'egalite suppose aussi que l'on doive prendre des 
mesures actives faisant en sorte que i) tous les membres de la societe 
soient traites avec un respect egal dans l'ensemble de la societe (par 
exemple, grace a des programmes de sensibilisation contre le racisme ou 
le sexisme); ii) tous les membres de la societe aient un acces egal aux 
services publics (par exemple, programmes speciaux destines aux collec-
tivites vivant dans les regions isolees ou aux groupes culturels et 
linguistiques minoritaires). 

S'il y a unanimite sur l'importance d'eliminer la discrimination dans 
la loi, l'utilite des mesures positives destinees a promouvoir l'egalite rallie 
moins de defenseurs. Les libertaires et les representants et representantes 
d'autres groupes de droite soutiennent que, pour instaurer l'egalite, it suffit 
d'eliminer les obstacles cites par la loi; selon eux, les mesures positives 
visant a favoriser des groupes determines creent a leur tour des injustices, 
des risques de discorde et des entraves a la liberte individuelle. En 
revanche, les groupes de gauche affirment que la seule elimination des 
obstacles eriges par la loi ne peut assurer une egalite veritable en ce qui 
concerne la situation sociale, les debouches economiques ou l'acces aux 
services, et qu'il faut prendre des mesures positives pour eliminer les 
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obstacles ou les prejuges solidement ancres auxquels se heurtent les 
groupes defavorises. 

Pendant les audiences publiques, le principe d'egalite a ete invoque 
dans plusieurs contextes. Ainsi, certaines personnes intervenant au nom 
des personnes handicapees ont insiste sur le principe tres general d'egalite 
morale, et ont demande l'interdiction de certaines utilisations des NTR (par 
exemple, le recours aux diagnostics prenatals servant a deceler un han-
dicap et a decider d'un avortement meme dans les cas ou le fcetus n'est 
atteint que d'un handicap mineur; la pre-selection du sexe sans motif 
medical), utilisations qu'elles jugent incompatibles avec l'egalite morale des 
personnes. Elles ont egalement justifie au titre de cette idee generale 
d'egalite les programmes destines a accroitre la tolerance a l'endroit des 
personnes handicapees et la prestation de services de conseils, integrant 
davantage cette derniere consideration, aux personnes beneficiant d'un 
diagnostic prenatal. 

Cependant, c'est le principe d'egalite d'acces aux soins de sante qui a 
ete surtout defendu par la plupart des intervenants et intervenantes qui 
estiment qu'a l'heure actuelle, la facon dont les NTR sont dispensees 
contrevient a ce principe a maints egards. Certains intervenants ont insiste 
sur les obstacles economiques et geographiques a l'egalite d'acces et sur la 
responsabilite qui incombe aux pouvoirs publics d'assumer le tout des NTR 
jugees medicalement necessaires (y compris les frais de &placement). 
D'autres estimaient souhaitable d'evaluer l'aptitude des couples candidats 
aux NTR au role de parents, mais d'autres jugeaient cette evaluation 
discriminatoire en soi, puisque les personnes capables de procreer natu-
rellement n'y sont pas soumises. D'autres s'elevaient simplement contre 
l'exclusion en bloc de certains groupes a cause de leur situation matri-
moniale ou de leur orientation sexuelle, et preconisaient plutOt d'examiner 
chaque demande a la lumiere de tous les autres criteres. D'autres encore 
deploraient le caractere arbitraire ou inconsequent du processus &et-
sionnel, et reprochaient aux medecins de n'etre ni formes ni qualifies pour 
evaluer l'aptitude au role de parent. Enfin, d'aucuns s'inquietaient de ce 
que les prejuges contre les femmes atteintes d'une incapacite ou les 
femmes de minorites visibles les empechent d'acceder aux NTR. 

5. 	Respect de la vie humaine 
En vertu de ce principe, la vie humaine doit etre respect& a toutes les 

etapes de son developpement. Il est generalement admis qu'il faut traiter 
avec sensibilite (et non avec indifference ou durete) toutes les formes de vie 
humaine (et meme les tissus humains en general). Bien que les embryons 
et les fcetus ne soient pas consider& par la loi comme des membres a part 
entiere de la collectivite, ils sont etroitement lies a cette derniere en raison 
a la fois de leur origine (car ils ont ete trees par des membres de la 
collectivite) et de leur avenir (car ils en sont des membres en puissance). 
II faut donc imposer des regles quant a la facon de traiter les embryons et 
les fetus. 
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Le respect qu'il faut accorder aux embryons et aux fcetus aux diverses 
&tapes de leur developpement a donne matiere a un vif &bat. Certains ont 
preconise une ontologie progressive de l'embryon voulant que le respect du 
a l'embryon puss au fcetus augmente proportionnellement a son developpe-
ment, jusqu'au stade de la viabilite ou jusqu'd la naissance, moment ofi it 
devient un membre a part entiere de la collectivite morale. Pour ceux et 
celles qui epousent ce point de vue, diverses formes de recherches qui sont 
acceptables quand elles portent sur des embryons en debut de developpe-
ment ne le sont plus quand l'embryon est devenu fcetus. D'autres sou-
tiennent que l'embryon doit etre tenu pour un membre a part entiere de la 
collectivite des la conception, de sorte que les experiences non thera-
peutiques ne sont jamais justifiees. 

Cependant, meme ceux et celles qui defendent l'ontologie progressive 
desirent que soient limites les types d'experiences permises. Certains 
demandent que la recherche porte uniquement sur les embryons sur-
numerates obtenus au cours des traitements de l'infertilite par FIV (c'est-
a-dire qu'ils s'opposent a la production d'embryons uniquement pour la 
recherche). D'autres sont d'avis que les recherches sur les embryons ou les 
fcetus ne doivent etre faites qu'd certaines fins (par exemple, pour ameliorer 
le traitement de l'infertilite, mais non pour mettre a l'essai de nouveaux 
medicaments). Bon nombre de personnes croient qu'il faut en outre regle-
menter les moyens utilises pour recueillir, conserver, &hanger et eliminer 
ces formes de vie humaine, afin de garantir que l'embryon ou le fcetus soit 
traite avec dignite et respect. 

Au cours des audiences publiques, le principe du respect de la vie 
humaine a donne lieu a diverses interpretations. Des personnes repre-
sentant des groupes de defense de la famille, des groupes religieux et des 
groupes pro-vie ont fait valoir que le respect de la vie humaine interdit 
toute experience non therapeutique sur des embryons ou des fcetus vivants. 
Elles reprouvaient aussi l'utilisation de tissus preleves sur des fcetus 
obtenus a. la suite d'avortements volontaires. D'autres'personnes, dont des 
representants et representantes des milieux medicaux, ont defendu le 
principe de l'ontologie progressive de l'embryon, considerant qu'il n'est pas 
contraire au principe de respect de la vie humaine de faire des recherches 
sur des embryons et des tissus foetaux du moment que celles-ci obeissent 
a des normes rigoureuses. Comme nous l'avons vu, les representants de 
nombreux secteurs s'accordaient sur l'idee que le respect de la vie humaine 
exclut la commercialisation du materiel genetique. 

6. 	Protection des personnes vulnerables 
En vertu de ce principe, la societe doit veiller sur ceux de ses membres 

qui ne sont pas en etat de veiller sur eux-memes. L'exemple le plus cou-
rant de membres meritant cette consideration speciale sont les enfants. 
Les enfants n'etant pas en mesure de pourvoir a leurs propres besoins, ce 
sont les parents qui doivent avoir le pouvoir de decider pour eux. Cepen-
dant, ce pouvoir ne confere pas aux parents des g droits ), au sens 
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traditionnel du mot, mais des devoirs qu'ils doivent remplir dans l'interet 
de l'enfant, l'Etat etant habilite a intervenir si les parents viennent 
manquer A. ces devoirs. 

Le large appui recueilli par ce principe temoigne de ridee commune-
ment admise selon laquelle les enfants ne sont pas des biens appartenant 
A leurs parents, mais des membres autonomes, quoique vulnerables, de la 
collectivite. La conception que la societe a des besoins de l'enfant a 
beaucoup evolue au cours des annees, mais it demeure admis qu'en plus 
de ses besoins essentiels (par exemple, la nourriture), it faut repondre aussi 
a ses besoins affectifs et developper chez lui le sentiment d'appartenance 
A la famille et au groupe. Par consequent, pour servir au mieux l'interet de 
l'enfant, it est necessaire dans la plupart des cas d'instaurer des conditions 
propices a la formation d'une famille stable". 

La protection de l'interet de l'enfant est un principe qui regit depuis 
longtemps les decisions relatives au sort des enfants déjà nes; aujourd'hui, 
dans le contexte des NTR, certaines personnes ont etendu ce principe aux 
questions concernant la conception. Elles soutiennent que la conception 
medicalement assistee devrait etre refusee aux personnes qui ne peuvent 
pas etre de « bons 4  parents (par exemple, les femmes celibataires ou les 
couples de lesbiennes), car ce serait desservir l'interet veritable de l'enfant 
que de le faire naitre dans une telle cellule familiale. Cependant, ainsi 
elargi, ce principe risque d'entrer en conflit avec un autre principe juridique 
honore depuis longtemps, celui qui veut qu'en aucun cas, on ne peut porter 
prejudice a un enfant en lui donnant la vie. 

Le principe de la protection des personnes vulnerables s'applique aussi 
a certains adultes. Par exemple, la societe dolt veiller a ce que nul ne 
puisse profiter des adultes qui sont dans l'incapacite temporaire ou 
permanente de prendre des decisions en toute connaissance de cause, ou 
qui se trouvent dans une situation desesperee. 

Au cours des audiences publiques, le principe de la protection des 
personnes vulnerables a ete evoque dans divers contextes. L'un des &bats 
portait sur le statut juridique de l'enfant concu a partir du sperme d'un 
donneur anonyme. De l'avis general, cet enfant devrait jouir du meme 
statut juridique que l'enfant concu naturellement et etre reconnu comme 
l'enfant legitime de ses parents sociaux. En outre, on estime que l'enfant 
devrait pouvoir obtenir des renseignements non nominatifs sur le donneur, 
en particulier si ces renseignements pouvaient etre utiles au regard des 
soins de sante dont l'enfant peut avoir besoin. L'acces de l'enfant aux 
renseignements relatifs a l'identite du donneur souleve une plus grande 
controverse. Certains jugent qu'il est important pour l'enfant de pouvoir 
obtenir ces renseignements a sa majorite, comme le montre l'exemple des 
enfants adoptes qui semblent retirer un grand bienfait d'apprendre qui sont 
leurs parents naturels. D'autres ne partagent pas cette conviction. 

Cependant, la question la plus vivement disputee est celle qui touche 
la selection des candidats et candidates aux NTR en fonction de leur 
aptitude au role de parents. Certains intervenants et intervenantes des 
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groupes de defense de la famille ont fait valoir le principe de la protection 
de l'interet de l'enfant pour reclamer que seuls les couples mules legale-
ment aient acces aux NTR. En revanche, des personnes temoignant au 
nom d'autres groupes ont soutenu que la preuve n'a pas eta faite que les 
enfants nes au sein d'autres types de famille s'en trouvent defavorises par 
le fait meme. 

7. 	Obligation de rendre des comptes 
En vertu du principe de l'obligation de rendre des comptes, le public 

a le droit et la responsabilite de regir et de surveiller la prestation des 
services et la conduite des recherches ayant trait aux NTR, de maniere a 
assurer le respect des divers principes déjà enonces. Dans une certaine 
mesure, ce principe rompt avec le principe traditionnel de 
l'autoreglementation corporative, qui laisse peu de place au public dans 
l'elaboration ou l'application des codes de pratique medicale. Bien sur, 
meme en vertu de ce principe traditionnel, les organisations profession-
nelles etaient tenues d'agir « dans l'interet du public N. Cependant, etant 
donne la gravite des repercussions des NTR, le public peut legitimement 
exiger de participer plus etroitement a la reglementation dans ce domaine. 

Le principe de l'obligation de rendre des comptes a lui aussi plusieurs 
implications. Pour commencer, it suppose que le public suive le 
developpement des NTR. Le public est en droit d'être tenu au courant des 
procedures et des recherches qui se font en matiere de NTR et d'être assure 
que ces pratiques obeissent aux regles etablies. L'application de ce principe 
peut aussi necessiter que le public participe davantage a la planification et 
a la gestion des services et des recherches lies aux NTR. Les decisions 
touchant les politiques en matiere de NTR doivent prendre en consideration 
le vaste &entail des opinions. 

Au cours des audiences publiques, ce principe a ete diversement 
interpret& De nombreux intervenants ont preconise la creation d'un 
organisme national de reglementation ou de consultation chargé de 
surveiller le domaine des NTR. Compte tenu du rythme auquel les NTR se 
developpent et de la difficulte d'en prevoir toutes les consequences, de 
nombreux intervenants ont recommande la creation d'un organisme 
permanent. Beaucoup ont aussi insists sur une participation accrue du 
public a la prise de decisions concernant les NTR, en particulier la 
participation des femmes, des usagers et des usageres, bien que les inter-
venants parlant au nom des minorites, des personnes handicapees et des 
milieux medico-sociaux, communautaires ou autres, aient aussi exprime 
le souhait d'être representes. 

Malgre une premiere impression de desaccord sur les positions 
morales, it semble qu'il se soit (legate, dans les temoignages entendus au 
cours des audiences publiques, un vaste consensus sur les sept principes 
que nous venons de decrire19. Lorsqu'on examine les enquetes menses 
l'etranger et au Canada et les ecrits sur la bioethique, on constate que des 
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ensembles de principes semblables ont informe les deliberations sur les 
NTR. 

Enquetes menees a retranger et au Canada 
Comme nous l'avons déjà mentionne, un bon nombre des enquetes 

menees a l'etranger comme au Canada s'appuyaient sur un ensemble de 
principes directeurs, et un petit nombre seulement sur une doctrine morale 
globale. A premiere vue, la grande diversite des principes invoques donne 
a penser qu'il y a peu d'uniformite dans le choix des principes directeurs 
(voir la section intitulee Examen des questions ethiques dans le cadre 
d'enquetes menees a l'etranger et au Canada). Cependant, un examen plus 
approfondi revele que, tout comme les personnes qui ont temoigne aux 
audiences publiques, la plupart des responsables d'enquetes se sont 
reclames d'un meme groupe central de principes, avec cependant des 
differences d'optique ou d'insistance. Parmi les responsables d'enquetes 
qui ont exposé leurs principes directeurs, la plupart souscrivaient aux 
principes de la protection des personnes vulnerables, de l'autonomie et du 
respect de la vie humaine. Les principes de non-commercialisation et 
d'egalite d'acces egalement recueillaient un soutien considerable. 

De fait, des sept principes etudies, le principe de l'obligation de rendre 
des comptes est le seul qui n'ait pas ete souvent invoque dans les rapports 
d'enquetes en question. Cependant, si l'on examine les recommandations 
formulees qui y sont presentees, on s'apercoit que les responsables de ces 
enquetes se rangeaient aussi a ce principe, au moins tacitement. La 
recommandation qui revient le plus souvent porte sur la creation d'un 
systeme public de contrOle charge de surveiller les services et les 
recherches ayant trait aux NTR. Peut-etre le principe de l'obligation de 
rendre des comptes avait-il eta jute trop evident pour etre mentionne. 
Cependant, a maints egards, les systemes recommandes a cette fin 
rompent avec la tradition de l'autoreglementation corporative, qui laissait 
peu de place au public dans l'elaboration ou l'application des regles 
regissant la prestation des services de sante. Il peut done valoir la peine 
de souligner une evidence : la gravite des repercussions sociales et ethiques 
des NTR appelle une certaine forme de responsabilite face au public qui 
s'ajoute aux mecanismes traditionnels d'autoreglementation corporative. 

Malgre la concordance considerable entre les sept principes directeurs 
que nous proposons et les principes invoques dans les enquetes examinees, 
cet ensemble de sept principes n'a eta expressement adopte dans aucune 
de ces enquetes. La plupart des rapports ne faisaient reference qu'a 
quelques-uns des sept principes. Mais cela tient moins a des desaccords 
sur les valeurs morales qu'aux differences de mandat et d'aspects des NTR 
plus particulierement etudies. Ainsi, it n'est pas etonnant que des enquetes 
sur la transplantation de tissus fcetaux n'aient pas debattu de l'interet 
superieur de l'enfant, et que des enquetes sur l'insemination artificielle 
n'aient pas aborde l'obligation du respect de l'embryon ou du fcetus 
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humain. Si les principes que nous proposons sont plus nombreux que 
ceux de la plupart des enquetes, c'est parce que le mandat de la 
Commission est le plus vaste de tous. En outre, it est important de signaler 
qu'un petit nombre d'enquetes seulement ont rejete l'un ou l'autre des sept 
principes proposes20 . 

Ecrits portant sur la bioethique 
Les sept principes decrits concordent egalement avec les principes 

couramment enonces dans les documents qui portent sur la bioethique. 
Comme nous l'avons deja mentionne, les personnes qui travaillent dans le 
domaine de l'ethique appliquee, notamment de la deontologie medicale, se 
tournent de plus en plus vers des principes intermediaires et delaissent les 
doctrines morales, jugees par beaucoup comme trop abstraites pour 
orienter utilement les reflexions21. En examinant les textes portant sur la 
bioethique, on s'apercoit que cette discipline s'articule autour des principes 
suivants : bienfaisance (et non-malfaisance), justice, consentement 
respect de la vie humaine, probite et confidentialite22. 

Cet ensemble de principes differe de celui que nous avons propose. 
Toutefois, it est important de rappeler que la bioethique a ete developpee 
l'origine dans le dessein d'aider les medecins a resoudre, dans l'exercice 
quotidien de leur art, des dilemmes difficiles sur le plan moral. Son 
principal objectif etait, et est encore, d'aider les medecins a resoudre des 
problemes poses par leurs patients ou patientes ou leurs sujets de 
recherche pluteit qu'a se prononcer sur les questions de politiques 
gouvernementales. De IA vient la place occupee en bioethique par les 
principes gouvernant la conduite individuelle, par exemple, la probite ou la 
non-malfaisance. Le medecin integre qui se garde de mentir a ses patients 
et patientes et de leur faire du mal obeit, bien entendu, a de bons principes, 
mais ce genre de principes ne presentent guere d'interet dans la plupart 
des &bats sur les politiques gouvernementales. Meme le principe de 
justice, qui semble avoir une plus grande portee, etait limite a l'origine 
des questions de justice dans la recherche. 

La Commission quant a elle, est, appelde a se prononcer sur des 
questions beaucoup plus vastes en matiere de soins de sante. Dans son 
cas, it ne s'agit pas d'etablir les principes auxquels le medecin doit se 
referer pour decider d'un traitement, mais bien davantage les principes 
auxquels la societe doit se referer pour gerer et financer l'utilisation des 
NTR a l'interieur ou a l'exterieur du systeme de soins de sante. Pour cela, 
la Commission doit se doter d'un ensemble different et complet de prin-
cipes. Ainsi, la question qui se pose n'est pas seulement de savoir 
comment le medecin peut s'assurer du consentement &laird du patient ou 
de la patiente (principe de consentement eclaire), mais aussi celle de savoir 
comment la societe peut gerer l'utilisation des NTR a l'interieur et a 
l'exterieur du systeme de soins de sante afin de favoriser l'autonomie de 
tous les citoyens et citoyennes (principe d'autonomie). De meme, it ne suffit 
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pas de savoir comment le medecin peut s'assurer que les therapies soulage-
ront le patient (principe de bienfaisance), mais aussi comment la societe 
doit etablir les priorites en matiere de soins de sante (principe d'utilisation 
judicieuse des ressources). En outre, la question de la justice ne porte pas 
seulement sur la faeon dont les chercheurs et chercheuses selectionnent 
leurs suj ets d'experimentation, mais plutOt sur la facon dont la societe peut 
eliminer toute discrimination ou injustice dans Faeces aux services de 
sante. 

La bioethique a subi certains reamenagements afin de mieux s'appli-
quer aux questions de politiques publiques. Ainsi, on a elargi le principe 
de consentement eclaire pour en faire un principe plus general d'autono-
mie. Cependant, les principes gouvernant la relation medecin-patient sont 
encore loin d'avoir completement cede la place aux principes axes sur les 
politiques publiques. Il n'existe encore aucun ensemble bien rode de 
principes bioethiques portant sur des questions de principe telles que le 
statut de l'enfant, le role de la commercialisation ou la nature des comptes 
a rendre au public. Au lieu de cela, les bioethiciens continuent de s'inte-
resser aux principes axes sur le medecin et le patient, par exemple « la 
probite » et la # non-malfaisance , qui s'appliquent quelles que soient les 
decisions de principe prises par les gouvernements. Peu importe la facon 
dont les NTR sont gerees, it est de toute evidence vrai que les medecins ne 
doivent ni mentir ni causer du mal a leurs patients et patientes ou a leurs 
sujets d'experimentation. 

Il y a done un certain hiatus entre la liste des principes que nous 
avons proposes, qui visent a orienter les politiques gouvernementales, et le 
jeu normalise des principes bioethiques, qui visent, eux, a guider le 
professionnel ou la professionnelle de la sante. Cependant, on peut dire 
sans risque de se tromper que dans la mesure oix les bioethiciens et bio-
ethiciennes se tournent vers des principes destines a gouverner les poli-
tiques, ils se rapprochent des principes que nous avons proposes. De plus, 
11 est important de signaler que les biodthiciens, quoique n'ayant pas encore 
adopte l'ensemble complet des principes proposes, n'en ont rejete aucun. 

Il ressort des diverses sources consultees — temoignages entendus 
pendant les audiences publiques, enquetes menees anterieurement 
l'etranger et au Canada et ecrits sur la bioethique — qu'il est possible non 
seulement d'appuyer les deliberations ethiques sur les NTR sur des prin-
cipes directeurs, mais aussi d'en arriver a un consensus sur la liste des 
principes proposes, a tout le moms au premier stade des &bats. C'est 
d'ailleurs dans ce sens que vont divers pactes internationaux, comme le 
Pacte international relatif aux droits civils et politiques23. 

Le fait que ces principes puissent rallier un consensus ne prouve pas 
qu'ils soient valables ni qu'ils soient suffisants. Ce consensus peut 
simplement traduire le fait que certains groupes ont su imposer a la societe 
leurs interets ou leurs points de vue. C'est en les examinant par rapport 
au point de vue moral que I'on peut mettre ces principes a l'epreuve, verifier 
s'ils permettent de dament tenir compte des interets et du point de vue de 



32 Les NTR : Questions d'ordre ethique 

toutes les personnes touchees par les NTR. Si nous considerons ces 
principes du point de vue moral, existe-t-il d'autres valeurs humaines 
importantes qui meritent d'etre protegees mais dont on ne parle pas a 
l'heure actuelle? A mesure qu'on comprendra mieux les interets des 
personnes touchees par les NTR, l'adoption du point de vue moral 
entrainera peut-etre l'aj out de nouveaux principes. Cette possibilite ne 
peut etre ecartee. Cependant, le fait que cet ensemble de principes 
beneficie d'un appui considerable d'un si vaste &entail de personnes 
representant de multiples secteurs, et ait ete propose par des bioethiciens 
dans un large &entail de travaux laisse esperer que ces principes 
traduisent les valeurs morales fondamentales pertinentes aux NTR. 

Application des principes directeurs 

La determination des principes directeurs n'est que la premiere etape. 
Il faut ensuite les appliquer. Chaque principe directeur se rapporte a un 
interet legitime qui peut etre applicable a un bon nombre de groupes 
touches par les NTR. Par consequent, pour bien appliquer les principes, 
nous devons avoir la liste des particuliers et des groupes (« les parties 
interessees D) qui sont susceptibles d'etre touches par l'utilisation des NTR. 

D'apres les temoignages recueillis au tours des audiences publiques, 
it semble qu'il y ait huit grands groupes susceptibles d'etre touches par les 
NTR: 

les femmes; 

les enfants; 

les embryons et les foetus; 

les personnes handicapees; 

les minorites raciales ou ethniques; 

les homosexuels et les lesbiennes; 

les professionnels et professionnelles de la sante; 

les patients et patientes, ainsi que les donneurs et donneuses. 

La Commission pourrait utiliser conjointement cette liste des « parties 
interessees N et la liste des principes directeurs pour conduire ses delibera-
tions ethiques selon une demarche coherente. En se referant a ces deux 
listes, la Commission peut reflechir a la maniere dont les diverses options 
politiques retentissent sur les interets legitimes de chacune des parties 
interessees et aboutir ainsi a des conclusions moralement fondees. 

Bien stir, it ne s'agit pas d'une formule magique permettant de 
resoudre tous les differends d'ordre ethique. II y aura stirement des 
desaccords sur la facon d'interpreter ces principes directeurs et sur leur 
priorite relative en cas de litige. En fait, des adversaires du recours aux 



Positions de principe a regard des questions ethiques 33 

principes directeurs ont soutenu que le consensus qui semble regner a leur 
sujet s'evanouira lorsqu'on commencera a les appliquer. Dans la derniere 
partie de notre rapport, nous evoquons donc certaines sources de 
desaccord eventuelles et proposons certains mecanismes pour y parer. 

II existe tres certainement des desaccords quant a la fawn d'inter-
preter ces principes communs. L'un des desaccords les plus importants 
porte sur le principe de respect de la vie humaine. Bien que la plupart des 
gens souscrivent a ce principe dans une optique generale, ils ne s'en-
tendent pas quant a la forme de respect et au degre de protection this a la 
vie humaine aux differentes etapes de son developpement. 

Ce desaccord traduit des divergences d'opinions sur la facon dont la 
vie humaine acquiert son statut moral distinctif. Chaque doctrine morale 
explique a sa maniere quand (et pourquoi) l'etre humain devient une 
personne, ainsi que la forme de respect du a la vie humaine qui n'a pas 
acquis le statut de personne. On trouve en philosophic morale un vaste 
&entail de reponses a ces questions. Pour determiner le moment oil la vie 
humaine acquiert son statut moral (ou encore le moment ou ce statut est 
renforce), tous les stades reperes suivants ont etc proposes : conception, 
syngamie (fusion des deux patrimoines genetiques), implantation-ligne 
primitive, acquisition de la sentience, mouvement, viabilite, naissance et 
rationalite. 

Personne ne s'entend sur le stade repere qui marque vraiment l'acces-
sion de l'embryon ou du foetus au statut d'être moral. De surcroit, per- 
sonne ne s'entend sur la question de savoir si c'est la potentialite ou la 
realite qui importe a cet egard. Ainsi, selon certains des travaux dont it a 
etc question, c'est l'acquisition effective de la sentience qui marque le 
passage au statut d'être moral. Toutefois, selon d'autres enquetes, c'est le 
potentiel d'acquisition de la sensibilite dont it faut tenir compte, et' 
l'embryon acquiert cette potentialite, A. 14 jours, lorsque apparait la ligne 
primitive. (A distinguer du raisonnement voulant que l'embryon acquiere 
son statut d'être moral A 14 jours, moment oti s'opere l'individuation.) 
Enfin, selon d'autres encore, c'est l'acquisition effective de la sentience qui 
fait du foetus une personne, et celle-ci intervient a partir de 40 et quelques 
jours. Il est donc possible que deux personnes soient d'accord sur les 
principes directeurs a. adopter (parmi les Sept proposes), mais qu'elles 
soient en desaccord sur le moment ou l'embryon ou le foetus acquiert son 
statut moral. Il est egalement possible d'invoquer des criteres differents 
pour determiner le statut d'etre moral des embryons selon qu'ils sont in 
vitro ou in utero. 

On obtient ainsi une multitude deroutante de reponses possibles a la 
question du statut moral de l'embryon et du foetus, question A. laquelle le 
present document n'entend nullement repondre d'ailleurs. En effet, ii 
faudrait pour cela analyser rigoureusement ces differents criteres et 
l'argument relatif a la potentialite. II va sans dire qu'on risque de ne pas 
parvenir a un consensus sur cette question. , Si ce risque se confirme, it est 
possible que les commissaires aient a reconnaitre leur desaccord et 
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informer le public que cette question fait l'objet de differends profonds et 
peut-etre impossibles a resoudre. Si de tels desaccords fondamentaux 
existent, it convient de ne pas les minimiser'. 

Cependant, reventualite de ces desaccords n'invalide pas rutilite de la 
demarche faisant appel aux « principes directeurs o; en effet, ce qui 
demeure important, c'est l'existence d'un consensus sur le principe du 
respect chi a la vie humaine et sur le fait que ce respect oblige a fixer des 
limites aux traitements et aux recherches lies aux NTR. Ainsi, ce con-
sensus contribuerait a expliquer et a justifier toute recommandation que 
la Commission souhaitera eventuellement formuler concernant retablis-
sement d'un systeme de comptes a rendre a regard des recherches menees 
sur des embryons. 

En outre, le fait meme d'enoncer des principes directeurs peut 
contribuer a eclairer le debat public sur les consequences ethiques des 
NTR. Quand bien meme certains desaccords seraient inevitables, ceux-ci 
sont aussi de nature a enrichir le debat public en donnant aux lecteurs la 
possibilite de determiner aussi clairement que possible le point précis ou 
nait le desaccord. En apprenant que les desaccords relatifs aux expe-
riences menees sur les embryons correspondent a des divergences d'opi-
nion sur les formes de respect du a la vie humaine selon les divers stades 
de son developpement, les lecteurs auront une idee claire du genre 
d'arguments a examiner et a debattre. 

L'existence d'un consensus sur les principes directeurs sera de 
moindre utilite si rinterpretation de chacun d'entre eux donne lieu a des 
differends d'ordre ethique impossibles a resoudre. Or, it est possible que 
rinterpretation de ces principes entraine tres peu de desaccords d'ordre 
ethique — car les desaccords presentes comme d'ordre ethique sont en 
realite pour la plupart d'ordre factuel. 

En effet, les audiences publiques ont permis de constater que les avis 
sont partages au sujet de nombreux aspects factuels des NTR. Ainsi, la 
question de savoir si la FIAT devrait etre prise en charge par le regime public 
d'assurance-maladie, au nom de l'utilisation judicieuse des ressources, fait 
l'objet de desaccords qui refletent souvent des differences d'hypotheses 
empiriques quant au taux de succes comparatif de cette technique et a 
refficacite de la prevention. De meme, la question de savoir si raccessibilite 
accrue a la Fly accroit ou diminue l'autonomie des femmes aboutit a 
diverses reponses selon les differences d'hypotheses empiriques faites au 
sujet des pressions que subissent les femmes (de la part d'amis, de 
membres de leur famille, de dispensateurs et dispensatrices de NTR et de 
la societe en general) quant au fait d'avoir des enfants. Ce sont egalement 
souvent les differences d'hypotheses empiriques au sujet des motifs et des 
actes des personnes qui ont recours au diagnostic prenatal (DPN) et de 
celles qui le dispensent qui sont a l'origine des desaccords sur la question 
de savoir si cette technique encourage les attitudes discriminatoires 
l'endroit des personnes handicapees. Dans la plupart de ces cas, on 
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s'entend sur les valeurs, mais non sur la fawn dont l'utilisation d'une NTR 
en particulier influera sur ces valeurs25. 

Dans les cas de ce genre, les divergences sur les consequences 
ethiques des NTR ne correspondent pas a des divergences sur les valeurs 
morales. En consequence, le reglement de ces divergences passe autant 
par la recherche empirique que par la reflexion. S'il y a un desaccord au 
suj et des faits concernant la fawn dont sont utilisees les NTR ou leurs 
repercussions sur divers groupes de la societe, la Commission peut 
s'efforcer de trouver des donnees plus stires ou plus probantes. 

Il n'est malheureusement pas touj ours possible d'obtenir des donnees 
factuelles. Par consequent, une deuxieme source de desaccord apparait : 
comment devons-nous agir en situation d'incertitude? Autrement dit, a qui 
le fardeau de la preuve incombe-t-il? Devons-nous permettre l'utilisation 
des NTR tant que leur nocivite n'est pas demontree? Ou devons-nous 
l'interdire tant que leurs avantages ne sont pas demontres? 

Comme l'ont indique certains commentateurs et commentatrices et 
certains rapports, un desaccord fondamental regne au sein de la societe sur 
cette question du « fardeau de la preuve 26  D Ce desaccord trouve en partie 
son origine dans les differences de conceptions generales concernant la 
technologic. Comme on ne dispose pas de suffisamment de donnees tan- 
gibles sur des NTR particulieres, on forme au sujet de ces techniques les 
idees que l'on a plus generalement concernant l'incidence de la technologie 
sur la societe. Ainsi, les adeptes des NTR professent souvent leur 
optimisme quant aux avantages que presente la technologie et a. notre 
aptitude a en user avec responsabilite. Its estiment done qu'il incombe 
ceux qui souhaitent freiner le progres technologique de faire la preuve de 
ses inconvenients. En revanche, les adversaires des NTR sont souvent des 
personnes qui se mefient de la technologie et qui craignent que la societe 
ne coure a sa perte, a longue &Mance, en cherchant a resoudre ses 
problemes presents par le recours a la technologie. En consequence, ils 
estiment que c'est a ceux qui veulent introduire de nouvelles techniques de 
demontrer que les avantages l'emportent sur les inconvenients. 

Nous voyons done a cette occasion l'importance des differences d'atti-
tudes generales a l'endroit de la technologie. Le debat sur les risques de 
« derives * de la technologie est une des manifestations de ces differences. 
Les adversaires des NTR craignent parfois qu'en adoptant certaines NTR, 
on ne mette le doigt dans un engrenage risquant de mener a des politiques 
eugenistes, au « Meilleur des mondes a la mainmise masculine accrue 
sur la fonction reproductrice de la femme. Its recommandent done que 
nous n'entrions pas dans cet engrenage tant que nous ne serons pas 
absolument certains de pouvoir — et de vouloir — y mettre un frein. Pour 
leur part, les adeptes des NTR retorquent que la societe a prouve son 
aptitude a user raisonnablement de la technologie et a en prevenir les 
debordements, et que de nombreuses techniques aujourd'hui entrées dans 
nos mceurs avaient etc rejetees a l'origine par crainte de # derives ». Its 
pretendent que le risque de debordement est exagere, et qu'il est meme trop 
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mince pour meriter qu'on s'y arrete serieusement; nous ne devons donc pas 
freiner le progres en raison d'une crainte irrationnelle de scenarios de la 
pire eventualite. 

Comme le risque de « derives » des techniques se pose a. propos de 
nombreux domaines vises par le mandat de la Commission, it est important 
de determiner comment rapprehender. Mais it est egalement important de 
signaler que revocation de ce risque convainc bien des personnes precise-
ment parce qu'il fait appel a. des valeurs communes'. Ceux qui agitent ce 
spectre pretendent qu'il faut se garder d'entrer dans un processus qui, bien 
qu'il laisse entrevoir des bienfaits au debut, debouchera inevitablement sur 
des resultats dont l'horreur est unanimement reconnue. Or, s'il n'existait 
pas de consensus sur ce qui constitue des resultats moralement mauvais, 
l'argument des « derives 4  de la technologie ne tiendrait pas. Tout le monde 
est d'accord pour juger inacceptable toute utilisation des NTR qui amene-
rait les parents a considerer leurs propres enfants comme des marchan-
dises ou inciterait la societe a etre intolerante vis-a-vis des imperfections 
humaines. Mais personne n'a le meme avis sur la probabilite que les NTR 
puissent mener a ce genre de situation et chacun rejette sur l'autre 
l'obligation de faire la preuve de ce qu'il avance. Revient-il aux adeptes des 
NTR de prouver que la societe saura eviter les derives ou a. leurs adver-
saires de prouver le contraire? 

Voila une autre source de desaccord sur les enjeux ethiques des NTR 
qui ne procede pas d'une difference de valeurs morales. La Commission 
aura vraisemblablement du mal a. resoudre ce conflit, car, contrairement 
aux convictions precises touchant une NTR en particulier, les differences 
d'attitudes generales a l'endroit de la technologie sont probablement 
relativement difficiles a. concilier. Cependant, it y a des chances qu'on 
puisse attenuer ce conflit. En effet, l'une des raisons pour lesquelles 
certains groupes sont pessimistes au suj et de l'incidence des NTR sur les 
valeurs communes et qu'ils souhaitent avoir la preuve irrefutable que les 
NTR sont benefiques avant meme leur introduction, c'est qu'ils ont 
l'impression de ne pouvoir influer sur le cours futur des developpements 
techniques. Its demandent qu'on mette des maintenant un terme aux NTR, 
car c'est peut-etre la seule chance qu'ils auront de le faire. Inversement, 
si certains groupes sont optimistes, c'est en partie parce qu'ils ont 
effectivement un pouvoir sur le rythme de developpement des NTR et leur 
orientation. Autrement dit, it semblerait que les differences d'attitudes a. 
l'endroit de la technologie coincident avec des differences de pouvoir social. 
Les groupes qui ont le sentiment qu'eux ne peuvent empecher la societe 
d'etre prise dans I'engrenage, sont portes a penser que personne au sein de 
la societe ne pourra le faire. 

Dans la mesure oii ce qui precede est vrai, la Commission peut 
s'efforcer d'eliminer le desaccord qui porte sur le fardeau de la preuve en 
proposant la creation d'un organisme de reglementation ou de consultation 
qui representerait les points de vue et les interets des divers groupes de la 
societe. Ainsi, chaque groupe au sein de la societe pourrait etre stir de 
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participer a revaluation des donnees existantes sur les consequences des 
NTR et de pouvoir intervenir efficacement s'il s'averait que le developpement 
de celles-ci porte atteinte a ses interets ou a ses valeurs. 

Il s'agit la d'un autre domaine auquel pourrait s'interesser la 
Commission. Il serait bon de reflechir au genre d'organisme de regle-
mentation ou de consultation qui serait susceptible de donner a tous les 
membres de la societe l'assurance que les consequences ethiques des NTR 
font l'objet d'une surveillance systematique dans un &entail de perspec-
tives differentes. 

En résumé, l'existence d'un consensus sur certains principes 
directeurs n'entrainera pas forcement la disparition de tout desaccord sur 
le plan moral. Ces principes seront diversement interpretes, pour une foule 
de raisons, notamment a cause des differences d'opinion quant au statut 
moral de l'embryon et du fcetus, des convictions differentes concernant les 
donnees factuelles et des hypotheses differentes touchant l'incidence de la 
technologie sur la societe. Cependant, ces desaccords n'entament en rien 
la validite de la demarche faisant appel aux principes directeurs. Enfin, de 
nombreux differends peuvent etre aplanis ou attenues par la diffusion 
accrue d'information ou la creation d'un organisme public de surveillance. 

Il est important aussi de se rappeler que la resolution de tous les 
desaccords n'est pas un prealable a la formulation de recommandations 
relativement aux politiques gouvernementales. En effet, les recomman-
dations de la Commission sont soumises non seulement a des contraintes 
d'ordre moral, macs aussi a de nombreuses contraintes d'ordre juridique, 
social et economique. Ces contraintes peuvent rendre inapplicables sur le 
plan pratique certaines politiques qui peuvent etre souhaitables sur le plan 
des principes28. Certaines options seront plus appropriees ou plus 
realisables en regard des contextes juridique, politique, economique et 
culturel du Canada ainsi que des institutions et des pratiques existantes. 
Une foss tenu compte de ces contraintes, les conflits moraux qui se font 
jour peuvent devenir plus faciles a germ A mesure que la gamme des 
recommandations realisables se dessinera plus nettement, on pourrait 
decouvrir que certains problemes en apparence impossibles a resoudre ne 
se poseront pas, et que la plupart des problemes qui se poseront peuvent 
etre resolus par reference a des principes directeurs qui soulevent 
relativement peu de controverse. 

Il existe diverses raisons d'esperer qu'on puisse eliminer ou attenuer 
les desaccords relatifs a rinterpretation des principes directeurs. Si cet 
espoir se realise, la demarche fondee sur des principes directeurs est plus 
susceptible de faire deboucher les &bats publics sur un consensus que 
celle qui fait appel a une doctrine ethique. 

Ces considerations nous incitent a expliquer differemment pourquoi 
les enquetes precedemment mendes sur les NTR ont fait fausse route. 
Comme nous rayons dep.' signale, ces enquetes ont souvent ete conduites 
sans que des positions claires et coherentes aient ete prises a regard des 
questions ethiques. Selon certains analystes, ces enquetes auraient du 
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s'appuyer sur une doctrine morale globale. Il se pourrait cependant que 
leurs carences soient a mettre sur le compte d'un mauvais choix de 
principes directeurs ou de la mauvaise application de ces principes. 

Il vaut la peine de signaler que de nombreux detracteurs des enquetes 
anterieures n'ont pas envisage l'option qui consiste a adopter des principes 
directeurs. Certains estiment que si l'on n'adopte pas une doctrine morale, 
on n'a pas d'autre choix que de se fier a des conceptions subjectives ou 
des sondages d'opinion publique. C'est a cette dichotomie erronee que 
Mary Warnock semble avoir souscrit. A des critiques qui deploraient que 
son rapport ne s'appuie sur aucune doctrine ethique, elle repondit : « Nous 
avons du ergoter sur chaque phrase. Nous avons eu déjà assez de mal 
nous entendre sur les conclusions. Comment aurions-nous pu tomber 
d'accord sur un cadre d'argumentation29. » (Traduction) Ces propos 
illustrent eloquemment combien il est difficile d'amener plusieurs person-
nes a adherer a la meme doctrine. Toutefois, on ne peut certainement pas 
accepter non plus ce que Mine Warnock laisse entendre, en l'occurrence qu'il 
est vain d'esperer etayer les recommandations des enquetes publiques sur 
un quelconque raisonnement moral. En ce qui concerne la Commission, 
pour que son rapport soit convaincant et qu'il suscite un debat public, il 
faudra qu'elle explique les fondements de ses conclusions. Or, it n'est pas 
necessaire que ces fondements soient des principes « purs et durs », c'est-
a-dire des principes cardinaux d'une doctrine ethique. Elle peut, au 
contraire, faire appel a un ensemble de principes intermediates situes 
mi-chemin entre le plan theorique et le plan pratique qui soient compa-
tibles avec diverses theories. Dans le debat qui oppose les adeptes et les 
adversaires de Mile Warnock, cette option est largement oubliee. 

Certains pourront objecter que, pour etre stirs de nos principes 
intermediates, nous devons adherer a une theorie ethique. Or, c'est plutOt 
l'inverse qui serait vrai. Nous serons d'autant plus stirs de la valeur d'une 
doctrine particuliere qu'elle nous permettra d'en tirer les principes inter-
mediates auxquels nous adherons déjà fortement. Ainsi, si une doctrine 
n'admet pas le principe de la protection speciale de l'interet de l'enfant, 
nous rejetterons plus volontiers la doctrine que le principe de protection 
des personnes vulnerables. En fait, c'est precisement pour cette raison que 
la plupart des personnes ne reconnaissent pas dans les theories de l'avan-
tage mutuel des theories de la moralite. Comme ces theories ne permettent 
pas d'expliquer notre attachement aux principes de la protection des 
personnes vulnerables et du respect de la vie humaine, ces theories ne 
meritent guere d'être qualifiees de « morales ». 

Le public attend de la Commission qu'elle expose les fondements de 
ses recommandations. Et, bien sur, ces fondements doivent etre solides. 
Mais it n'est pas necessaire de souscrire a une theorie ethique particuliere 
pour evaluer ce qui constitue un fondement solide. Ainsi, le fait qu'une 
politique serve l'interet de l'enfant est sans aucun doute un juste fonde-
ment que le public et les artisans des politiques acceptent d'emblee comme 
tel, meme s'ils ne comprennent pas toujours de quelle doctrine il procede. 
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C'est etre depourvu du sens moral le plus elementaire que de ne pas penser 
sans hesiter qu'il est moralement bien de proteger l'interet de l'enfant —
c'est n'avoir pas compris ce que veut dire considerer les choses du « point 
de vue moral ». 

Ces considerations nous ramenent au « point de vue moral 0. Le 
public tient a ce que les NTR soient examinees du point de vue moral aussi 
bien que des points de vue medical, scientifique, juridique ou economique. 
Il voudra surement avoir la preuve que la Commission a su prendre en 
consideration et comprendre ses interets ainsi que ceux de ses enfants et 
des generations futures; qu'elle a reifechi au sort des personnes faibles et 
marginalisees, et pas seulement aux interets legitimes de celles qui sont 
mieux armees pour agir et se faire entendre; qu'elle s'est appliquee a se 
mettre a la place de toutes les personnes touchees par les NTR et qu'elle en 
tiendra compte dans ses recommandations. 

On touche la au veritable ecueil rencontre par les enquetes ante-
rieures. Le grand defaut du rapport Warnock n'est pas de ne pas avoir 
adopte une doctrine ethique, mais bien plutOt de n'avoir pas constamment 
adopte le point de vue moral. II ne s'est pas suffisamment interesse aux 
consequences des NTR sur les femmes, les personnes handicapees ou les 
enfants. Il a au contraire traits les divers problemes poses a partir d'un 
point de vue etroitement medica13°. 

Tant les theories ethiques que les principes directeurs nous aident 
mieux formuler les obligations qui decoulent du « point de vue moral 0 et a 
nous orienter de facon plus sure. Notre propos, dans le present document, 
etait de montrer que les principes directeurs sont plus susceptibles de faire 
prevaloir le point de vue moral dans le contexte de l'elaboration des 
politiques gouvernementales en matiere de NTR, car ils sont plus pratiques 
et moins sujets a controverse. Cependant, que la Commission opte pour 
une doctrine ethique ou pour un ensemble de principes directeurs, 
ultimement, la validite de ses deliberations ethiques sera mesuree a la 
sincerite et a l'application que la Commission aura mises a comprendre et 
a proteger le bien-etre de toutes les personnes touchees par les NTR. 

Conclusion 

Le mandat de la Commission royale sur les nouvelles techniques de 
reproduction souleve un certain nombre de questions ethiques, mais c'est 
precisement pour repondre a ces questions que la Commission a ete creee 
en grande partie. Il est donc important que la Commission adopte une 
demarche claire, coherente et pragmatique pour orienter ses deliberations 
ethiques. Nombre d'enquetes anterieures, canadiennes et etrangeres, ont 
ete critiquees pour avoir ete conduites sans un tel cadre de reflexion. 

Dans le present document, nous avons considers deux &marches : 
l'une consistant a adopter une doctrine ethique globale, et l'autre un 
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ensemble de principes directeurs. La premiere pose des difficultes en ce 
qui concerne l'elaboration de politiques gouvernementales. Il est en outre 
peu probable qu'une theorie particuliere puisse recueillir l'appui de la 
majorite des citoyens et citoyennes (ou des commissaires). De plus, etant 
purement theorique, une theorie n'est pas d'un grand secours pour 
resoudre les problemes ethiques sur le plan pratique. 

La demarche axee sur les principes directeurs parait plus feconde. 
L'examen des temoignages entendus lors des audiences publiques, des 
rapports d'enquetes anterieures et des ecrits sur la bioethique laisse croire 
qu'il est possible d'arriver a un consensus sur un ensemble précis de 
principes directeurs. Un tel consensus n'eliminerait certes pas tous les 
desaccords quant aux consequences ethiques des NTR, mais it permettrait 
d'orienter utilement les reflexions de la Commission et les &bats publics 
sur un vaste &entail de questions. De cet ensemble de principes pour-
raient decouler des objectifs relatifs aux politiques et des parametres par 
rapport auxquels les recommandations eventuelles de principe pourraient 
etre evaluees. En verifiant toutes ses recommandations au regard d'un 
meme ensemble complet et explicite de principes, la Commission pourra 
assurer la valeur et la coherence de ses deliberations ethiques. 

Annexe. Liste des enquetes canadiennes et etrangeres 

Canada 

Sante et Bien-etre social Canada, Rapport du Comite consultatif sur le 
stockage et l'utilisation du sperme humain pre sente au Ministre de la 
Sante nationale et duBien-titre social, Ottawa, Santé et Bien-etre social 
Canada, 1981. 

Commission de reforme du droit du Canada, Les crimes contre le 
fetus, Ottawa, Commission de reforme du droit du Canada, 1989. 

Commission de reforme du droit du Canada, L'expe rimentation 
biome' dicale sur l'etre humain, Ottawa, Commission de reforme du 
droit du Canada, 1989. 

Conseil de recherches medicales du Canada, Lignes directrices 
concernant la recherche sur des sujets humains, Ottawa, Conseil de 
recherches medicales du Canada, 1987; Lignes directrices du Conseil 
de recherches medicates du Canada : recherche sur la therapie genique 
somatique chez les humains, Ottawa, Conseil de recherches medicales 
du Canada, 1990. 

Colombie-Britannique, Royal Commission on Family and Children's 
Law, Ninth Report of the Royal Commission on Family and Children's 
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Law: Artificial Insemination, Vancouver, Royal Commission on Family 
and Children's Law, 1975. 

Ontario Law Reform Commission, Report on Human. Artificial 
Reproduction and Related Matters, Toronto, Ministere du Procureur 
general, 1981. 

Law Reform Commission of Saskatchewan, Tentative Proposals for a 
Human Artificial Insemination Act, Saskatoon, Commission de reforme 
du droit de la Saskatchewan, 1981. 

Quebec, ministere de la Sante et des Services sociaux, Rapport du 
Comae du travail sur les nouvelles technologies de reproduction, 
Quebec, ministere de la Sante et des Services sociaux, 1988. 

Barreau du Quebec, « Rapport du Comite sur les nouvelles techno-
logies de reproduction, avril 1988 », Revue du Barreau, 48, 
supplement, juin 1988, p. 1-40. 

Canadian Bar Association, British Columbia Branch, Report of the 
Special Task Force Committee on Reproduction Technology of the British 
Columbia Branch, Victoria, Association du barreau canadien, 1989. 

Etats-Unis 

United States, National Institutes of Health, « Protection of Human 
Subjects: Policies and Procedures », Federal Register, 38 (221 partie 2), 
16 novembre 1973, p. 31738-31749; United States, Department of 
Health, Education and Welfare, Office of the Secretary, « Protection of 
Human Subjects: Proposed Policy », Federal Register, 39 (165 partie 3), 
23 aofit 1974, p. 30648-30657. 

United States, National Commission for the Protection of Human 
Subjects of Biomedical and Behavioral Research, Report and 
Recommendations: Research on the Fetus, Washington, D.C., U.S. 
Department of Health, Education and Welfare, 1975. 

United States, National Commission for the Protection of Human 
Subjects of Biomedical and Behavioral Research, The Belmont Report: 
Ethical Principles and Guidelines for the Protection of Human Subjects 
of Research, Washington, D.C., U.S. Government Printing Office, 1978. 

United States, Department of Health, Education and Welfare, Office of 
the Secretary, « Protection of Human Subjects: HEW Support of 
Human In Vitro Fertilization and Embryo Transfer: Report of the 
Ethics Advisory Board D, Federal Register, 44 (118), 18 juin 1979, 
p. 35033-35058. 
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United States, U.S. Congress, Office of Technology Assessment, 
Infertility: Medical and Social Choices, Washington, D.C., U.S. 
Government Printing Office, 1988. 

New York State Task Force on Life and the Law, Surrogate Parenting: 
Analysis and Recommendations for Public Policy, New York, New York 
State Task Force on Life and the Law, 1988. 

American Fertility Society, Ethics Committee, « Ethical Considerations 
of the New Reproductive Technologies g, Fertility and Sterility, 53, 
supplement 2, juin 1990, p. 1S-109S. 

Grande-Bretagne 

Great Britain, Committee of Inquiry into Human Fertilisation and 
Embryology, The Warnock Report: Report of the Committee of Inquiry 
into Human Fertilisation and Embryology, Londres, Her Majesty's 
Stationery Office, 1984. 

Royal College of Obstetricians and Gynaecologists, Report of the RCOG 
Ethics Committee on In Vitro Fertilisation and Embryo Replacement or 
Transfer, Londres, Royal College of Obstetricians and Gynaecologists, 
1983. 

Council for Science and Society, Human Procreation: Ethical Aspects 
of the New Techniques: Report of a Working Party, Oxford, Oxford 
University Press, 1984. 

Church of England, Board for Social Responsibility, Personal Origins: 
The Report of a Working Party on Human Fertilisation and Embryology 
of the Board for Social Responsibility, Londres, CIO Publishing, 1985. 

Great Britain, Committee to Review the Guidance on the Research Use 
of Fetuses and Fetal Material, Review of the Guidance on the Research 
Use of Fetuses and Fetal Material, Londres, Her Majesty's Stationery 
Office, 1989. 

Interim Licensing Authority, « Guidelines for Ethics Committees for 
Centres Offering Assisted Reproduction g, The Fifth Report of the 
Interim Licensing Authority for Human In Vitro Fertilisation and 
Embryology, Londres, Interim Licensing Authority, 1990; « Guidelines 
for Both Clinical and Research Applications of Human In Vitro 
Fertilisation g, The Fifth Report of the Interim Licensing Authority for 
Human In Vitro Fertilisation and Embryology, Londres, Interim 
Licensing Authority, 1990; IVF Research in the U.K.: A Report on 
Research Licensed by the Interim Licensing Authority (ILA) for Human 
In Vitro Fertilisation and Embryology 1985-1989, Londres, Interim 
Licensing Authority, 1989; Annual Reports, Londres, Interim Licensing 
Authority, 1986-1990. 
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7. 	Royal College of Physicians of London, Prenatal Diagnosis and Genetic 
Screening: Community and Service Implications, Londres, Royal College 
of Physicians of London, 1989. 

Australie 

Australia, National Health and Medical Research Council, Ethics in 
Medical Research: Report of the NH&MRC Working Party on Ethics in 
Medical Research, Canberra, Australian Government Publishing 
Service, 1985; Ethics in Medical Research Involving the Human Fetus 
and Human Fetal Tissue: Report of the NH&MRC Medical Research 
Ethics Committee, Canberra, Australian Government Publishing 
Service, 1983; Embryo Donation by Uterine Flushing: Interim Report on 
Ethical Considerations, Canberra, Australian Government Publishing 
Service, 1985; In Vitro Fertilisation Centres in Australia: Their 
Observance of the National Health and Medical Research Council 
Guidelines, Canberra, Australian Government Publishing Service, 
1987; Ethical Aspects of Research on Human Gene Therapy: Report to 
the NHMRC by the Medical Research Ethics Committee of the NHMRC, 
Canberra, Australian Government Publishing Service, 1987. 

Australia, Family Law Council, Creating Children: A Uniform Approach 
to the Law and Practice of Reproductive Technology in Australia, 
Canberra, Australian Government Publishing Service, 1985. 

Australia, Parliament, Senate Select Committee on the Human Embryo 
Experimentation Bill 1985, Human Embryo Experimentation in 
Australia, Canberra, Australian Government Publishing Service, 1986. 

Australia, National Bioethics Consultative Committee, Reproductive 
Technology: Record Keeping and Access to Information: Birth 
Certificates and Birth Records of Offspring Born as a Result of Gamete 
Donation: Final Report to Australian Health Ministers Formerly 
Released Pending Consideration by Government, Canberra, National 
Bioethics Consultative Committee, 1986; Surrogacy: Report 1, 
Canberra, National Bioethics Consultative Committee, 1990; 
Discussion Paper on Surrogacy 2 — Implementation, Canberra, 
National Bioethics Consultative Committee, 1990; Discussion Paper on 
Access to Reproductive Technology, Canberra, National Bioethics 
Consultative Committee, 1990. 

Victoria, Committee to Consider the Social, Ethical and Legal Issues 
Arising from In Vitro Fertilization, Report on Donor Gametes in IVF, 
Melbourne, le Comite, 1983; Report on the Disposition of Embryos 
Produced by In Vitro Fertilization, Melbourne, le Comite, 1984. 
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Victoria, Ministerial Committee on Prevention and Management of 
Infertility, Infertility Prevention and Management, Melbourne, le 
Comite, 1988. 

Queensland, Special Committee Appointed to Enquire into the Laws 
Relating to Artificial Insemination, In Vitro Fertilization and Other 
Related Matters, Report of the Special Committee to Enquire into the 
Laws Relating to Artificial Insemination, In Vitro Fertilization, and Other 
Related Matters, Brisbane, le Comite, 1984. 

Tasmania, Committee to Investigate Artificial Conception and Related 
Matters, Final Report, Hobart, Committee to Investigate Artificial 
Conception and Related Matters, 1985. 

Western Australia, Committee to Enquire into the Social, Legal and 
Ethical Issues Relating to In Vitro Fertilization and its Supervision, 
Report of the Committee Appointed by The Western Australian Govern-
ment to Enquire into the Social, Legal and Ethical Issues Relating to In 
Vitro Fertilization and its Supervision, Perth, Health Deparment of 
Western Australia, 1986. 

South Australia, Parliament, Legislative Council, Report of the Select 
Committee of the Legislative Council on Artificial Insemination by Donor, 
In Vitro Fertilization and Embryo Transfer Procedures and Related 
Matters in South Australia, Adelaide, Government Printer for South 
Australia, 1987. 

New South Wales Law Reform Commission, Artificial  Conception 
Report 1: Human Artificial Insemination, Canberra, New South Wales 
Law Reform Commission, 1986; Artificial Conception Report 3: 
Surrogate Motherhood, Canberra, New South Wales Law Reform 
Commission, 1988. 

Notes 

Tout au long du present document, nous employons l'abreviation « NTR » pour 
designer toutes les techniques, procedures et politiques de sante enoncees dans le 
mandat de la Commission. Cette abreviation renvoie donc non seulement aux 
traitements de l'infertilite, mats aussi a la genetique prenatale, a la recherche sur 
les tissus fcetaux ainsi qu'aux diverses autres solutions pouvant remplacer ces 
techniques et ces procedures. 

M. WARNOCK, A Question of Life: The Warnock Report on Human Fertilisation 
and Embryology, Oxford, Basil Blackwell, 1985, p. viii. 

Pour savoir comment les personnes entendues lors des audiences publiques ont 
ete reparties dans les diverses spheres d'activites ou d'interets, voir Les audiences 
publiques : tEmoignages et opinions, Ottawa, Commission royale sur les nouvelles 
techniques de reproduction, septembre 1991, p. 7. 
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Selon certaines critiques, l'invocation de ces trots principes est devenue 
rituelle » pour les groupes de professionnels et professionnelles des milieux 

medicaux. Voir K. D. CLOUSER et B. GERT, « A Critique of Principlism », Journal 
of Medicine and Philosophy, 15, 1990, p. 219-236. 

« Symposium on Bioethics Commissions D, Journal of Medicine and Philosophy, 
14 (4), 1989. 

WARNOCK, A Question of Life, p. 96. 

Cette difficulte est illustree dans le rapport de l'Eglise d'Angleterre sur les NTR 
(Church of England, Board for Social Responsibility, Personal Origins: The Report 
of a Working Party on Human Fertilisation and Embryology, Londres, CIO 
Publishing, 1985) figurant dans la liste donnee en annexe. Les membres du groupe 
de travail qui a redige ce rapport ont convenu d'une doctrine axee sur le droit 
naturel, mais ils etaient profondement divises sur l'interpretation de la notion de 
droit naturel. En particulier, ils ne s'entendaient pas sur la question de savoir si 
le droit naturel fait de nous des depositaires passifs ou des gestionnaires actifs de 
notre patrimoine genetique. On peut observer au sein des defenseurs de chacune 
des grandes theories ethiques ce genre de querelles intestines. 

La doctrine de l'avantage mutuel est la seule exception. Comme nous l'avons vu, 
les adeptes de cette doctrine nient l'existence du « point de vue moral » (ou, plus 
precisement, ils nient que nous ayons quelque raison que ce soit d'adopter ce point 
de vue). Puisque cette doctrine est plus justement consideree comme un rejet de 
la moralite, nous nous interesserons surtout aux cinq autres. 

Pour obtenir d'autres details et references, voir W. KYMLICKA, Contemporary 
Political Philosophy, Oxford, Oxford University Press, 1990, chap. 1-3, 7. A cause 
de la place centrale occupee par ce point de vue moral dans la tradition morale 
occidentale, it est difficile de determiner avec exactitude en quoi les differentes 
doctrines se distinguent les unes des autres. Ainsi, Rawls est parfois range parmi 
les contractualistes, mais 11 se dit lui-meme deontologiste, tandis que d'autres 
soutiennent que sa demarche est utilitariste. Par ailleurs, le theologien protestant 
Paul Ramsay, qui se dit deontologiste et qui invoque certains aspects du droit 
naturel, est decrit par certains comme un partisan de la teleologie. Quant au 
philosophe catholique Richard McCormick, qui preconise le droit naturel tout en 
integrant a sa theorie divers elements deontologiques, 11 est catalogue par certains 
comme utilitariste. De meme, bon nombre de personnes croient que la morale 
altruiste constitue une variante, plutOt qu'un rejet, des doctrines traditionnelles 
axees sur les droits et les interets. Bien que les adeptes de chaque theorie 
s'empressent souvent d'etablir une distinction marquee entre la doctrine qu'ils 
privilegient et toutes les autres, de nombreux observateurs et observatrices en sont 
arrives a la conclusion que les six doctrines ne sont pas vraiment en concurrence, 
mais qu'elles s'interpenetrent avec complexite et tendent a se fondre plus ou moms 
les unes dans les autres. 

La situation s'embrouille encore davantage si nous allons au-dela de ces six 
types de doctrines morales « pures A, et que nous examinons les diverses formes 

hybrides » de doctrines morales. Puisque chacune de ces theories comporte des 
aspects contraires a nos intuitions communes, 11 n'est pas rare que des ethiciens 
et ethiciennes tentent de combiner les elements les plus attrayants de differentes 
doctrines pour creer une nouvelle theorie hybride. Ainsi, certains theoriciens et 
theoriciennes nous invitent a combiner l'utilitarisme et la deontologie, ou la morale 
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altruiste et la morale de justice. A partir des six doctrines pures, 720 combinaisons 
sont possibles. Bien que ces combinaisons ne soient pas toutes plausibles, ni 
meme logiques, un examen approfondi de la documentation dans le domain revele 
que la plupart de ces doctrines ont ete adoptees par au moans un ethicien. 11 
ressort de la documentation non pas six doctrines bien distinctes, macs Bien un 
continuum de doctrines, dont chacune se mele a la suivante, et qui ont en commun 
certains elements cies, macs qui varient quant aux nuances philosophiques. Les 
ethiciens et ethiciennes ne s'entendent pas plus sur la facon de determiner les 
differences entre ces doctrines que sur la facon de les 6valuer. 

10. Nous indiquons ci-dessous le nombre de personnes qui ont soutenu chaque 
principe dans chaque secteur : 

autonomie individuelle : 12 - femmes; 6 - milieux medicaux; 1 - usagers et 
usageres; 6 - medecine douce; 2 - milieux juridiques; 2 - families; 2 -
personnes handicapees; 
utilisation judicieuse des ressources : 4 - milieux medicaux; 5 - femmes; 
5 - medecine douce; 1 - citoyens; 2 - families; 1 - syndicats; 1 - personnes 
handicapees. 
non-commercialisation de la reproduction : 4 - femmes; 1 - groupes 
culturels; 1 - milieux juridiques; 
egalite : 4 - milieux medicaux; 7 - femmes; 1 - milieux juridiques; 
1 - syndicats; 1 - medecine douce; 3 - personnes handicapees; 2 - groupes 
culturels; 1 - usagers et usageres; 2 - families; 
respect de la vie humaine : 15 - families (dont deux groupes des milieux 
medicaux pro-vie et 5 groupes de femmes pro-vie); 3 - milieux medicaux; 
1 - syndicats; 1 - personnes handicapees; 1 - medecine douce. 
protection des personnes vulnerables : 6 - families; 1 - medecine douce; 2 -
femmes; 2 - citoyens; 1 - milieux juridiques; 

responsabilisation : 5 - femmes; 3 - medecine douce; 1 - groupes culturels. 

Ces chiffres indiquent le nombre d'intervenants et d'intervenantes qui ont 
explicitement defendu rideal en question en tant que principe directeur aux fins de 
la gestion des NTR. L'adhesion implicite a ces principes est beaucoup plus impor - 
tante. Comme nous l'avons déjà signale, a peine 75 des 296 intervenants ont 
&nonce des principes directeurs. En outre, ces 75 intervenants ne cherchaient pas 
tous a dresser une liste complete des principes auxquels ils se referaient. Certains 
se sont contentes de souligner des principes qui leur semblaient particulierement 
importants, ou qui leur paraissaient susceptibles d'être oublies. Par consequent, 
les nombres indiques ne donnent pas une mesure exacte du soutien reel accorde 
a ces principes. Ainsi, si 31 intervenants appuyaient explicitement le principe de 
l'autonomie individuelle en tant que principe directeur aux fins de la gestion des 
NTR, cela ne veut pas dire que les autres intervenants rejetaient cet ideal ou lui 
accordaient moans d'importance. De fait, aucun des intervenants n'a rejete ce 
principe, et seuls quelques-uns ont rejete l'un des autres principes enumer6s prece-
demment. (La seule exception est le soutien nuance de certains intervenants des 
groupes de citoyens et citoyennes, des usagers et usageres et des milieux medicaux 
a regard de la commercialisation.) 

Autres principes defendus au cours des audiences publiques 

sensibilisation aux differences culturelles [groupes culturels]; 

probite [milieux medicaux]; 
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confidentialite [milieux juridiques, usagers et usageres]: 

principe de la « septieme generation » [femmes]: 

liberte de religion et de conscience [milieux medicaux]; 

droit a un milieu de travail stir [syndicats]. 

Il pourrait s'agir d'une difference importante, car la generalisation du principe 
de choix en matiere de reproduction pourrait favoriser le « consumerisme indi-
viduel 0, notamment le droit des hommes d'avoir acces aux services remuneres de 
meres porteuses ou de donner leur sperme. Ces droits ne constituent pas des 
implications logiques du droit a l'autonomie individuelle, et pourraient meme aller 
a l'encontre du droit des femmes d'etre maitre de leur corps. Voir C. OVERALL, 
Ethics and Human Reproduction: A Feminist Analysis, Boston, Allen and Unwin, 
1987, p. 169-170. Il est donc possible que le principe d'autonomie aille a l'encontre 
du principe de non-commercialisation. Selon les libertaires, avoir la maitrise 
autonome de quelque chose suppose d'avoir le droit de conclure des echanges 
commerciaux portant sur cette chose. Neanmoins, la plupart des gens nient que 
l'autonomie presuppose la commercialisation. Ainsi, personne ne croit que le droit 
de voter comporte le droit de vendre son vote. 

ASSOCIATION DES INFIRMIERES ET INFIRMIERS DU CANADA, Nouvelles 
techniques de reproduction: accessibilite, bien-fonde, collaboration. Memoire 
l'intention de la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction, 
Ottawa, 20 septembre 1990, p. 10. L'Association a utilise l'expression 4( utilisation 
judicieuse des techniques », mais elle a souligne que ce principe « est vaste et porte 
sur l'utilisation judicieuse de toutes les ressources du systeme de sante 0. Nous 
avons donc modifie l'expression pour mieux traduire ce sens elargi. 

Les intervenants et intervenantes des milieux medicaux appellent parfois ce 
principe . principe de bienfaisance 0. Toutefois, cette expression porte quelque peu 
a confusion, car ii est de tradition de l'utiliser dans le contexte etroit des relations 
medecin-patient. L'expression « utilisation judicieuse des ressources » semble 
mieux convenir dans le contexte des politiques gouvernementales. Voir les para-
graphes sous la rubrique Ecrits portant sur la bioethique. 

E. S. ANDERSON, « Is Women's Labor a Commodity? », Philosophy and Public 
Affairs, 19, 1990, p. 71-92. 

Un principe connexe est celui de l'egalite des chances, c'est-d-dire le principe 
voulant que nul ne doit etre defavorise en raison de sa situation sociale (classe 
sociale, sexe, race, ethnie ou religion) pour ce qui est de sa capacite a participer 
la vie economique, politique et culturelle de la collectivite et a y contribuer. Donc, 
toute personne devrait avoir des chances a peu pros egales de reussir dans la vie, 
et personne ne devrait etre empeche de postuler un emploi ou une charge politique 
en particulier. Ce principe a rarement ete souleve au cours des audiences 
publiques. Toutefois, quelques groupes de femmes ont soutenu que si les NTR sont 
jugees menacantes pour les femmes, c'est parce que ces dernieres n'ont pas encore 
des chances vraiment egales de participer aux systemes politique, economique et 
scientifique ainsi qu'au systeme de sante. Dans cette optique, it convient de 
favoriser l'egalite des chances pour les femmes dans l'ensemble de la societe si l'on 
veut que celles-ci jouissent de la meme capacite que les hommes de regir le 
developpement et l'utilisation des techniques. 
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Certains auteurs et auteures preferent le terme « equite 0 en matiere de soins 
de sante. Cette preference decoule de la conviction que regalite d'etat de sante est 
impossible (car certains facteurs qui influent sur la sante echappent au controle 
social) et que regalite d'acces ne suffit pas (differentes personnes sont exposees 
des risques inegaux en matiere de sante). De ce fait, it serait plus indique d'apres 
'certains de viser requite pour ce qui concerne les a chances 0 de sante. Etant donne 
que l'expression « egalite d'acces 0 est mieux connue et qu'elle a ete employee dans 
des temoignages et des enquetes menees anterieurement, nous continuerons de 
l'utiliser. 

Dans certains temoignages et dans certains rapports d'enquetes, 11 est difficile 
de determiner si les recommandations portant sur la defense de la famine decoulent 
strictement de la necessite de proteger rinteret de l'enfant, ou si elles procedent 
d'un argument independant (voir, par exemple, les rapports d'enquetes suivants : 
QUEENSLAND, Special Committee Appointed to Enquire into the Laws Relating to 
Artificial Insemination, In Vitro Fertilization and Other Related Matters, Report, 
Brisbane, le Comite, 1984, p. 40; New South Wales Law Reform Commission, 
Artificial Conception Report 1: Human Artificial Insemination, Canberra, la 
Commission, 1986, p. 18, 20). 

Au sujet du conflit possible entre la restriction de l'acces aux NTR fondee sur 
rinteret superieur de l'enfant et le rejet traditionnel de la notion d'a existence 
prejudiciable p, voir les rapports de 1'ONTARIO LAW REFORM COMMISSION, Report 
on Human Artificial Reproduction and Related Matters, Toronto, ministere du 
Procureur general, 1985, p. 196-197; SASKATCHEWAN LAW REFORM 
COMMISSION, Tentative Proposals for a Human Artificial Insemination Act, 
Saskatoon, LRC, 1981, p. 2-13, J. GLOVER, Ethics of New Reproductive 
Technologies, De Kalb, Northern Illinois University Press, 1989, p. 51. 

On observe un certain recoupement entre ces sept principes. Ainsi, le principe 
d'utilisation judicieuse des ressources est souvent rattache au principe de 
robligation de rendre des comptes. De meme, on considere souvent que la 
promotion de l'autonomie exige regalite d'acces aux NTR. Il est peut-etre possible 
de combiner ces principes connexes, macs on risque alors de perdre vue des 
questions importantes. Inversement, 11 peut etre possible de fragmenter ces 
principes en principes subsidiaires. Ainsi, alors que la majorite des personnes 
conviennent que l'exigence du consentement eclaire decoule du principe 
d'autonomie, certaines sont d'avis que cette exigence est suffisamment importante 
pour etre consider& comme un principe distinct (neanmoins derive d'un autre 
principe). Pour determiner s'll est approprie de combiner ou de fragmenter des 
principes, 11 faut s'en remettre en partie a son jugement. Cependant, les sept 
principes en jeu semblent refleter des ideaux moraux importants et relativement 
distincts. 

La principale exception est le rejet du principe de non-commercialisation de la 
reproduction qui a ete exprime par le National Bioethics Consultative Committee de 
l'Australie dans ses plus recents rapports sur la maternite de substitution. Selon 
ce comite, la distinction entre la maternite de substitution 4 remuneree 0 et la 
maternite de substitution a benevole ' est a tres confuse 0 car rechange d'argent 
n'exclut pas l'existence d'un motif altruiste, et l'absence d'argent n'exclut pas 
l'existence d'une autre forme d'incitation ou de pression. Voir Surrogacy: Report 1, 
Canberra, National Bioethics Consultative Committee, 1990, p. 9-10. 
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Le principe de non-commercialisation est aussi rejete par la Commission de 
reforme du droit de l'Ontario, laquelle soutient que diverses formes actuelles de 
reproduction naturelle supposent l'existence d'un echange commercial (par exemple, 
la remuneration des medecins qui pratiquent des plastics tubaires). Voir Report on 
Human Artificial Reproduction and Related Matters, p. 171. 

Cependant, cette tendance n'est pas unanime. Voir la critique de Clouser et 
Gert concernant cette tendance au 0 recours systematique aux principes », dans 
Critique. 

Pour un echantillon representatif, voir R. T. FRANCCEUR, Biomedical Ethics: 
A Guide to Decision-Making, New York, John Wiley and Sons, 1983; 
T. L. BEAUCHAMP et J. F. CHILDRESS, Principles of Biomedical Ethics, 3e ed., New 
York, Oxford University Press, 1989; T. A. MAPPES et J. S. ZEMBATY, Biomedical 
Ethics, 3e ed., New York, McGraw-Hill, 1991; J. E. THOMAS et W. WALUCHOW, Well 
and Good: Case Studies in Biomedical Ethics, ed. rev., Peterborough, Broadview 
Press, 1990. 

NATIONS-UNIES, Pacte international relatif aux droits civils et politiques, 
resolution 2200A (XXI) de l'Assemblee generale du 16 decembre 1966. Voir 
l'examen de cette question dans le Queensland Report, qui s'appuie sur divers 
pactes internationaux pour souscrire a une liste de principes similaires, Special 
Committee Appointed to Enquire into the Laws Relating to Artificial Insemination, 
In Vitro Fertilization and Other Related Matters, Report, Brisbane, le Comite, 1984, 
p. 40-63. 

Il convient de signaler que les partisans d'une me-me doctrine ne s'entendent 
pas au sujet du statut moral de l'embryon ou du foetus. Autrement dit, les adeptes 
de l'une des six theories ethiques peuvent etre en desaccord quant au statut moral 
de l'embryon, et les partisans de doctrines morales differentes peuvent etre en 
accord sur ce sujet. Si nous examinons de nouveau les six theories en question, 
nous constatons que plusieurs d'entre elles font appel a des expressions telles que 
0 respect des personnes ». Done, dans le contexte de chaque theorie, it faut tenir 
compte d'une certaine fawn de la notion d'acquisition du statut de personne, 
c'est-a-dire qu'il faut dans chaque cas tenir compte du moment oil (et de la raison 
pour laquelle) l'embryon ou le foetus devient une personne, ainsi que de la forme de 
respect du a la vie humaine qui n'a pas acquis ce statut. Cependant, it y a de 
nombreux elements a considerer, et on peut combiner differentes fawns d'entrevoir 
l'acquisition du statut de personne (et la consideration due aux non-personnes) 
dans le contexte de differentes theories ethiques. 

On dit parfois que les utilitaristes sont attaches a l'idee que le foetus acquiert 
son statut moral uniquement au moment de la naissance, tandis que les 
deontologistes et les adeptes du droit naturel sont d'avis que l'embryon acquiert ce 
statut des la conception, ce qui est inexact. Selon de nombreux utilitaristes, 
l'embryon acquiert son statut moral lorsqu'il est capable de ressentir de la douleur 
et du plaisir; certains utilitaristes vont jusqu'a pretendre que les embryons en 
puissance ont un statut moral avant meme la conception, puisqu'ils contribueraient 
au bien de la societe si on les concevait et qu'on leur donnait la vie. 

Inversement, la tradition du droit naturel permet de donner diverses reponses 
a la question du statut moral de l'embryon. De nos fours, l'Eglise catholique defend 
la position selon laquelle l'embryon devient une personne au moment de la 
conception ou, a tout le moans, que nous ne pouvons ecarter cette possibilite. 
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Cependant, d'autres partisans du droit naturel, y compris l'Eglise catholique avant 
1859, ont soutenu que ce n'est que plus tard que l'embryon ou le fcetus est presume 
etre une personne (par exemple, apres qu'il a commence a bouger). Depuis peu, 
certains ethiciens catholiques considerent la possibilite de reconnaltre que 
l'embryon devient une personne au moment de la nidation, puisque c'est a ce 
moment que son identite genetique est determine de facon definitive. 

Les responsables de l'enquete britannique qui a adopte le droit naturel etaient 
en desaccord quant au statut moral de l'embryon. Certains estimaient que 
l'embryon ou le fcetus est a l'image de Dieu des sa conception, d'autres 	devient 
un etre humain uniquement lorsqu'il possede les aptitudes humaines essentielles 
pour atteindre la raison et la moralite, aptitudes qui « ne peuvent prendre forme 
dans un corps embryonnaire qui n'a pas encore atteint l'etape appropriee de 
differenciation et de developpement » (Personal Origins, 1985, p. 30). (Traduction) 
La meme disparite de points de vue se retrouve chez des adeptes du contrac-
tualisme ou de la morale altruiste au sujet de la definition de la notion de 
« personne D. 

Comme 11 n'exlste pas de lien particulier entre les theories ethiques et les 
theories concernant l'acquisition du statut de personne, le fait d'adopter une theorie 
ethique ne resoudrait pas le debat sur le statut moral de l'embryon ou du fcetus. 

Selon M. Benjamin, les desaccords d'ordre factuel sont souvent percus comme 
des desaccords d'ordre moral : « Bien qu'ils en donnent l'impression contraire au 
depart, de nombreux desaccords ne derivent pas en fait de conflits sur les valeurs 
morales [...] Comme des recherches sur le processus de negociation l'ont revel& en 
exprimant ces desaccords ou en permettant qu'ils demeurent formules comme s'ils 
etaient solidement ancres [dans des principes moraux opposes], on place sans 
raison des obstacles sur la vole menant a un compromis satisfaisant de part et 
d'autre » (Splitting the Dffference: Compromise and Integrity in Ethics and Politics, 
Lawrence, University Press of Kansas, 1990, p. 16). (Traduction) 

Sur l'importance des differentes hypotheses concernant le « fardeau de la 
preuve A et des differentes attentes concernant l'incidence des techniques sur la 
societe, voir M. J. CHARLESWORTH, We,  Death, Genes and Ethics: Biotechnology 
and Bioethics, Crows Nest, NSW, Australian Broadcasting Corporation, 1989, p. 24-
33; COLOMBIE-BRITANNIQUE, Royal Commission on Family and Children's Law, 
Ninth Report: Artificial Insemination, Vancouver, la Commission, 1975, p. 7. 

Sur les arguments relatifs au risque de « derive » et les valeurs communes sur 
lesquelles ils s'appuient, voir D. LAMB, Down the Slippery Slope: Arguing in Applied 

Ethics, Londres, Croom Helm, 1988, p. 5. 

Ainsi, on peut ne pas s'entendre quant a savoir si une loi qui criminaliserait le 
recours a l'insemination par donneur a des fins non medicales ou des ententes de 
maternite de substitution non remuneree est acceptable ou non, en principe. 
Cependant, on peut convenir qu'une telle loi est impossible a appliquer en prattgue, 
compte tenu de la realite juridique qu'il est difficile de faire respecter ce genre de loi, 
et que cela aboutirait a des effets contraires. Des contraintes economiques ou 
sociales peuvent eclipser l'importance d'autres differends concernant les principes. 
11 n'est donc peut-etre pas necessaire d'eliminer les divergences en matiere de 
principes pour deliberer sur les recommandations pratiques si l'on tient compte des 
contraintes sociales, juridiques et economiques. Pour un examen des diverses 
contraintes morales ou autres qui pesent sur les politiques gouvernementales 
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relatives aux NTR, voir T. H. MURRAY, «So Maybe It's Wrong: Should We Do 
Anything about It? Ethics and Social Policy », W. B. WEILL et M. BENJAMIN (dir.), 
Ethical Issues at the Outset of Life, Boston, Blackwell, 1987. 

WARNOCK, extrait de M. Lockwood, « Warnock Versus Powell 0, Bioethics, 2, 
1988, p. 188. 

J'analyse les limites des enquetes anterieures et j'en dis davantage sur la 
demarche fondee sur les principes directeurs dans W. KYMLICKA, « Moral 
Philosophy and Public Policy: The Case of NRTs 0, Bioethics, 7, 1993, p. 1-26. 
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Les techniques de procreation 
medicalement assistee : 

Un choix eclaire 

Francoise Baylis 

• 
Abrege 

En vertu du principe du respect de la personne, les praticiens et 
praticiennes du domaine de la sante sont moralement tenus, selon 
l'auteure du present document, de fournir aux patients ou patientes 
autonomes et aux sujets de recherche une information suffisante pour 
leur permettre de prendre des decisions eclairees concernant leur parti-
cipation a une intervention medicale. Dans le contexte des techniques 
de procreation medicalement assistee (TPMA), elle decrit les methodes et 
les exigences necessaires a l'execution de cette obligation. « L'objectif, 
dit-elle, est que les couples infertiles puissent conserver le controle de 
leur participation a la therapie ou a la recherche, et qu'ils puissent 
prendre leurs decisions en accord avec leurs objectifs et leurs valeurs. » 

Apres un tour d'horizon destine a mettre en place le cadre de 
Panalyse, l'auteure traite du choix informe dans le contexte de cinq 
TPMA — la fecondation in vitro et le transfert d'embryons, les contrats 
de maternite de substitution, le don d'ovocytes a des fins cliniques, la 
congelation d'embryons pour fins de transfert ulterieur, et le diagnostic 
genetique preimplantatoire. 

Cette etude a ete realisee pour la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction en 
mars 1992. 
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Elle presente une liste de 10 categories de renseignements qui 
constituent le minimum qui devrait etre transmis au patient et a la 
patiente ou au sujet. Parmi ces categories, on peut relever notamment : 
son etat de sante actuel; la nature et les objectifs de ('intervention, ainsi 
que les autres options envisageables et les interventions accessoires; la 
nature et la probabilite des consequences connues et possibles; les 
qualifications des membres de l'equipe; les coats; toute information addi-
tionnelle susceptible de l'aider a prendre des decisions eclairees. En 
outre, on devrait fournir des enonces indiquant qu'il peut poser des 
questions maintenant ou plus tard; 	peut refuser de participer sans 
mettre en peril sa possibilite de recevoir des soins medicaux; que le 
consentement ou le refus sont revocables. 

L'auteure se fonde sur des recherches recentes pour decrire chaque 
technique et les prejudices, les avantages et les desagrements qu'elle 
peut entrainer sur les plans social, psychologique, emotionnel et 
pratique, tout autant que medical et chirurgical; les choix offerts aux 
participants et participantes aux diverses etapes; son taux de succes. 
Dans de nombreux cas, elle decrit egalement la situation telle qu'on la 
trouve dans diverses cliniques, comme le genre d'information qu'on y 
communique systematiquement aux patients et patientes, et les coats 
des traitements particuliers; le contexte juridique. 

Partie 1. Les techniques de procreation medicalement 
assist& : un choix &lake 

Le present document, le premier des six que l'on trouve dans cette 
publication, propose une vue d'ensemble des exigences relatives au choix 
&laird en matiere de techniques de procreation medicalement assistee 
(TPMA). On y trouvera notamment la description detainee du cadre dans 
lequel s'inscrivent les articles subsequents sur le choix eclaire et i) la fecon-
dation in vitro et le transfert d'embryons (FIVETE); ii) les contrats de 
maternite de substitution; 	le don d'ovocytes a des fins cliniques; iv) la 
congelation d'embryons pour fins de transfert ulterieur; v) le diagnostic 
genetique preimplantatoire. 

Les principales caracteristiques d'un choix valide sur le plan moral' 
(consentement ou refus) sont l'intentionnalite, la comprehension et le 
caractere volontaire2. Un choix valide sur le plan moral est un choix 
intentionnel fait par une personne competente — un choix « voulu, 
s'inscrivant dans un plan3  g. (Traduction) Deuxiemement, it s'agit d'un 
choix base sur une certaine comprehension de la nature et des 
consequences previsibles des autres options d'action ou d'inaction. 
Troisiemement, un choix valide sur le plan moral est un choix qui nest pas 
assujetti a des influences exterieures determinantes comme g la force, la 
fraude, la tromperie, la contrainte, l'abus de pouvoir, ou toute autre forme 
ulterieure de contrainte ou de coercition4  g. (Traduction) 
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Nous n'abordons pas l'intentionnalite dans le present document. Nous 
nous contentons d'indiquer que les TPMA ne devraient etre accessibles qu'a 
ceux eta celles qui ont la capacite de faire des choix deliberes quant 
l'acceptation ou au refus d'une methode non coltale de procreation et des 
interventions connexes. La comprehension, le deuxieme element d'un choix 
valide sur le plan moral, meme si elle ne fait pas l'objet d'une analyse 
particuliere, constitue le pivot du present document et des documents 
subsequents, dont chacun etudie de maniere critique les questions relatives 
A la transmission d'une information appropriee5. Le caractere volontaire, 
le troisieme element d'un choix valide sur le plan moral, est aborde 
brievement a la fin du present document, et est mentionne dans les 
documents subsequents lorsqu'il risque d'être affecte par l'absence 
d'information ou par la transmission de faux renseignements. 

Le theme principal du present document et des documents 
subsequents etant defini, it convient de noter d'emblee que le cadre de ces 
documents a ete limite a dessein sur au moires deux plans. En premier 
lieu, la question du choix &laird est abordee uniquement dans le contexte 
des couples heterosexuels qui entretiennent une relation stable et suivie. 
Cela ne sous-entend nullement que l'acces aux TPMA devrait etre refuse 
aux couples homosexuels ou aux celibataires7. C'est tout simplement que 
les consequences possibles des diverses formes de familles sur le processus 
decisionnel debordent le cadre du present document et des documents 
subsequents8, exception faite du don d'ovocytes a des fins cliniques et des 
contrats de maternite de substitution. 

La deuxieme restriction de la discussion sur le choix eclaire est que 
nous tenons pour acquis que les deux partenaires devraient participer 
activement A. la prise de decisions. Dans le cas de bon nombre de TPMA, 
on sait pertinemment que les femmes risquent de subir des prejudices 
graves. Leur choix libre et eclaire quant l'emploi de ces techniques revel 
par consequent une extreme importance. Neanmoins, it importe de se 
rappeler que l'infertilite est souvent un probleme de couple, et que meme 
si certaines des interventions proposees ne presentent pas de risque de 
prejudice physique pour l'homme, elles peuvent comporter des risques de 
prejudices d'ordre psychologique ou autre. Pour cette raison, on estime que 
le consentement ou le refus des deux partenaires est necessaire en ce qui 
concerne la nature generale et les objectifs de l'intervention; en outre, 
chacun des partenaires doit independamment accepter ou refuser les pre-
judices particuliers auxquels 11 peut etre exposé. 

La communication efficace et la transmission de ('information 

Le principe du respect des personnes stipule qu'une personne ne peut 
etre utilisee uniquement comme un moyen de parvenir a une fin, mais 
qu'elle dolt etre respectee en tant que fin en elle-meme. En vertu de ce 
principe, nous devons traiter chaque personne capable d'autodetermina-
tion comme un etre autonome. Pour cette raison, les praticiens et les 
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praticiennes, les chercheurs et les chercheuses du domaine de la sante 
sont tenus (moralement obliges) d'informer les sujets et les patients et 
patientes autonomes sur les options envisageables et leurs consequences 
probables, afin de leur permettre de faire un choix &late. 

Une prise de decision eclairee, tant en recherche qu'en therapie, est 
un processus qui commence generalement par la transmission de l'informa-
tion pertinente et qui aboutit a la decision d'autoriser ou de refuser une 
intervention donnee. On suppose que le sujet de recherche ou le patient 
eventuel s'efforce dans l'intervalle de comprendre et d'evaluer les infor-
mations revues, puis pese les consequences de chaque option afin de faire 
un choix qui snit en accord avec ses propres buts, ses objectifs, ses valeurs 
et ses croyances, ou avec d'autres criteres. 

Si les patients et les patientes decident d'autoriser une intervention 
particuliere, ils doivent signer un formulaire de consentement9  (de prefe-
rence resumant en style telegraphique les questions pertinentes discu-
tees)10. Idealement, ce formulaire atteste qu'un processus similaire a celui 
que nous avons decrit plus haut — un processus qui tient compte des per-
sonnalites, des valeurs, des croyances, des capacites et des interets des 
patients et sujets, et qui encourage leur participation active a la prise de 
decision — a eu lieu. Trop souvent, cependant, le formulaire de consente-
ment semble s'etre substitue a un dialogue ouvert et suivi, et le processus 
de transmission d'information se reduit a « une recitation mecanique des 
procedures, des interventions et des risques1' H. (Traduction) 

Pour eviter cet ecueil, les cliniques de traitement de l'infertilite ont 
generalement recours en meme temps a plusieurs moyens de communica-
tion afin de relayer ('information sous forme &rite, verbale, audio-visuelle 
et experientielle12. On remet aux patients et aux patientes des fiches, des 
brochures ou des pochettes d'information sur des TPMA particulieres; on 
leur presente des seances d'information de groupe avec des presentations 
effectuees par differents membres de l'equipe; on leur offre des rencontres 
d'evaluation et des consultations qui leur permettent d'avoir des 
conversations privees avec des medecins, des chercheurs et chercheuses, 
des infirmiers et infirmieres, des conseillers et conseilleres et d'autres 
intervenants et intervenantes; enfin, dans certains cas, on leur offre meme 
la possibilite de faire des « essais g. Ainsi, durant l'examen physique, on 
peut proceder a une echographie vaginale afin de mesurer les 
caracteristiques de base du bassin de la femme et de la familiariser avec 
cette technique (voir l'annexe). 

Toutefois, les imperatifs d'une communication efficace vont au-dela 
des strategies de transmission d'information bien orchestrees. Si l'objectif 
est que les couples infertiles puissent conserver le contrOle de leur parti-
cipation a la therapie ou a la recherche et prendre leurs decisions en accord 
avec leurs objectifs et leurs valeurs, it est alors tout aussi important que le 
personnel puisse etablir des relations efficaces avec les candidats eventuels. 
Les secretaires, qui sont les premieres personnes qu'ils rencontrent, les 
infirmieres specialisees en infertilite, les techniciens de laboratoire, les 
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medecins, les chercheurs et les conseillers ont tous la responsabilite a des 
degres divers de fournir aux couples les informations, le soutien et la 
comprehension necessaires pour qu'ils puissent faire des choix compatibles 
avec leurs desirs. 

Le communicateur efficace utilise un vocabulaire que le patient ou la 
patiente [ou le sujet] peut comprendre; 11 parle doucement et de maniere 
directe, a peu pros a la meme vitesse que le patient [ou sujet]; 11 respire 
profondement et calmement; 11 est assis ou debout, macs dans une posi-
tion droite et detendue; enfin, it n'evite pas le regard du patient Lou 
sujet] [...] [En outre, 11] doit manifester du respect pour le patient [ou 
sujet], et fournir une information honnete et pertinente13. (Traduction) 

A part la methodologie, it faut transmettre aux patients et patientes ou 
sujets de recherche eventuels au moms dix elements d'information particu-
hers, si l'on veut qu'ils soient en mesure de faire des choix eclaires quant 
a l'autorisation ou au refus des interventions requises pour une ou 
plusieurs TPMA" : 

une description de l'etat de sante actuel du patient ou de la 
patiente ou du sujet (c.-a-d. diagnostic et pronostic); 

des informations sur la nature et les objectifs de l'intervention 
proposee, ainsi que des informations similaires sur les autres 
options envisageables et les interventions accessoires; 

des informations sur la nature et la probabilite des consequences 
connues et possibles (c.-a-d. avantages, prejudices et desagre-
ments) des differentes options (c.-a-d. l'intervention proposee, les 
autres interventions possibles, et l'option de ne pas pratiquer 
d'intervention15); 

des informations sur les qualifications et l'experience des diffe-
rents membres de l'equipe; 

des informations sur les touts en jeu; 

des informations additionnelles susceptibles d'aider un patient ou 
une patiente ou un suj et eventuel a faire un choix &late; 

un enonce indiquant que le sujet ou le patient ou la patiente peut 
poser des questions maintenant et plus tard; 

un enonce indiquant que la confidentialite sera respectee; 

un enonce indiquant que le patient ou la patiente ou le sujet peut 
refuser de participer sans mettre en peril sa possibilite de 
recevoir des soins medicaux; 

un enonce indiquant que le consentement ou le refus sont revo-
cables. En principe, le patient ou la patiente ou le sujet peut 
retirer son consentement ou revenir sur son refus sans mettre en 
peril sa possibilite de recevoir des soins medicaux. 
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Nous etudierons maintenant, a tour de role, chacun de ces aspects de la 
transmission d'information. 

Une description de retat de sante actuel du patient ou de la 
patiente ou du sujet (c.-a-d. diagnostic et pronostic) 

On ne devrait pas entamer le processus de communication en tenant 
pour acquis que le patient ou la patiente ou le sujet comprend son etat de 
sante actuel. Meme si un bon nombre des couples qui envisagent d'opter 
pour les TPMA ont des antecedents de problemes d'infertilite, et ont 
probablement déjàrencontre un bon nombre de medecins, d'infirmieres et 
de conseillers, ils ne comprennent pas necessairement leur situation 
medicale. Certains couples sont bien informes, tandis que d'autres savent 
seulement qu'ils n'ont pas reussi a concevoir. Dans l'intervalle, chaque 
couple est confronts a un ensemble particulier de circonstances; l'infertilite 
peut avoir diverses causes, etre imputable a un seul partenaire ou aux 
deux, le couple peut etre a risque d'être atteint d'une maladie hereditaire 
particuliere, et ainsi de suite. Ces facteurs influencent (voire determinent) 
l'opportunite d'une intervention donnee (soit en therapie, soit en recherche). 
Pour cette raison, it convient de passer en revue le diagnostic et le pronostic 
avec les couples souhaitant avoir recours aux TPMA. 

Des informations sur la nature et les objectifs de l'intervention 
proposee, ainsi que des informations similaires sur les autres options 
envisageables et les interventions accessoires 

La nature de l'intervention 
En general, les informations fournies aux patients et patientes et aux 

sujets sur la nature d'une intervention proposee et sur les autres options 
envisageables se limitent a la description des differentes stapes des inter-
ventions et des moyens necessaires a la realisation de chaque etape. Ainsi, 
on decrit generalement la fecondation in vitro, avec transfert d'embryons 
(FIVETE) comme un procede en cinq stapes, a savoir l'hyperstimulation 
ovarienne contrOlee, le prelevement des ovocytes, le prelevement du sperme, 
la fecondation in vitro et le transfert des embryons. En comparaison, le 
transfert intratubaire de gametes (GIFT) est decrit comme un procede en 
quatre stapes, a savoir l'hyperstimulation ovarienne contrOlee, le preleve-
ment des ovocytes, le prelevement du sperme, et le transfert des gametes 
dans les trompes de Fallope. 

Lors de l'explication de l'hyperstimulation ovarienne contrOlee, on 
nomme les substances pharmaceutiques que l'on utilise pour stimuler la 
croissance folliculaire, pour supprimer la fonction ovarienne, et pour 
induire ('ovulation. Lors de la description du prelevement des ovocytes, on 
explique l'emploi de la laparoscopie ou de l'aspiration folliculaire sous 
echographie transvaginale. Pour ce qui est du prelevement du sperme, on 
parle de la masturbation, et de la necessite de ne pas ejaculer deux ou trois 
jours avant la production de rechantillon de sperme. 
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Toutefois, it faut disposer de beaucoup plus d'informations pour etre 
en mesure de bien comprendre la nature d'une TPMA donnee. Ainsi, les 
couples devraient etre au courant de l'impact que pent avoir un cycle de 
TPMA sur leur vie quotidienne. Les aspects sociaux, psychologiques et 
pratiques de l'intervention revetent une importance aussi grande que les 
aspects medicaux. En outre, les couples devraient comprendre que les 
TPMA sont des interventions facultatives et non necessaires. Enfin, fis 
devraient realiser que les TPMA disponibles ne constituent pas toutes des 
" therapies Ce dernier point merite d'être developpe. 

Dans le present document et dans les documents subsequents, les 
couples infertiles desireux d'avoir recours aux TPMA sont appeles patients 
ou patientes ou sujets. Cela s'explique par le fait que, bien que certaines 
TPMA soient des therapies, d'autres sont encore nettement au stade experi-
mental, et d'autres encore constituent des pratiques non reconnues16. 
Cette distinction tient a des differences en matiere d'objectifs, de popu-
lations visees, d'innocuite et d'efficacite, ainsi que de consensus profes-
sionne117. Pour saisir pleinement la nature de l'intervention, it convient de 
savoir si la TPMA consider& releve de la pratique clinique, de la recherche 
clinique ou de la pratique non reconnue. 

La recherche clinique a pour objectif de developper des connaissances 
generalisables ou de contribuer a ce processus. La recherche pourrait 
ultimement beneficier a un patient ou a une patiente ou a une categorie de 
patients et patientes en particulier, mais it ne s'agit pas de son objectif 
premier. En comparaison, l'objectif d'une pratique non reconnue est de 
traiter un patient particulier au moyen d'un dispositif, d'un medicament ou 
d'une methode de nature nouvelle ou differente, tandis que la pratique 
clinique vise a soigner un patient particulier a l'aide d'une therapie etablie. 

En consequence, la population cible de la recherche est un groupe de 
sujets : 1) atteints d'une maladie ou d'une affection particuliere; 2) pre-
sentant un risque Neve d'être atteints d'une maladie ou d'une affection 
particuliere; 3) atteints d'une maladie ou d'une affection « connexe «; 
4) volontaires en bonne sante. En comparaison, la pratique non valid& et 
la pratique clinique sont offertes exclusivement a des patients et des 
patientes qui souffrent d'une maladie ou d'une affection donne ou qui 
risquent de la contracter. 

Mises a part ces similitudes entre la pratique clinique et la pratique 
non reconnue, cette derniere, a tous autres egards, s'apparente plus 
etroitement a la recherche qu'a la therapie. Considerons, par exemple, la 
question de l'innocuite et de l'efficacite. Dans le cas de la pratique clinique, 
on dispose de donnees claires sur l'innocuite et l'efficacite, obtenues lors de 
recherches effectuees en laboratoire, sur des animaux et des humains. 
Toutefois, dans le cas de la recherche clinique et de la pratique non 
reconnue, les preuves de l'innocuite et de l'efficacite sont rares ou inexis-
tantes18. De meme, en pratique clinique, l'utilite therapeutique du traite-
ment fait l'objet d'un " consensus professionnel D, En revanche, en 
recherche clinique, it existe de francs desaccords professionnels sur les 
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merites therapeutiques relatifs des autres interventions possibles. Le but 
de la recherche est de resoudre ce conflit. La situation est assez semblable 
dans le cas de la pratique non reconnue, certains membres de la profession 
etant intimement convaincus des merites therapeutiques du nouveau medi-
cament, dispositif ou procede. A la longue, cela peut donner lieu a de 
franches polemiques professionnelles. 

En résumé, les pratiques non reconnues se distinguent de la therapie 
par l'absence de donnees fiables sur leur innocuite et leur efficacite, et par 
l'absence de consensus professionnel quanta leur valeur therapeutique. 
Les pratiques non reconnues se distinguent egalement de la recherche par 
le fait qu'elles ne sont generalement pas structurees comme des projets de 
recherche valides sur le plan scientifique et ethique. 

Cela dit, ou les TPMA s'integrent-elles dans le continuum recherche-
therapie? Certaines TPMA utilisees dans des circonstances particulieres 
peuvent probablement etre considerees comme des pratiques cliniques 
leur objectif est d'aider les couples infertiles; on dispose d'indications rai-
sonnables concernant leur innocuite et leur efficacite; enfin, leurs merites 
therapeutiques font l'objet d'un certain consensus professionnel. 

D'autres TPMA relevent de la recherche clinique. Leur objectif premier 
est de generer et de verifier de nouvelles connaissances; la population cible 
comprend les individus fertiles et infertiles ainsi que les gametes et les 
embryons; on ne dispose pas de preuves de leur innocuite et de leur effi-
cacite; it n'existe pas de consensus professionnel sur leurs merites 
therapeutiques. 

Enfin, certaines TPMA constituent clairement des pratiques non 
reconnues. Leur objectif est d'aider les couples infertiles; les indications de 
leur innocuite et de leur efficacite sont rares ou inexistantes; toutefois, 
certains membres de la profession sont sincerement convaincus des 
merites therapeutiques de l'intervention proposee. 

Les couples infertiles interesses par les TPMA doivent etre informes du 
statut » de chaque intervention disponible. Releve-t-elle de la pratique 

clinique, de la recherche clinique ou de la pratique non reconnue? En 
particulier, les couples doivent comprendre que, meme si une intervention 
donnee peut avoir une vocation # therapeutique », cela n'en fait pas neces-
sairement une « therapie ». Ainsi, peuvent faire defaut les donnees sur 
l'innocuite et l'efficacite, ou encore le consensus professionnel sur les 
merites therapeutiques de l'intervention — deux caracteristiques d'une 
therapie. 

Les objectifs de l'intervention 
En plus de comprendre la nature d'une intervention, les couples 

doivent egalement comprendre ses objectifs. A l'heure actuelle, on suppose 
en general que l'objectif de toutes les TPMA est d'aider les femmes a devenir 
enceintes ou, plus globalement, d'aider les couples a avoir un ou plusieurs 
enfants qui soient « les leurs ». Pour cette raison, la reussite ou l'echec des 
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programmes de traitement de l'infertilite se mesure en general par les taux 
de grossesses et par les taux de nouveau-nes en bonne sante obtenus. 

Cet objectif etroit peut etre approprie dans le cas de certaines inter-
ventions medicales particulieres, mais it ne convient pas aux programmes 
de traitement de l'infertilite. Un bon programme devrait avoir pour objectif 
d'aider le couple infertile a &passer son stade actuel d'infertilite soit en 
ayant un enfant, soit en parvenant a accepter le fait de ne pas avoir 
d'enfant biologique. Cet objectif plus large devrait constituer le but ultime 
d'un programme de traitement de l'infertilite, but que les couples infertiles 
devraient etre invites a partager. 

Un autre objectif legitime des programmes de traitement de l'infertilite 
est de faire en sorte que les couples infertiles aient une rencontre positive 
et utile avec la profession medicale, que cette rencontre ait ou non pour 
aboutissement une grossesse et un enfant. Une rencontre est positive si 
le couple conserve la maitrise du processus decisionnel, est traite avec 
respect par les membres du personnel, et recoit un soutien affectif et moral 
adequat. A cet egard, it convient de citer un extrait de la description du 
programme de FN de la Colombie-Britannique 

Dans le cadre du programme, nous ne considerons pas que le succes de 
!'application d'une des nouvelles techniques de reproduction se mesure 
uniquement par rapport aux grossesses (...) Un nombre eleve de patients 
et de patientes, (...] bien qu'ils n'obtiennent pas de grossesse, par-
viennent a resoudre dans une certaine mesure leur probleme, ce qui leur 
permet de continuer a vivre de maniere plus positive'. (Traduction) 

3. Des informations sur /a nature et /a probabilite des consequences 
connues et possibles 	avantages, prejudices et desagrements) 
des differentes options (c.-ti-d. !Intervention proposee, les autres 
interventions possibles, et !'option de ne pas pratiquer d'intervention) 

Pour que les patients et patientes et les sujets eventuels puissent 
evaluer si, dans leur cas particulier, les avantages d'une TPMA donnee 
l'emportent sur ses prejudices, it faut leur fournir des informations 
pertinentes sur les aspects suivants : 1) l'ampleur et la probabilite des 
avantages prevus a court et a long terme; 2) la gravite et la frequence des 
prejudices et des desagrements prevus a court et a long terme; 3) la possi-
bilite d'avantages, de prejudices et de desagrements imprevus a court et a 
long terme; 4) les precautions qui seront prises pour eviter les prejudices 
et les desagrements a court et a long terme, ce qui optimisera par le fait 
meme les avantages. 

Deuxiemement, pour que les patients et patientes et les sujets even-
tuels puissent determiner si le rapport avantages-prejudices d'une TPMA 
donnee est acceptable pour eux en comparaison avec le rapport avantages-
prejudices d'une autre TPMA ou de !'option de ne pas pratiquer d'inter-
vention, ils doivent disposer d'information du meme ordre sur les options 
envisageables. Troisiemement, pour que les patients et les sujets eventuels 
puissent comparer les rapports avantages-prejudices d'une intervention 
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donnee dans deux cliniques differentes, it convient de leur fournir les 
donnees comparatives appropriees. 

Dans tous les cas, l'information transmise devrait etre aussi exacte et 
jour que possible. En particulier, an doit eviter soigneusement de fournir 

des taux de reussite par trop optimistes, et dresser une liste explicite des 
prejudices et des desagrements possibles. De surcroit, seules devraient 
etre presentees les donnees se rapportant au sous-groupe de la population 
auquel appartient le patient ou la patiente ou le suj et eventuel. Ces 
donnees devraient traduire fidelement l'experience de la clinique en 
question, et non celle d'autres centres. 

Pour developper brievement ces derniers points, on sait que : 

Le taux de succes peut varier enormement d'une clinique a une autre et 
meme d'un moss a l'autre dans une meme clinique, surtout au moment 
oil la tehcnique y est introduite ou mise au point. Cela peut s'expliquer 
par des differences infimes dans 1e mode d'intervention et dans la 
clientele visee [ou de sujets), par le degre de formation des medecins et 
des employes de laboratoire, ainsi que par le nombre de patients traites 
[ou participants aux recherchesr. (Traduction) 

On demande aux couples de soupeser une certaine probabilite d'avan-
tages face a une certaine probabilite de prejudices et de desagrements. Les 
avantages, les prejudices et les desagrements auxquels ils seront exposés, 
s'ils optent pour le traitement, sont ceux de la clinique ou ils seront traites, 
pour le sous-groupe de la population auquel ils appartiennent. En 
consequence, it importe de fournir aux patients et patientes et aux sujets 
eventuels les donnees les plus a jour provenant de la clinique a laquelle ils 
pensent s'adresser, et ce, pour le sous-groupe de la population dont ils font 
partie. 

La seule exception legitime a cette regle generale sur les donnees 
locales concerne les cliniques recentes qui ne peuvent produire de donnees 
propres. Dans de tels cas, on peut produire les donnees des cliniques ou 
les membres de l'equipe ont recu leur formation. Lorsque l'information 
fournie n'est pas propre a la clinique, it convient de le mentionner 
clairement, afin que les couples sachent que les donnees produites ne 
traduisent pas l'experience de la clinique et ne sont presentees qu'd des fins 
explicatives. 

Enfin, it conviendrait en general de fournir des donnees provenant 
d'autres cliniques en plus (et non a la place) des donnees locales. Il s'agit 
d'un aspect important, car les couples doivent pouvoir comparer les pro-
babilites des avantages, des prejudices et des desagrements dans les 
differentes cliniques. Certains couples pourraient vouloir accepter un taux 
de reussite plus faible en echange de la proximite, des listes d'attente plus 
courtes, ou d'autres considerations, tandis que d'autres pourraient agir 
autrement. 
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Dans les documents subsequents, en raison du manque d'espace, 
seuls les avantages, les prejudices et les desagrements possibles de 
l'intervention proposee sont discutes de maniere detainee. 

Des informations sur les qualifications et l'experience des 
differents membres de l'equipe 

Il est rare que les medecins et les chercheurs et chercheuses 
presentent aux patients et patientes ou sujets eventuels leurs qualifications 
et un sommaire de leur experience de travail pertinente. On tient pour 
acquis que les medecins et les chercheurs cliniques repondent aux normes 
de la profession, et sont titulaires d'une licence en bonne et due forme les 
autorisant a pratiquer la medecine et a gerer des projets de recherche. 
Toutefois, cet aspect de la transmission d'une information appropriee revet 
une importance particuliere dans le cas des TPMA, car bon nombre des 
interventions sont nouvelles, et leur taux de reussite depend dans une 
grande mesure de l'experience et de l'expertise des membres de l'equipe. 
Les candidats et candidates aux TPMA doivent savoir cela et, en conse-
quence, doivent etre informes des qualifications et de l'experience des 
membres de l'equipe. 

En outre, l'expertise peut varier considerablement selon la TPMA 
consideree. A titre d'exemple, une clinique peut posseder une grande 
expertise dans le domaine de la FIVETE, mais une expertise tres limitee 
dans celui de la congelation des embryons. Dans un tel cas, it faut 
informer les patients et patientes de ces divergences. Cacher ces 
renseignements affecterait grandement la validite du consentement ou du 
refus prononce. 

Des informations sur les cofits en jeu 
Le systeme canadien de soins de sante est administre par les 

provinces car, en vertu de la Constitution, la sante est un secteur de 
competence provinciale. Aux termes du paragraphe 7 de l'article 92 de la 
Loi constitutionnelle de 1867, les provinces assument la responsabilite de : 

l'etablissement, l'entretien et l'administration des hOpitaux, asiles, 
institutions et hospices de charite dans la province, autres que les 
hOpitaux de marine. 

Toutefois, le gouvernement federal joue un role actif en matiere de 
soins de sante, car it fournit des fonds destines aux hOpitaux et aux actes 
medicaux ainsi qu'aux actes de chirurgie dentaire pratiques dans les 
hOpitaux. Les criteres de remboursement specifies dans la Loi canadienne 
sur la sante22  sont l'administration publique, l'integralite, I'universalite, la 
transferabilite et l'accessibilite. 

Bien que la couverture des soins hospitaliers et medicaux soit en 
theorie universelle, seul l'Ontario defraie l'integralite des coots d'un cycle 
de TPMA (a l'exception des medicaments), a condition que le service g soit 
offert par un hOpital. Dans toutes les autres provinces et a IVF Canada 
(une clinique privee en Ontario), le coot des actes medicaux, des services 
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de laboratoire et du sejour hospitalier requis doit etre defraye par le couple. 
Ce fait doit etre porte a l'attention des participants eventuels. 

Outre les colits directs de l'intervention, it faut egalement tenir compte 
des coilts des medicaments, des heures de travail perdues et, si la clinique 
est eloignee, des &placements, de la nourriture et de l'hebergement. Ces 
couts s'appliquent a tous les candidats et candidates aux TPMA, y compris 
les residents de l'Ontario, et doivent etre clairement explicites. 

Des informations additionnelles susceptibles d'aider un patient ou 
une patiente ou un sujet eventuel d faire un choix eclaire 

Au Canada, le critere de transmission d'information a ete etabli par 
l'arret Halushka c. University of Saskatchewan23. Le sujet eventuel d'un 
protocole de recherche doit etre informe de toutes les consequences even-
tuelles previsibles. En ce qui concerne la therapie, les causes pertinentes 
sont Hopp c. Lepp24  et Reibl c. Hughes25. Dans Hopp c. Lepp, le tribunal 
stipule que le medecin doit divulguer la nature de la procedure, sa gravite 
et tout risque physique qui s'y rapporte. En outre, le medecin est tenu de 
repondre a toutes les questions posees par le patient ou la patiente. Dans 
Reibl c. Hughes, le juge introduit explicitement le critere de « patient ou 
patiente raisonnable ». Le medecin doit transmettre toute information 
« dont on peut raisonnablement s'attendre a ce qu'elle influe sur la decision 
du patient » et, pour evaluer si les renseignements fournis sont suffisants, 
on doit se demander si un patient raisonnable, dans des circonstances 
similaires, aurait consenti au traitement si les risques dissimules avaient 
ete divulgues. 

Par ces arras, les tribunaux ont etabli que ce qui est pertinent en 
matiere de transmission d'information adequate est ce qu'un patient ou une 
patiente ou un sujet volontaire raisonnable, dans des circonstances simi-
laires, aurait besoin de savoir pour faire un choix eclaire. Ce qu'un 
chercheur ou une chercheuse ou un medecin raisonnable communiquerait 
dans des circonstances similaires n'a rien a voir. Cet imperatif de repondre 
aux besoins propres du patient ou du suj et souligne nettement l'importance 
de fournir a tous les candidats eventuels aux TPMA le plus grand nombre 
possible de renseignements additionnels afin de faciliter leur prise de 
decision. 

En regle generale, toute information susceptible d'engendrer un refus 
doit etre transmise. 

Un enonce indiquant que le sujet ou le patient ou la patiente peut 
poser des questions maintenant et plus tard 

Dans Hopp c. Lepp, le tribunal a explicitement traite de l'importance 
de repondre aux questions posees par le patient ou la patiente. Assure-
ment, i1 faut donner aux patients et aux sujets toute la latitude voulue pour 
poser des questions sur les aspects qui leur semblent importants. Les 
medecin, les chercheurs et chercheuses et les autres membres de I'equipe, 
pour leur part, doivent deployer tous les efforts pour encourager les 
candidats eventuels a poser des questions, notamment dans les domains 
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ou la transmission de l'information pose souvent probleme (a savoir, les 
prejudices possibles causes par certains medicaments, le faible niveau des 
taux de grossesses et de nouveau-nes en bonne sante obtenus, et l'absence 
de distinction entre les procedures relevant de la therapie et celles relevant 
de la recherche). Les membres de l'equipe medicale devraient egalement 
voir a ce que leurs reponses aux questions directes satisfassent aux 
besoins des patients ou des sujets en matiere d'information. 

La transmission d'information a pour objet de permettre aux patients 
et patientes et aux sujets de faire des choix eclaires, en accord avec leurs 
valeurs et avec leurs &sirs. Cet objectif ne peut etre atteint que dans un 
climat de sollicitude et de dialogue au sein duquel les patients et les sujets 
sont libres de poser toutes les questions qui leur viennent a l'esprit (c'est-A-
dire tant avant qu'apres une decision a ete prise d'entreprendre ou non une 
TPMA). En d'autres termes, le consentement ne devrait pas mettre fin au 
dialogue, et le refus, a la discretion du couple, ne dolt pas necessairement 
mettre fin au dialogue. 

8. Un enonce indiquant que la confidentialite sera respect& 
Les couples infertiles doivent recevoir la garantie que les informations 

medicales les concernant ne seront pas divulguees sans leur autorisation. 
Toutefois, cette promesse de confidentialite dolt etre explicitement definie, 
etant donne que les informations medicales personnelles pourraient etre 
utilisees d'une maniere depassant la relation traditionnelle medecin-
patient. 

Ainsi, la pratique courante de la medecine d'equipe necessite la divul-
gation des informations medicales personnelles aux membres de l'equipe 
medicale. En outre, des etudes de dossier peuvent etre requises pour 
l'enseignement medical, l'assurance de la qualite ou meme la recherche. 
En outre, comme les TPMA sont des interventions d'un type nouveau, 11 est 
necessaire (sinon obligatoire) de publier les resultats cliniques et expert-
mentaux afin de les rendre disponibles a une collectivite plus vaste. Ainsi, 
les couples doivent savoir que plusieurs personnes peuvent avoir acces a 
leurs dossiers. Toutefois, ils devraient recevoir la garantie que les infor-
mations medicales personnelles ne seront pas divulguees sans discerne-
ment, et que leur nom et les autres informations qui pourraient permettre 
de les identifier resteront confidentiels. II convient d'eviter les promesses 
generales de confidentialite, qui creent de fausses attentes. 

En general, le respect de la confidentialite a l'interieur des limites 
susmentionnees ne constitue pas un probleme. Toutefois, des conflits 
peuvent survenir dans diverses circonstances : 1) lorsqu'un test de &pis-
tage du VIH (virus d'immunodeficience humaine acquise) est requis et que 
la personne est seropositive, 2) en cas de percee medicale ou scientifique 
majeure reliee a une nouvelle TPMA. Dans le premier cas, it faut prendre 
soin d'expliquer aux candidats eventuels que la loi exige de declarer la 
seropositivite au VIH ou le sida (syndrome d'immunodeficience acquise) aux 
instances de sante publique approprides26.  Dans le second cas, 11 faut 
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veiller a ce qu'il n'y ait pas violation sans discernement de la confidentialite 
pour des motifs de publicite gratuite ou vanite personnelle. 

Un sujet de preoccupation different mais tout aussi important 
concerne l'utilisation des gametes et des embryons provenant de donneurs 
anonymes. Dans bon nombre de cliniques, la pratique courante est de 
promettre l'anonymat. Toutefois, a la lumiere des recents changements 
actuels en ce qui concerne l'acces a l'information des enfants adoptes, cette 
promesse sera peut-etre impossible a tenir. Les enfants concus par le biais 
de TPMA peuvent etre autorises a consulter les dossiers concernant leur 
patrimoine genetique, et les promesses faites aux receveurs et aux 
donneurs de gametes et d'embryons doivent comprendre la mention de ces 
possibilites27. 

Un enonce indiquant que le patient ou la patiente ou sujet peut 
refuser de participer sans mettre en peril sa possibilite de recevoir 
des soins medicaux 

Ce point et le suivant ont trait au risque de coercition. Les couples 
infertiles sont vulnerables, et se trouvent dans une situation de dependance 
vis-à-vis de ceux qui determent le pouvoir de les cider a surmonter leur 
infertilite. Dans l'esprit de certains couples, s'ils refusent une TPMA, ils 
risquent de passer aux yeux des membres de l'equipe medicale pour des 
personnes incapables de faire les sacrifices necessaires et ne meritant dons 
pas leur attention et leurs efforts. Lorsqu'ils evaluent le rapport avantages-
prejudices pour autoriser ou refuser d'autoriser une TPMA, les couples 
doivent etre capables d'ecarter de leurs pensees la peur de perdre leur 
acces a des soins medicaux. 

Un &lona indiquant que le consentement ou le refus sont 
revocables. En principe, le patient ou la patiente ou le sujet peut 
retirer son consentement ou revenir sur son refus sans mettre en peril 
sa possibilite de recevoir des soins medicaux 

Les couples doivent etre libres d'autoriser ou de refuser une TPMA tout 
en sachant que l'un ou l'autre choix est revocable. D'un point de vue 
pratique, cette affirmation souleve un point interessant sur la necessite 
eventuelle de mettre en place des politiques visant a traiter les 
changements d'avis concernant les refus. En general, it est facile de traiter 
le retrait du consentement. Le couple se retire simplement du programme 
de traitement de l'infertilite. En revanche, la revocation d'un refus 
prealable denote un desir de participer a un programme de traitement de 
l'infertilite; dans un tel cas, les politiques regissant de tels changements 
d'avis revetent une importance critique. Le fait qu'un refus initial suivi 
d'un consentement puisse se traduire par un dela' supplementaire de 
plusieurs mois ou annees (a cause des listes d'attente) peut constituer une 
forme subtile de coercition; it convient d'eviter une telle situation. 
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L'independance vis-à-vis de la coercition 
Tant les partisans et partisanes des TPMA que leurs opposants et 

opposantes soulevent souvent les problemes du risque de contr to et 
d'exploitation a l'endroit des femmes qui acceptent de subir des TP 	et 
de celles qui donnent leurs ovules et leurs embryons a des fins hera-
peutiques ou pour la recherche. Ces questions sont legitimes et graves. 

Ceci etant dit, it est important de faire la distinction entre « les maux 
semblables de la contrainte et de l'exploitation — maux qui sont souvent 
confondus, mais qui peuvent etre distingues28  (Traduction) Held definit 
la contrainte comme « l'activite consistent a amener un individu a poser un 
geste contre sa volonte 	(Traduction) D'une maniere generale, la 
contrainte 

fait intervenir l'imposition d'un contrOle externe au moyen d'une force 
physique, affective ou morale (sous la forme soit d'une menace, soit 
d'une offre) dans le but de parvenir a une fin donne. En revanche, dans 
le cas de l'exploitation, 11 n'existe pas de presomption quant au moyen 
utilise pour parvenir a la fin, mais un certain avantage est obtenu aux 
&pens d'autrui, ce qui peut se faire sans que celui-ci sache que cela se 
produit30. (Traduction) 

Il s'agit d'une distinction importante. Par definition, la contrainte 
exclut le caractere volontaire du libre choix et amoindrit donc ce dernier. 
En comparaison, it peut y avoir exploitation avec ou sans la participation 
volontaire de la personne exploitee; cette action ne remet done pas en 
question la valeur de la decision. Nous n'aborderons pas ici le probleme de 
l'exploitation. Toutefois, l'exercice direct, indirect ou insidieux du pouvoir 
qui limite le libre choix reste preoccupant. 

Par exemple, quelle pression la societe exerce-t-elle par ce qu'elle 
enseigne aux hommes et aux femmes sur l'infertilite? Quelles pressions les 
professionnels et professionnelles de la sante exercent-ils sur les couples 
infertiles? Enfin, quelles pressions les conjoints, les membres de la famille 
et les amis exercent-ils? 

A tout le moans, les manoeuvres coercitives deliberees emanant des 
praticiens et praticiennes du secteur medical peuvent etre limitees par 
l'introduction de directives ethiques (et, au besoin, legales) precises 
concernant la transmission d'une information adequate, de la comprehen-
sion de cette information, et de l'independance vis-a-vis des influences. 
Toutefois, l'introduction de contraintes d'ordre ethique (et peut-etre legal) 
ne resoud pas le probleme souleve par ceux et celles qui pretendent que les 
femmes ne sont pas « reellement libres » de choisir ou de refuser une TPMA. 

A certains egards, on ne peut nier cette affirmation. Les femmes sont 
le produit de leur environnement, et leur education leur a donne une 
certaine idee de l'importance de leur fertilite. Toutefois, cette critique des 
TPMA s'applique egalement a bien d'autres domaines ou doit s'effectuer une 
prise de decision. Plus globalement, nous sommes tous dans une certaine 
mesure soumis a des contraintes tenant aux circonstances exterieures et 
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a l'influence d'autrui. La question critique consiste a determiner a partir 
de quel point le libre choix est amoindri par la contrainte ou par l'influence. 

Pretendre que les femmes sont necessairement incapables de faire des 
choix libres et informes sur les TPMA revient a les traiter comme des 
enfants. II est approprie de se preoccuper des conditions dans lesquelles 
les femmes doivent prendre des decisions au suj et de la sante de leur 
systeme reproducteur et de vouloir les changer. Un souci legitime n'exige 
pas la suppression de ce choix, mais pluta la mise en place de mesures 
visant a assurer la possibilite de faire un choix libre et eclaire. 

Vue sous un certain angle feministe, cette reponse peut sembler ne 
pas tenir compte du probleme fondamental de l'inegalite entre les sexes. 
Elle suppose naivement que les efforts visant a promouvoir la # trans-
mission d'information adequate g, la # comprehension de cette information g 
et l'# independance vis-à-vis d'influences determinantes » recluiront effec-
tivement (voire elimineront) la contrainte subie par les femmes, en &pit du 
desequilibre des forces entre les sexes. 

En reponse, on ne peut qu'affirmer que, s'il est vrai que les TPMA 
peuvent mener a la contrainte de certaines femmes, it ne s'agit pas la d'un 
processus inevitable. Le risque de contrainte (par opposition avec le risque 
d'exploitation) depend dans une large mesure des informations fournies, de 
la maniere dont elles sont transmises, et de la maniere dont on demande 
de prendre la decision d'autoriser ou de refuser une TPMA. Ainsi, la 
condamnation universelle des TPMA en raison de leur caractere intrin-
sequement coercitif semble non fondee, surtout alors qu'il existe des 
moyens de s'assurer que les contraintes ethiques (et peut-etre legales) 
appropriees sont mises en oeuvre et ne sont pas detournees de leurs 
obj ectifs. 

Conclusion 
Dans les documents subsequents, nous effectuons une analyse 

critique des exigences particulieres du choix eclaire en ce qui concerne la 
fecondation in vitro et le transfert d'embryons, les contrats de maternite de 
substitution, le don d'ovocytes a des fins cliniques, la congelation des 
embryons pour fins de transfert ulterieur, et le diagnostic genetique 
preimplantatoire. Il est toutefois important de noter que ces documents 
n'abordent pas l'aspect ethique de ces techniques de procreation assistee, 
lequel deborde le cadre du mandat des presents documents. Pour les fins 
de la discussion, nous posons en principe que les techniques sont 
acceptables sur le plan moral, pourvu qu'elles soient executees d'une 
maniere acceptable sur le plan moral, une condition sine qua non etant un 
choix eclaire. Cela dit, un bon nombre des points mentionnes dans le 
contexte de la transmission d'une information adequate traduiront peut-
etre un certain parti pris. 
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Notes 

On as simile souvent la notion du « choix eclaire » a celle du « consentement 
eclaire Cela n'est guere surprenant, etant donne la nature de la relation entre les 
praticiens et praticiennes de la sante et les patients et patientes, entre les 
chercheurs et chercheuses et les sujets eventuels des protocoles de recherche. Le 
praticien ou le chercheur demande au patient ou au sujet eventuel de l'autoriser a 
poser sur lui certains gestes particuliers ayant fait l'objet d'un accord. Toutefois, 
mettre l'accent sur le consentement eclaire revient a promouvoir le choix du prati-
cien ou du chercheur. Par ailleurs, parler du choix eclaire au moyen d'une decision 
autonome constitue un legitimation du refus informe comme du consentement 
inform& L'objectif du dialogue avec le patient ou le sujet eventuel est de provoquer 
un choix (un consentement ou un refus). 

R. R. FADEN et T. L. BEAUCHAMP, A History and Theory of Informed Consent, 
Oxford, Oxford University Press, 1986. 

/bid, p. 243. 

Nuremberg Code (1948), J. KATZ, Experimentation with Human Beings, New 
York, Russell Sage Foundation, 1972, p. 205. 

Un important debat qui n'est pas aborde dans le present document et dans les 
documents subsequents est de savoir si ceux et celles qui sont responsables de 
transmettre l'information sont egalement responsables de determiner si les 
candidats eventuels comprennent suffisamment cette information pour faire un 
choix eclaire. A cet egard, ll est d'une importance critique de defmir ce qu'est une 
tentative raisormable de verifier la comprehension, et ce qu'est un niveau de 
comprehension suffisant. Sur ce dernier point, on convient en general du fait 
qu'une comprehension totale n'est ni possible ni necessaire. La question vitale est 
de fixer le seuil au-dela duquel la comprehension est suffisante. Comme l'affirment 
Faden et Beauchamp (voir note 2), on ne peut tracer de ligne de demarcation nette 
sur des bases conceptuelles, mais 11 est necessaire, pour des raisons morales et 
politiques, de prendre une decision quant a l'endroit oil la limite doit etre placee. 

Il convient d'accorder beaucoup d'attention a la definition de ce qu'est une 
« relation stable et suivie ». Nous employons cette designation plutOt que la seule 
mention des couples manes et des unions de fait afire d'eviter certaines des 
questions complexes qui pourraient se poser dans le cas des couples maries mais 
separes. Ainsi, l'affirmation selon laquelle les deux partenaires doivent consentir 
a la nature et aux objectifs d'une TPMA particuliere ne s'appliquerait pas aux 
couples separes. 

La plupart des organismes professionnels qui se sont penches sur les aspects 
ethiques, sociaux, politiques et juridiques des TPMA ont recommande de restreindre 
l'acces aux TPMA aux couples heterosexuels maries ou vivant en union de fait. 
Ainsi, l'Australie, la France, le Japon et Singapour limitent l'acces a la FIVETE aux 
couples manes, tandis que l'Autriche, le Danemark, la Finlande et le Royaume-Uni 
permettent aux couples vivant en union de fait d'acceder a cette intervention. Il n'y 
a qu'aux Etats-Unis et au Royaume-Uni que les femmes celibataires sont autorisees 
a recourir aux TPMA. Pour plus de renseignements, voir J. G. SCHENKER et 
D. A. FRENKEL, « Medico-Legal Aspects of In Vitro Fertilization and Embryo Transfer 
Practice », Obstetrical & Gynecological Survey, 42, 1987, p. 405-413. 
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On peut supposer que la plupart des problemes qui touchent les couples 
heterosexuels seront egalement pertinents pour les couples homosexuels. Toutefois, 
11 peut exister des differences significatives entre les couples et les celibataires. 

Certains formulaires de consentement sont extremement succincts, et se 
contentent souvent de mentionner le nom de l'intervention devant etre autorisee et 
de fournir une description sommaire et generale des avantages et des prejudices 
possibles. D'autres formulaires de consentement indiquent les principaux points 
abordes lors des discussions, decrivent les avantages et les prejudices eventuels, a 
court et a long terme, connus, decrivent les differentes autres options envisageables, 
et fournissent d'autres renseignements pertinents pour la comprehension adequate 
de l'intervention proposee. A l'evidence, ce type de formulaire de consentement est 
preferable si l'objectif est de promouvoir le choix &late. 

Une tendance recente dans le secteur des affaires, qui s'est developpee en 
reponse au nombre croissant de litiges, est de faire signer par les clients et clientes 
soft un formulaire de consentement, soft un formulaire de refus. On dispose ainsi 
d'une preuve du fait qu'une certaine offre a etc faite, que celle-ci ait etc accept& ou 
refusee. A cet egard, it est interessant de noter que plusieurs centres medicaux 
adoptent a present une politique similaire, et exigent la signature d'un document, 
tant pour les refus que pour les consentements. 

J. ARBOLEDA-FLOREZ, « Reibl v. Hughes: The Consent Issue », Revue 
canadienne de psychiatrie, 32, 1987, p. 67. 

On dispose de certaines donnees indiquant que la combinaison des 
presentations orales et ecrites accroit la comprehension (T. M. GRUNDNER, a How 
to Make Consent Forms More Readable », MB: A Review of Human Subjects, 3, aofit-
septembre 1981, p. 9-10). Compte tenu du fait que certaines personnes sont plus 
visuelles et experientielles que d'autres, 11 semble raisonnable de supposer que 
l'integration de ces moyens de communication aux presentations ecrites et orales 
faciliterait encore la comprehension. 

J. E. SIEBER, g Informed Consent as Respectful Communication », Forum on 
Medicine, 2, 1979, p. 485. 

Cette section est une version modifiee, augmentee et comment& d'un article 
precedemment public par F. BAYLIS, dans SOCII 	CANADIENNE DE FERTILITE 
ET D'ANDROLOGIE et SOCItTa DES OBSTETRICIENS ET GYNECOLOGUES DU 
CANADA, Comite conjoint, Considerations deontologiques sur les nouvelles 
techniques de reproduction, Toronto, Ribosome Communications, 1990. 

Deux considerations distinctes sont en cause : 1) Quels sont les avantages, les 
prejudices et les desagrements potentiels (a court et a long terme) des differentes 
options? 2) Quelle est la probabilite que l'un ou l'autre des avantages, des 
prejudices et des desagrements potentiels se materialise? 

Dans la litterature, le terme « pratique non reconnue » est peu utilise. Les 
termes employes le plus frequemment pour decrire les interventions qui 1) ne sont 
pas entreprises dans le contexte d'un essai clinique randomise et 2) qui ne sont pas 
largement acceptees en tant que therapies (en raison de l'absence de donnees 
fiables sur leur innocuite et leur efficacite) incluent therapie experimentale, therapie 
nouvelle, therapie novatrice et pratique novatrice. Toutefois, le terme de pratique 
non reconnue est une description plus exacte des interventions non experimentales 
qui se situent a mi-chemin entre la recherche et la therapie. Les autres termes sont 
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trompeurs, car ils laissent croire a tort que l'intervention s'apparente plus a la 
therapie qu'd la recherche. 

La discussion qui suit est le sommaire d'une presentation faite par F. BAYLIS, 
ECMO: Therapy, Research, or Non-validated Practice au Hospital for Sick 

Children, Toronto, 10 janvier 1991. 

Dans le cas des pratiques non reconnues, s'il s'agit d'un dispositif ou 
medicament nouveau ou d'une procedure nouvelle, les preuves de son innocuite et 
de son efficacite seront vraisemblablement insuffisantes ou inexistantes. En 
revanche, si le dispositif, le medicament ou la procedure a fait l'objet d'essais et 
d'approbations pour utilisation sur une population differente ou pour une fin 
differente, on peut disposer d'indications suffisantes sur l'innocuite, tandis que 
celles qui sont relatives a l'efficacite demeurent insuffisantes ou inexistantes. 

Communication personnelle, C. Zouves, coordonnateur medical, programme de 
fecondation in vitro de la Colombie-Britannique, lettre du 2 avril 1991. 

SOCIETE CANADIENNE DE FERTILITE ET D'ANDROLOGIE et al., 
Considerations deontologiques sur les nouvelles techniques de reproduction, p. 3. 

Un sommaire des exigences personnelles minimales est presente par 
1'AMERICAN FERTILITY SOCIETY, 0 Revised Minimum Standards for In Vitro 
Fertilization, Gamete Intrafallopian Transfer, and Related Procedures », Fertility and 
Sterility, 53, 1990, p. 225-226. 

Cette loi (L.R.C. 1985, c. C-6) remplace la Lot sur l'assurance-hospitalisation et 
les services diagnostiques (L.R.C. 1970, c. H-9) et la Loi sur les soins medicawc 
(L.R.C. 1970, c. M-8). 

Halushka c. University of Saskatchewan et al. (1966), 53 D.L.R. (2d) 436-446 
(Sask. C.A.). 

Hopp c. Lepp, [1980] 2 R.C.S., 192-212. 

Reibl c. Hughes, [1980] 2 R.C.S., 880-929. 

Dans toutes les provinces canadiennes et dans les deux territoires, le sida est 
une maladie transmissible a declaration obligatoire; toutefois, les provinces et les 
territoires n'exigent pas tous que soft declaree la seropositivite au VIH ou l'ARC 
(para-sida). Voir D. G. CASSWELL, « Disclosure by a Physician of AIDS-Related 
Patient Information: An Ethical and Legal Dilemma 0, Revue du Barreau canadien, 
68, 1989, p. 256. 

Cette question sera abordee dans le document sur le don d'ovocytes a des fins 
cliniques. 

F. E. BAYLIS, « The Ethics of Ex Utero Research on Spare 'IVF' Human 
Embryos », these de doctorat, University of Western Ontario, 1989, p. 103-104. 

V. HELD, 0 Coercion and Coercive Offers 0, J. R. PENNOCK et J. W. CHAPMAN 
(dir.), Coercion, Nomos 14, Chicago, Aldine, Atherton, 1972, p. 50-51. 

BAYLIS, « The Ethics of Ex Utero Research on Spare 'IVF' Human Embryos g, 
p. 104. 



72 Les NTR : Questions d'ordre ethique 

Annexe. La communication efficacel  

La prise de contact 
La secretaire qui repond au premier coup de telephone donne par un 

couple fragile sur le plan affectif, et cherchant anxieusement une derniere 
chance d'obtenir une grossesse biologique, est un membre cle de l'equipe. 
Les secretaires des cliniques d'infertilite doivent bien comprendre leur role, 
et avoir recu une solide formation. Elles doivent comprendre non 
seulement ce qu'est l'infertilite, mais egalement quels sont les traitements 
et les interventions disponibles. Evidemment, les secretaires n'ont pas a 
transmettre des informations d'ordre medical. Toutefois, elles doivent pos-
seder des notions de base sur les TPMA pour comprendre les inquietudes 
d'un couple et etre en mesure de faire part sans Mai de ces inquietudes 
au personnel medical approprie. 

Si un couple a des preoccupations particulieres, it est courant que ce 
soft une infirmiere qui reponde plutOt qu'un medecin. L'infirmiere specia-
lisee dans le traitement de l'infertilite beneficie d'une plus grande auto-
nomie que la plupart des infirmieres. Elle doit comprendre parfaitement 
l'importance du travail en equipe, et etre capable de fournir des informa-
tions claires, coherentes et precises. A la difference de bon nombre de 
situations medicales orientees vers l'execution des ordres recus, la 
recherche et les traitements dans le domaine de l'infertilite requierent la 
participation interactive du personnel et des couples infertiles. 

Le guide d'information 
En raison de la complexite de la plupart des TPMA, it est essentiel que 

les couples recoivent des renseignements ecrits sur les TPMA avant leur 
premiere visite. Les surprises lors de la premiere visite accroissent le 
niveau de stress et, de plus, diminuent le sentiment de maitrise de la 
situation dont le couple a tant besoin. 

Le guide d'information devrait presenter un résumé detaille de toutes 
les options envisageables, une description d 6taillee des medicaments 
utilises, ainsi qu'un exposé complet sur les avantages et les prejudices 
probables. En particulier, les statistiques relatives au programme et les 
coiits des medicaments doivent etre presentes de maniere parfaitement 
claire. 

Le niveau de lecture necessaire pour comprendre le guide d'infor-
mation devrait etre inferieur a celui des classes de 7e ou 8e armee. « On 
peut reduire le niveau de difficulte de comprehension du texte 1) en 
redigeant des phrases courtes et simples, 2) en ameliorant l'organisation 
des informations, 3) en utilisant une terminologie familiere, 4) en &finis-
sant les termes techniques dans les mots du profane' ». (Traduction) Ce 
dernier point revet une importance particuliere, car (4  la confusion sur le 
plan de la terminologie peut empecher la communication d'être efficace ». 
(Traduction) Par ailleurs, dans le cas des couples qui optent pour l'une des 
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TPMA, it convient de se rappeler que les femmes sont conscientes (elles 
recoivent parfois un sedatif leger) durant bon nombre de procedures, et 
qu'elles entendront ainsi un grand nombre de termes medicaux. Pour avoir 
le sentiment de faire partie de l'equipe, elles doivent pouvoir comprendre les 
termes qui seront utilises par l'equipe medicale. Parmi les plus courants, 
les termes follicule, ovocyte, cestradiol, LH et montee de LH devraient etre 
expliques dans le guide d'information. 

Séance d'information en groupe 
Une séance d'information en groupe est une partie importante du 

processus de prise de contact, et qui devrait etre offerte a tous les couples 
qui ont pris des rendez-vous. Ces seances devraient avoir lieu le soir pour 
faciliter les choses aux couples qui travaillent pendant la journee. 

Des representants et representantes de chaque secteur de l'equipe 
medicale (laboratoire, psychologie, soins infirmiers, medecine, travail social) 
devraient participer a ces reunions afin de repondre aux questions et de 
s'occuper des problemes se rapportant a leur champ de competences. Lors 
de cette reunion, les couples devraient etre encourages a formuler des 
commentaires et a poser des questions. 

Parmi les questions qui devraient etre abordees lors de la séance 
d'information en groupe figurent le prelevement et l'analyse du sperme, 
l'hyperstimulation ovarienne et ses risques, l'insemination, la fecondation, 
le transfert des embryons, et la possibilite que les ceufs ne soient pas tous 
fecondes et que les embryons ne soient pas tous transferes. En outre, les 
interventions auxiliaires offertes a la clinique, comme la congelation 
d'embryons, le don d'ovocytes et la recherche sur les embryons, devraient 
etre decrites. Il conviendrait aussi d'informer les couples de toutes les 
questions pratiques susceptibles de les alder a comprendre la nature de 
leur engagement s'ils optent pour une TPMA. Ces questions comprennent 
des informations sur le fait qu'il n'est pas possible de travailler durant un 
cycle de traitement actif, l'hebergement, le remboursement eventuel des 
medicaments par l'assurance, etc. 

La journee d'evaluation 
L'obj ectif de cette session est de fournir au couple des renseignements 

plus précis sur le programme et la TPMA qu'il envisage, afin qu'il determine 
s'il souhaite s'engager dans un cycle de TPMA. Des le depart, le couple 
devrait comprendre que la session ne sert pas a ce que le personnel decide 
s'il est admissible ou pas a une TPMA. (Cette etape s'effectue en general 
lors du depistage precedant la premiere presentation.) La serie de 
rencontres prevue sert plutOt a ce que le couple decide s'il souhaite 
participer au programme. La session devrait comprendre les &tapes 
suivantes : presentation d'une cassette video, entrevue avec un infirmier ou 
une infirmiere, entrevue avec un ou une psychologue (ou un travailleur 
social), entrevue avec un medecin et examen physique, puis rencontre avec 
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le coordonnateur ou la coordonnatrice du programme pour la signature des 
formulaires de consentement. 

La cassette video 
Une vue d'ensemble du programme enregistree sur cassette — traitant 

notamment des interventions, des medicaments, des risques et des attentes 
— presente le programme au couple (la cassette est particulierement utile 
pour les couples qui sont dans l'impossibilite d'assister a la séance 
d'information de groupe). En plus des informations sur le programme, la 
presentation video peut egalement servir a donner au couple une vue 
d'ensemble des autres etapes de la journee d'evaluation. 

L'entrevue avec l'infirmiere 
Cette entrevue donne l'occasion au couple de soulever des questions 

personnelles, de mettre kjour son dossier medical (lequel devrait avoir ete 
rempli et transmis au bureau avant la journee d'evaluation), et de faire la 
connaissance de l'infirmierea specialisee en traitement de l'infertilite. 
Celle-ci est un membre cle de l'equipe. A de nombreux egards, on peut la 
considerer comme la gestionnaire du cycle de TPMA, pour les couples qui 
optent pour le traitement. 

L'entrevue avec le psychologue (travailleur social) 
Dans certains programmes, les couples repondent a des question-

naires psychologiques avant leur journee d'evaluation, et cette rencontre 
sert a expliquer les resultats des tests. Dans d'autres cas, le professionnel 
ou la professionnelle de la sante mentale (ou le travailleur social) etablit les 
antecedents et repond aux inquietudes comme le prelevement du sperme 
et la peur des piqiires. Dans l'un ou l'autre cas, cette visite sert de point 
de reference pour les couples qui choisissent de participer au programme. 
A l'occasion, on recommande a ce stade des therapies de relaxation, et on 
organise des rendez-vous de suivi. 

L'entrevue avec le medecin et l'examen physique 
Le medecin rencontre le couple dans la salle de traitement, ce qui 

permet au couple de se familiariser avec la piece dans laquelle it passera 
de nombreuses heures s'il opte pour une TPMA. Le medecin procede alors 
a un examen physique normal, repond aux questions particulieres soule-
\Tees, et prend les mesures de la cavite uterine. Cette procedure constitue 
pour la femme une simulation du transfert, et devrait servir a dissiper 
toutes les craintes qu'elle pourrait avoir. Cette procedure fournit egalement 
au medecin et au personnel du laboratoire les informations requises pour 
les transferts eventuels. On peut egalement proceder a une echographie 
vaginale afin de mesurer les caracteristiques de base du bassin de la femme 
et la familiariser avec cette technique. 

a 	Cette fonction peut etre egalement remplie par des hommes, mais nous utiliserons le feminin 

afin d'alleger le texte. 
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Durant cette entrevue, le medecin devrait a maintes reprises offrir de 
repondre a toutes les questions et, au besoin, devrait insister sur les 
prejudices possibles. Compte tenu du fait que l'avis du medecin eclipse en 
regle generale celui des autres membres de l'equipe (du moins du point de 
vue du patient ou de la patiente ou du sujet), une communication cons-
tante entre le medecin et les membres de l'equipe est cruciale pour que les 
couples recoivent une information precise et coherente. 

e) Le coordonnateur du programme 
La journee d'evaluation se termine par une visite chez le coordonna-

teur ou la coordonnatrice du programme. Durant cette rencontre, on 
demande au couple s'il souhaite une TPMA. On lui lit le formulaire de 
consentement a voix haute et intelligible, et on l'encourage a intervenir 
tout moment s'il a des questions ou s'il souhaite eclaircir certains aspects. 
Seuls les couples qui pensent avoir une comprehension raisonnablement 
adequate des faits pertinents, et qui souhaitent participer au programme 
se voient demander de signer les formulaires de consentement. 

Notes 

Resume prepare par Heather Erskine (ancienne coordonnatrice du programme 
de traitement de l'infertilite au University Hospital de London, en Ontario) et revu 
par Francoise Baylis. 

D. R. YOUNG et al., N Informed Consent Documents: Increasing Comprehension 
and Reducing Reading Level 0 IRB: A Review of Human Subjects, 12, mai-juin 1990, 
p. 5. 

J. A. ERSKINE et al., Teaching with Cases, Waterloo, Davis and Henderson, 
1981, p. 10. 

Partie 2. La fecondation in vitro et le transfert 
d'embryons : un choix &laird 

Un des principaux centres d'interet des techniques de procreation 
medicalement assist& (TPMA) concerne les aspects scientifiques, &ono-
miques, politiques et ethiques de la fecondation in vitro et du transfert 
d'embryons (FIVETE)1. Ce fait n'est guere surprenant, car cette technique 
— par laquelle la conception s'effectue a l'exterieur de l'organisme — fait 
partie integrante de bon nombre d'interventions du traitement de l'infer-
Witt' , notamment le don d'ovocytes, la congelation des embryons, le 
diagnostic genetique preimplantatoire, et la recherche sur les embryons. 

Le present document presente un compte rendu sommaire de certains 
des elements les plus importants de l'information a transmettre en ce qui 
concerne cette technique. Le postulat fondamental de ce travail est qu'une 
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telle information est essentielle pour que les participants eventuels soient 
en mesure de faire un choix eclaire. 

Une description de l'etat de sante actuel du couple infertile 
A l'origine, la FIVETE a ete mise au point pour traiter l'infertilite 

d'origine tubaire, et au moms un centre au Canada limite encore la FIVETE 
aux 

patientes souffrant de troubles aux trompes de Fallope et notamment de 
l'un des suivants : 1) echec d'une chirurgie des trompes; 2) reparation 
chirurgicale avec une probabilite de grossesse inferieure a 10 %; 
3) absence de trompes de Fallope2. (Traduction) 

Toutefois, dans la plupart des centres canadiens, on a recours a la 
FIVETE pour traiter une vaste gamme d'autres problemes d'infertilite, et 
notamment le petit nombre de spermatozoides, l'endometriose, les proble-
mes du col uterin non traitables et l'infertilite inexpliquee ou idiopathique. 

Les couples desireux de recevoir des informations sur la FIVETE 
doivent comprendre la cause de leur infertilite afin de comprendre pour 
quelle raison ils sont admissibles a la FIVETE, et de choisir a bon escient 
la FIVETE ou l'une des autres options envisageables. 

Des informations sur la nature et les objectifs de is FIVETE, ainsi 
que des informations similaires sur les autres options envisageables 
et les interventions accessoires 

La nature de la FIVETE 
La FIVETE, telle qu'elle est actuellement pratiquee, comprend gene-

ralement cinq etapes. En résumé, la premiere etape est l'induction medi-
cale de l'ovulation (hyperstimulation ovarienne contrOlee ou HOC). On 
administre a la femme des stimulants ovariens (inducteurs de l'ovulation) 
plusieurs jours de suite afin de provoquer la maturation de plusieurs 
ovocytes par cycle. (En general, un cycle physiologique naturel n'entraine 
la production que d'un seul ovocyte.) La deuxieme &tape est le prelevement 
des ovocytes. Regle generale, les ovocytes sont extraits par aspiration 
guidee par echographie transvaginale mais, dans certains cas, it est neces-
saire de pratiquer une laparoscopie. La troisieme etape est le prelevement 
du sperme. Une fois que les ovocytes ont ete preleves, le partenaire 
masculin produit un echantillon de sperme. Ou encore, on peut decongeler 
un echantillon de sperme congele (provenant du conjoint ou d'un donneur) 
pour les fins de l'insemination. La quatrieme etape est la fecondation in 
vitro. Plusieurs heures apres que les ovocytes ont ete preleves, ils sont mis 
en contact avec le sperme humain. (Un Mai de une a six heures est habi-
tuellement requis pour la capacitation du sperme et la maturation finale 
des ovocytes.) Ensuite, quelque 16 a 20 heures plus tard, on examine les 
ovocytes afin de voir s'ils ont ete fecondes, et ceux qui Font ete sont soumis 
a un depistage des anomalies morphologiques (p. ex. presence de trois 
pronuclei ou segmentation anormale). 
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La derniere &tape est le transfert des embryons. Elle s'effectue 
d'ordinaire env-iron de 48 a 56 heures plus tard, lorsque les embryons se 
trouvent autour du stade de quatre cellules. En general, on depose 
plusieurs embryons dans tuterus de la femme au moyen d'un catheter en 
teflon tress fin introduit par le col uterin. Alors commence I'attente avant 
de voir si la nidation a eu lieu. S'il n'y a pas eu de menstruation au jour 
X (l'intervalle se situe entre 12 et 18 j ours), on preleve des echantillons de 
sang pour determiner si la nidation a eu lieu. Si le test sanguin est positif, 
on fixe un rendez-vous pour pratiquer une echographie afin de confirmer 
la grossesse et de determiner le nombre de sacs gestationnels. 

Cette description sommaire de la FIVETE permet de voir comment une 
decision d'autoriser ou de refuser cette technique de procreation est 
necessairement eclairee par une serie de decisions prealables concernant 
les differentes &tapes de la FIVETE. Ainsi, it faut decider si l'on veut subir 
une FIVETE avec ou sans hyperstimulation ovarienne; si l'on veut subir 
une aspiration transvaginale du follicule ou une laparoscopie; si l'on veut 
que le sperme soit mis en contact avec tous les ovocytes ou avec certains 
seulement; si l'on veut utiliser le sperme de son partenaire ou celui d'un 
donneur; enfin, si l'on veut transferer dans l'uterus un ou plusieurs 
embryons. 

Les decisions prises sur ces questions determinent la nature du cycle 
de FIVETE que le couple choisit d'autoriser ou de refuser. Assurement, 
divers faits et diverses politiques en vigueur dans les differentes cliniques 
restreignent la prise de decision de diverses manieres. Idealement, toute-
fois, le couple devrait conserver la maitrise de la situation, et recevoir 
l'information appropriee sur les differentes manieres de pratiquer une 
FIVETE, afin d'être en mesure de faire un choix eclaire sur le type de 
FIVETE qu'il souhaite autoriser ou refuser. 

Outre la description de la FIVETE (et des diverses permutations et 
combinaisons), it faut exposer au couple l'impact pratique, social et 
psychologique que le cycle de FIVETE aura probablement sur sa vie 
quotidienne. Ainsi, pour la femme, un cycle de FIVETE exige des visites 
quotidiennes a la clinique pour les tests sanguins de verification des taux 
d'estrogene et pour les injections du stimulant ovarien. Elle subira 
vraisemblablement des desagrements et un certain inconfort. Par ailleurs, 
a mesure que l'on progresse dans le cycle, des echographies sont requises 
pour surveiller la croissance (emplacement, taille et nombre) des follicules. 
La femme doit donc s'engager de facon importante, tant au niveau du 
temps qu'd celui de l'energie qu'elle consacre au traitement. Dans certains 
cas, ces imperatifs peuvent entraver serieusement sa capacite de travailler 
durant un cycle. De fait, certaines cliniques demandent aux femmes 
d'arreter de travailler lorsque la surveillance quotidienne commence3. 

Par ailleurs, d'apres les informations anecdotiques dont on dispose sur 
les consequences psychologiques de la FIVETE, it s'agit d'une experience 
tress stressante. S'il devient necessaire d'annuler le cycle en raison d'une 
reaction inadequate a l'hyperstimulation ovarienne contrOlee, d'un risque 
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significatif de syndrome d'hyperstimulation grave, ou d'ovulation pre-
maturee, it arrive que les patients et patientes s'affolent et cherchent 
quelqu'un a blamer. L'echec de la tentative de fecondation des ovocytes 
preleves en raison d'une immaturite extreme peut engendrer une deception 
encore plus vive. Enfin, si les embryons transferes ne parviennent pas a 
s'implanter, la tension et les emotions peuvent s'exacerber. Il est aussi 
important de comprendre ces « faits » que d'assimiler les aspects techniques 
des interventions proposees. 

Les objectifs cle la FIVETE 
Il n'est pas rare pour les couples, les praticiens et praticiennes de la 

FIVETE et la societe dans son ensemble d'interpreter de maniere etroite 
l'objectif de la FIVETE comme etant l'etablissement de la grossesse et la 
naissance d'un ou de plusieurs enfants sains. Toutefois, it convient 
d'interpreter au sens plus large l'objectif de la FIVETE, si l'on considere 
notamment que les taux de grossesse et les taux d'enfants vivants obtenus 
sont (et resteront probablement) faibles. Des le debut, les couples devraient 
8tre encourages a considerer la FIVETE comme une occasion pour eux de 
&passer leur situation actuelle d'infertilite, soit en parvenant a l'etat de 
parents, soit en trouvant le moyen d'accepter leur situation. 

Les options envisageables autres que la FIVETE et les interventions 
accessoires 

Selon la cause de l'infertilite, les options autres que la FIVETE avec 
hyperstimulation ovarienne controlee incluent la FIVETE sans stimulation 
ovarienne; le transfert intratubaire de gametes (GIFT) (par laparoscopie ou 
transfert tubaire sous echographie); le transfert tubaire de zygotes (ZIFT): 
l'insemination intra-uterine; enfin, l'induction de l'ovulation et l'inserni-
nation intra-uterine. Les autres options valables, quelle que soit la cause 
de l'infertilite, comprennent l'adoption (qui peut etre entreprise a la place 
de la FIVETE ou en meme temps que celle-ci), et la decision de ne pas avoir 
d'enfants. En outre, les interventions accessoires incluent le don d'embry-
ons et de gametes, la cryopreservation des embryons, le depistage genetique 
prealable au transfert, et les contrats de maternite de substitution. 

En raison du manque d'espace, it est impossible d'aborder ici la nature 
et les objectifs des autres options et des interventions accessoires. Les 
contrats de maternite de substitution, le don d'ovocytes a des fins cliniques, 
la congelation d'embryons pour fins de transfert ulterieur, et le diagnostic 
genetique preimplantatoire sont abordes en detail dans les documents 
subsequents. 
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3. Des informations sur la nature et /a probabilite des consequences 
connues et possibles 	avantages, prejudices et desagrements) 
des differentes options (c.-d-d. l'intervention proposee, les autres 
interventions possibles et l'option de ne pas pratiquer d'intervention) 

Les avantages possibles de la FIVETE 
Du point de vue de la plupart des couples infertiles, le principal 

avantage possible de la FIVETE est la naissance de “ leur propre » enfant. 
Ainsi, une consideration vitale pour les couples lorsqu'ils evaluent le 
rapport avantages-prejudices de la FIVETE, est la probabilite pour eux 
d'obtenir un enfant par cette technique. Pour cette raison, il est 
particulierement important de leur fournir une estimation realiste des taux 
de reussite de la FIVETE. 

A rheure actuelle, il est connu que les taux de H reussite g de la 
FIVETE sont faibles; toutefois, au-dela de cette perception, la confusion 
regne, et ce, pour plusieurs raisons. Tout d'abord, les pourcentages cites 
par les diverses cliniques n'utilisent pas tous les memes numerateurs ou 
denominateurs. II existe des taux de grossesses biochimiques, des taux de 
grossesses cliniques, et des taux d'enfants vivants obtenus. Ces taux 
peuvent etre calcules selon les cycles, selon les prelevements d'ovocytes, et 
selon les transferts d'embryons4. 

En deuxieme lieu, il regne une certaine confusion liee au fait que les 
taux varient d'une clinique a l'autre, et que les cliniques ne recueillent et 
ne produisent pas des informations statistiques uniformes pour une 
periode de rapport uniforme. (Ainsi, certaines cliniques presentent leurs 
statistiques sur une base annuelle, tandis que d'autres incluent plus d'une 
annee dans leurs donnees5.) En outre, les taux de chaque clinique varient 
d'une annee a l'autre, a mesure que les membres de requipe acquierent de 
l'experience ou de l'expertise, ou selon le depart ou l'arrivee de collabo-
rateurs et de collaboratrices. En outre, les taux varient en fonction de la 
cause de rinfertilite et de l'age de la femme. On trouvera ci-dessous 
certains exemples choisis pour illustrer chacun de ces points : 

Il n'existe pas de periode normalisee pour les rapports 
Au University Hospital de London, le taux global de grossesses 
cliniques pour les transferts d'embryons en juin 1990 (pour une 
periode non specifiee) etait de 24,4 %6. A IVF Canada, entre mai 
1988 et decembre 1990, ce taux etait de 21,3 %7, et a la 
University of British Columbia (UBC), it etait de 19 % pour 19906. 
La maniere dont les donnees sont consignees et presentees rend 
difficile la comparaison des chiffres. 

Les taux varient d'une annee a l'autre 
A la UBC, le taux de grossesses cliniques pour les transferts 
d'embryons pour toutes les indications etait d'environ 16,6 0/0 
pour la periode comprise entre 1985 et 1990. Exprime par 



80 Les NTR : Questions d'ordre ethique 

annee, le taux etait de 21 % en 1985, 15 % en 1986, 13 % en 
1987, 16 % en 1988, 16 % en 1989 et 19 % en 19909. 

Les taux varient selon la cause de l'infertilite 
A la UBC, le taux global de grossesses cliniques pour les cycles, 
pour la periode allant de 1985 A 1990, etait de 18 % pour l'infer-
tilite d'origine tubaire; de 16 % pour l'endometriose; de 10 % pour 
les causes d'infertilite attribuables a l'homme; de 23 % pour 
l'infertilite inexpliquee; de 9 % pour l'infertilite d'origine tubaire 
accompagnee d'autres causes; de 15 % pour les troubles de l'ovu-
lation et de la phase luteinique; enfin, de 6 % pour l'infertilite due 
A l'endometriose et aux autres facteurs10. 

Les taux varient selon rage de la femme 
A IVF Canada, le taux global de grossesses pour les transferts 
d'embryons, entre mai 1988 et decembre 1990, etait de 21,3 %. 
A une extremite de la distribution, on retrouve les femmes agees 
de moms de 25 ans, avec un taux de grossesses de 27,8 %. A 
l'autre extremite se trouvent les femmes de plus de 40 ans, avec 
un taux de grossesses de 2,8 % seulement. 

Un troisieme facteur qui contribue a la confusion concernant le 
succes N de la FIVETE est le recours a des intervalles statistiques tres 

etendus. Ainsi, selon le formulaire de consentement du patient ou de la 
patiente utilise par le Centre d'infertilite et d'endocrinologie de l'universite 
Dalhousie, le « taux de succes actuel des grossesses documentees varie de 
15 a 25 % des cycles de therapies 1  #. (Traduction) La difference entre 15 et 
25 % est considerable. 

Un quatrieme probleme est le manque d'uniformite au niveau des refe-
rences aux taux de grossesses pour les couples fertiles normaux. Ainsi, la 
UBC soutient que la probabilite d'une grossesse par transfert pour les 
couples fertiles se situe entre 25 et 30 °A'. Le programme de FIV du 
University Hospital de London cite un taux legerement plus bas, soit entre 
20 et 25 %13. Le Centre d'infertilite et d'endocrinologie de l'universite 
Dalhousie reduit encore cette probabilite a un taux se situant entre 15 et 
25 %14.  

Enfin, la confusion s'explique egalement par le fait que les cliniques 
mentionnent habituellement des taux de grossesses pour les transferts 
d'embryons, meme si le parametre le plus pertinent pour les couples 
infertiles est le taux de nouveau-nes en bonne sante pour les cycles 

pour la plupart des couples, le critere du succes est un nouveau-ne et non 
pas une grossesse15  N. (Traduction) Cette pratique courante de declarer les 
taux de grossesses selon les transferts d'embryons, et d'insister sur ce 
parametre est non seulement deroutante, mais egalement trompeuse, &Wilt 
donne le taux eleve d'avortements spontanes et l'incidence connue des 
grossesses ectopiques, ces deux facteurs expliquant partiellement le taux 
plus faible de nouveau-nes en bonne sante. 
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IVF Canada, par exemple, reconnait que le taux d'avortements spon-
tanes avec la FIVETE est d'environ 30 %16, et que le taux de grossesses 
extra-uterines est de pres de 7 0/017. Ainsi, meme si le taux global de 
grossesses entre mai 1988 et decembre 1990 etait de 21,3 %, le taux de 
nouveau-nes en bonne sante n'atteignait que 13 %18. De meme, le 
programme de FIV de la UBC a enregistre en 1990 un taux global de 
grossesses de 19 %, et un taux de nouveau-nes en bonne sante de 15 %19. 
En juin 1990, le programme de FIV du University Hospital de London avait 
un taux global de grossesses de 24,4 % et un taux de nouveau-nes en 
bonne sante de 8 %20, et ainsi de suite. 

Lorsqu'ils decident d'autoriser ou de refuser une FIVETE, les couples 
evaluent en general les avantages possibles d'avoir un enfant par rapport 
aux prejudices possibles de la FIVETE. Pour qu'ils puissent faire un choix 
eclaire, it convient de divulguer le taux de nouveau-nes en bonne sante 
(lequel est touj ours inferieur au taux de grossesses), et d'insister sur ce 
parametre. Malheureusement, it ne s'agit pas la. d'une pratique tres 
repandue. 

Prejudices, malaises et desagrements possibles causes par la FIVETE 
Les prejudices, malaises et desagrements possibles causes par la 

FIVETE sont nombreux. Le syndrome d'hyperstimulation aigue et la 
gestation multiple sont particulierement preoccupants. 

Comme le decrit une firme pharmaceutique : 

l'augmentation marquee du volume de l'ovaire, appelee syndrome 
d'hyperstimulation ovarienne, se caracterise par une hypertrophie 
soudaine de l'ovaire et par une accumulation de fluide dans la cavite 
abdominale. Ce fluide peut egalement s'accumuler autour des poumons 
et peut occasionner des difficultes respiratoires. Advenant une rupture 
de l'ovaire, le sang peut egalement s'accumuler dans la cavite abdomi-
nale. Ce desequilibre hydro-electrolytique peut egalement affecter la 
coagulation du sang et, dans certains cas rares, mettre en danger la vie 
de la patiente. (Traduction) 

Plus precisement, le syndrome d'hyperstimulation ovarienne peut 
entrainer une thrombophlebite veineuse profonde, un accident cerebrovas-
culaire, une embolie pulmonaire, un cedeme pulmonaire, et des problemes 
renaux22. 

Ces consequences possibles du syndrome d'hyperstimulation sont 
graves. Toutefois, la probabilite qu'elles se manifestent est faible, car on 
interrompt d'ordinaire les cycles de traitement lorsqu'on se rend compte 
qu'il existe un risque clair de syndrome d'hyperstimulation. Selon 
l'American Fertility Society, environ 10 % des femmes qui subissent une 
hyperstimulation ovarienne contrOlee montrent des symptOmes benins du 
syndrome d'hyperstimulation, et moins de 1 % d'entre elles ont des 
symptOmes assez prononces pour devoir etre hospitalisees23. 

L'autre prejudice important possible de la FIVETE est la grossesse 
multiple. Pour l'induction de l'ovulation seule, le risque de grossesse 
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multiple se situe autour de 5 % avec le citrate de clomifene (CC) et de 20 % 
avec la gonadotrophine menopausique humaine (hMG). Lorsque ces 
medicaments sont administres dans le cadre d'un protocole de FIVETE, on 
peut en theorie reduire ce risque en limitant le nombre d'embryons 
transferes. Toutefois, en pratique, le risque d'une gestation multiple reste 
important, en raison du nombre d'embryons qui sont normalement 
transferes par cycle. D'apres des donnees recemment produites en Grande-
Bretagne entre 1978 et 1987, alors que le taux de grossesses multiples 
pour les conceptions naturelles est d'environ 1 %, it est de 23 % pour la FIV 
et le GIFT (19 % sont des grossesses gemellaires et 4 % sont des grossesses 
triples ouip us)24. 

Le nombre d'embryons transferes par cycle est une question particu-
lierement preoccupante, en raison de son importance pour revaluation par 
un couple du rapport avantages-prejudices de la FIVETE. A IVF Canada, 
le nombre maximal recommande d'embryons transferes lors de la premiere 
tentative est de cinq, mats c'est au couple que revient la decision finale25. 
Dans le cas du programme de FIV de l'hOpital Chedoke-McMaster, les 
couples decident combien d'ovocytes doivent etre mis en contact avec le 
sperme humain. Le nombre maximal est six, et les couples savent que tous 
les ovocytes fecondes seront transferes26.  

En comparaison, le programme de Fly de la UBC offre trots options 
distinctes aux couples. Avec l'option n° 1, on recueille et on insemine le 
plus grand nombre possible d'ovocytes; on transfere les trois ou quatre 
embryons de meilleure qualite, et les embryons surnumeraires de bonne 
qualite sont cryopreserves. Avec l'option n° 2, on recueille et on insemine 
un nombre maximum d'ovocytes, et on transfere les trois ou quatre 
embryons de meilleure qualite. Les embryons surnumeraires sont soit fixes 
pour fins d'analyse chromosomique, soit elimints. L'option n° 3 est 
destinee a ceux et celles qui s'opposent a la cryopreservation et a la 
selection. On expose un maximum de six ovocytes au sperme, et on 
transfere tous les embryons crees. Pour ceux qui souhaitent eviter la 
possibilite de transferer six embryons, on peut reduire le nombre d'ovocytes 
exposés au sperme a quatre27. 

La raison de transferer plus d'un embryon par cycle est d'accroitre les 
chances d'obtenir une grossesse. La raison de limiter le nombre 
d'embryons transferes est d'eviter les risques accrus a court et a long terme 
— tant pour la femme que pour le foetus — frequemment associes aux gros-
sesses multiples. Ces risques incluent un travail et un accouchement 
prematures, des complications obstetriques, une hemorragie post-partum 
grave, la mortalite et la morbidite (sur les plans physique et mental) 
perinatales, ainsi que la mortalite 

D'apres des donnees recentes, a mesure qu'augmente le nombre 
d'embryons transferes lors d'une FIV — jusqu'a un maximum de trois — le 
taux de grossesses augmente egalement. Toutefois, lorsque le nombre 
d'embryons transferes est superieur a trois, le taux de grossesses 
n'augmente pas davantage29. De plus, d'apres les resultats d'une vaste 
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etude des taux de mortalite apres des grossesses multiples, on note des 
taux de mortalite perinatale et infantile beaucoup plus eleves chez les 
quadruples et les quintuples que chez les triples30. Ces conclusions 
indiquent qu'on pourrait atteindre un taux de grossesses maximal et un 
taux de grossesses multiples acceptable en transferant seulement trois 
embryons par cycle31. 

Une etude comparative recente des FIVETE effectuees sans stimula-
tion ovarienne et de celles avec hyperstimulation contrOlee corrobore cette 
conclusion. Cette etude comprenait seize cycles avec transfert d'un seul 
embryon, huit cycles avec transfert de deux embryons et un cycle avec 
transfert de trots embryons. Le taux de grossesses cliniques a ete de 20 % 
pour les transferts d'embryons et de 17 % pour les prelevements d'ovocytes. 
Le taux de nouveau-nes en bonne sante a ete de 16 % pour les transferts 
d'embryons et de 13 % pour les prelevements d'ovocytes. II s'agit de taux 
respectables si on les compare a ceux des cliniques, qui transferent en regle 
generale plus de trots embryons par cycle32. 

Cette longue discussion sur le nombre d'embryons transferes a pour 
objet de mettre en lumiere une question importante qui a trait a la trans-
mission d'information adequate, et a la comprehension des avantages et 
des prejudices du transfert de plus de quatre embryons par cycle. Si les 
couples comprenaient qu'en transferant plus de trots embryons, on accroit 
la probabilite des prejudices sans augmenter celle des avantages, 
choisiraient-ils de le faire? 

Outre les principaux risques que sont le syndrome d'hyperstimulation 
et la gestation multiple, it faut tenir compte des nombreux effets 
secondaires des divers medicaments utilises pour faire maturer l'ovocyte, 
supprimer la fonction ovarienne et induire l'ovulation. Ces effets sont 
decrits ci-dessous pour les produits pharmaceutiques les plus utilises dans 
les programmes de FIVETE. II est important de fournir des renseignements 
précis sur chaque medicament, car les femmes qui subissent une FIVETE 
prennent divers medicaments et sont par consequent exposees a differents 
effets secondaires possibles. 

Citrate de elomifene (CC) (voir le tableau 1) 
Les effets secondaires mineurs possibles comprennent notamment les 
bouffees de chaleur (causees par des variations des niveaux 
d'hormones dans l'organisme), des malaises ou des douleurs dans la 
region abdominale (dus a l'augmentation du volume des ovaires), la 
sensibilite des seins, des changements d'humeur, de la nervosite, des 
nausees, des vomissements et de la fatigue (symptOmes de l'induction 
de l'ovulation). 

Parmi les effets preoccupants, mentionnons le scotome (eclairs de 
lumiere qui apparaissent devant les yeux) et les maux de tete ou les 
etourdissements. Ces effets secondaires sont rares, mats ils peuvent 
signaler des problemes medicaux qui risquent d'être graves. Mention-
nons notamment le risque d'accident cerebrovasculaire de nature 
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migraineuse a induction hormonale. Les migraines peuvent etre liees 
a une incidence accrue des accidents cerebrovasculaires par spasme 
vasculaire — spasme des vaisseaux sanguins qui interrompt l'afflux 
de sang au cerveau ou predisposer a ces accidents. (Ce trouble est 
presque toujours reversible".) 

Gonadotrophine menopausique humaine (hMG) (voir le tableau 2) 
Les effets secondaires mineurs possibles incluent la distension de 
l'abdomen ou des douleurs abdominales (causees par l'augmentation 
du volume des ovaires), une sensibilite allergique, des douleurs, des 
eruptions, un certain malaise au niveau de la region de l'injection 
(enflure), des sautes d'humeur (causees par l'ovulation) et des bouffees 
de chaleur. 

Parmi les effets preoccupants, mentionnons le risque du syndrome 
d'hyperstimulation ovarienne grave, necessitant l'hospitalisation et 
parfois des soins intensifs. 

Analogues de la GnRh 
Parmi les effets potentiels mineurs possibles, on peut mentionner des 
bouffees de chaleur, une diminution de la libido, un certain malaise 
au niveau de la region de l'injection, la dyspareunie (douleurs pendant 
les rapports sexuels) et d'autres effets secondaires hypoestrogeniques 
comme l'osteoporose. (L'osteoporose constitue un probleme mineur, 
car le risque n'est significatif que si l'on utilise l'analogue de la GnRh 
pendant une longue periode [p. ex. six mois] sans cestrogene.) 

Parmi les effets preoccupants, mentionnons le risque du syndrome 
d'hyperstimulation ovarienne, necessitant l'hospitalisation et parfois 
des soins intensifs. 

Gonadotrophine chorionique humaine (hCG) (voir le tableau 3) 
Les effets secondaires mineurs possibles incluent une distension de 
l'abdomen ou des douleurs abdominales (causees par l'augmentation 
du volume des ovaires), de l'irritabilite, de l'agitation, de la depression, 
de la fatigue, un certain malaise au niveau du site de l'injection 
(rougeur et sensibilite), les douleurs pelviennes intermenstruelles 
(douleurs lors de l'ovulation), et des bouffees de chaleur. 

Progesterone 
Les effets secondaires mineurs possibles incluent de la fatigue, des 
ballonnements, un gain de poids et la sensibilite des seins. 

Outre ces prejudices possibles connus, les divers produits pharmaceu-
tiques et hormones peuvent avoir des effets secondaires a long terme 
imprevus. Ainsi, certains chercheurs et chercheuses considerent que les 
taux d'avortements spontanes peuvent augmenter apres les conceptions 
induites par le CC ou la hMG. A l'encontre, d'autres estiment qu'il n'y a 
pas d'augmentation reelle des taux d'avortements spontanes, mais qu'il 
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s'agit simplement de la perception d'une augmentation a cause d'un 
diagnostic anterieur de grossesse. 

D'autres encore croient que si une femme subit trois ou quatre cycles 
stimules par an, elle peut connaitre une menopause plus precoce en raison 
de l'appauvrissement de la population de ses cellules germinales. A 
l'encontre, on affirme que si cela etait vrai, par analogie, les femmes qui ont 
recours a des contraceptifs oraux, et ne produisent done pas d'ovule, 
devraient avoir une menopause plus tardive, ce qui n'a jamais ete observe. 
On soutient en outre que, si une menopause precoce survient lorsque les 
follicules sont detruits (p. ex. par chimiotherapie), it n'est pas assure qu'une 
menopause precoce surviendra parce que plusieurs ovocytes parviennent 
a maturation a chaque cycle. On fait l'hypothese qu'un bon nombre 
d'ovocytes sont naturellement liberes tous les mois, et que les medicaments 
utilises pour la stimulation ovarienne ne font qu'encourager la maturation 
des ovocytes qui auraient normalement ete liberes. 

Enfin, certains ont vu un lien entre l'hyperstimulation ovarienne et le 
cancer'. Cette possibilite reste preoccupante, meme si aucune relation 
causale n'a ete etablie. Recemment, on a fait la remarque suivante : 

it sera difficile de prouver une association entre les deux, en raison de 
la rarete probable de la complication, et de la longue periode pouvant 
separer le traitement et l'apparition clinique du cancer. Une etude 
retrospective de cas temoins permettrait par consequent de repondre 
la question plus rapidement qu'une etude a long terme de cohortes'. 
(Traduction) 

La deuxieme etape de la FIVETE est le prelevement des ovocytes. 
Cette operation peut s'effectuer par aspiration transvaginale ou par 
laparoscopie; chacune de ces procedures presente certains risques. Dans 
le cas de l'aspiration transvaginale, it existe un faible risque de transpercer 
accidentellement les organes et tissus situes a proximite. Cela pourrait 
entrainer des douleurs et des sympt6mes mineurs au niveau de la vessie 
(p. ex. presence de sang dans l'urine, besoin frequent d'uriner). Les autres 
prejudices possibles, plus graves, sont l'hemorragie interne, des lesions aux 
visceres (p. ex. intestins, vessie), des donunages aux vaisseaux majeurs des 
flancs pelviens (vaisseaux iliaques) et l'infection. Les femmes les plus 
exposees au risque d'infection sont celles qui ont dej a souffert de salpingite 
aigue. En general, on administre a ces femmes des antibiotiques prophy-
lactiques par mesure de precaution. 

La laparoscopie, l'autre technique utilisee pour prelever les ovocytes, 
n'est plus tres repandue au Canada. Lorsque l'on utilise cette technique, 
on ajoute aux prejudices possibles de l'aspiration transvaginale les risques 
de complications de l'anesthesie generale. Par ailleurs, avec la lapa-
roscopie, le risque d'endommager la vessie, l'intestin ou les vaisseaux 
sanguins peut etre plus eleve si la patiente possede d'importantes cicatrices 
a l'interieur de la cavite abdominale. 
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Que l'on utilise l'aspiration transvaginale ou la laparoscopie, environ 
une patiente sur 1 000 requiert une operation majeure pour reparer les 
dommages causes par les complications du prelevement des ovocytes, et 
entre une patiente sur 10 000 et une patiente sur 100 000 peut mourir de 
ces complications36. 

Si une grossesse est etablie apres le prelevement des ovocytes, la 
fecondation et le transfert des embryons, d'autres prejudices peuvent se 
produire. Ainsi, un bon nombre des patientes qui subissent une FIVETE 
sont des femmes plus agees qui seront exposees aux risques generaux de 
la grossesse dans cette population a risque plus eleve. En outre, pour 
toutes les femmes, it existe des risques de grossesse extra-uterine et 
d'avortement spontane. 

Les informations fournies aux candidats et aux candidates a la 
FIVETE sur le risque de grossesse extra-uterine semblent varier d'une 
clinique a l'autre. Pour citer deux exemples, a la clinique d'IVF Canada, le 
taux de grossesses extra-uterines est d'environ 7 %37, tandis que celui du 
programme de FIV de la UBC se situe entre 2 et 12 %38. 

De mettle, les informations fournies aux candidats et aux candidates 
a la FIVETE sur les risques d'avortement spontane semblent varier d'une 
clinique a l'autre. IVF Canada reconnait que le taux d'avortements spon-
tanes dans le cas des FIVETE est d'environ 30 %39  (ce qui est comparable 
au taux d'avortements spontanes des conceptions naturelles)40. Toutefois, 
la UBC indique que le taux d'avortements spontanes de son programme de 
FIV n'est que de 15 a 25 %41. 

Les autres prejudices possibles sont ceux qui sont generalement 
associes aux gestations multiples. Les plus graves de ces prejudices, du 
point de vue du couple, sont ceux que peut subir l'enfant. Il est generale-
ment admis qu'un facteur important de la sante des enfants nes par 
fecondation in vitro est la frequence des naissances multiples. 

En outre, it faut compter avec le risque accru d'accouchement pre-
mature, d'enfants a faible poids a la naissance, de mortinatalite, de 
mortalite perinatale et de mortalite neonatale et infantile. Certains de ces 
risques sont brievement decrits ci-dessous d'apres des informations 
statistiques provenant du registre britannique des conceptions par FIVETE 
ou GIFT realisees en Angleterre, en Ecosse et au pays de Galles entre 1978 
et 198742. (Les donnees canadiennes equivalentes ne sont pas disponibles.) 

Incidence accrue des naissances multiples 
Dans le cas des conceptions naturelles, le taux de naissances 
multiples est de 1 % des accouchements. Dans le cas de la FIVETE 
et du GIFT, ce taux passe a 23 % (249/1 029) des accouchements 
(19 % sont des jumeaux et 4 % sont des triples ou plus). 

Incidence accrue des accouchements prematures 
Dans le cas des conceptions naturelles, l'incidence des accouchements 
prematures (avant la fin de la 37e semaine de gestation) est de 6 % 
pour tous les accouchements en Angleterre et au pays de Galles. 



Les techniques de procreation medicalement assist& 87 

Dans le cas de la FIVETE et du GIFT, cette frequence est de 24 % 
(248/1 015) des accouchements et de 33 % (431/1 291) des nouveau-
nes. Cette difference tient principalement a la frequence accrue des 
naissances multiples. 

Incidence accrue d'enfants a faible poids a la naissance 
Dans le cas des conceptions naturelles, l'incidence d'enfants de faible 
poids a la naissance est faible. Pour toutes les naissances en 
Angleterre et au pays de Galles, 7 % des enfants pesent moins de 
2 500 g a la naissance, et 1 %, moins de 1 500 g. Les chiffres 
correspondants sont 32 % (406/1 269) et 7 % (89/1 289) pour la 
FIVETE et le GIFT. Cette frequence plus elevee est en general reliee 
a la frequence des naissances multiples, mais les poids a la naissance 
des nouveau-nes issus de grossesses simples et gemellaires sont 
egalement moins eleves que la moyenne. Cette situation pourrait tenir 
a l'age plus avance des meres et a l'induction precoce. (Une 
consequence de la « psychologie de la grossesse de qualite » est que 
l'induction des femmes peut se faire tandis qu'elles sont encore en 
bonne sante.) 

Incidence accrue de la morbidite et de la mortalite perinatales 
Les chiffres de la mortalite perinatale pour la FIVETE et le GIFT sont 
de 27,2 pour mille. En comparaison, la moyenne nationale en 
Angleterre et au pays de Galles en 1985 etait de 9,8 pour mille. 

Incidence accrue de la mortalite neonatale et infantile 
Les chiffres de la mortalite neonatale et infantile pour la FIVETE et le 
GIFT sont de 23,7 pour mine. En comparaison, la moyenne nationale 
en Angleterre et au pays de Galles en 1985 etait de 9,4 pour mille. 

Un autre suj et d'inquietude important pour la plupart des couples qui 
envisagent d'avoir recours a la FIVETE est la possibilite de mettre au 
monde un enfant atteint d'une anomalie congenitale43. Toutefois, d'apres 
des rapports recents, it n'y a pratiquement pas (ou tres peu) de difference 
sur le plan de l'incidence et de la nature des anomalies entre les enfants 
concus par FIVETE et les enfants concus durant un cycle naturel. Ainsi, 
le rapport annuel de 1990 de l'Interim Licensing Authority britannique 
parvient a la conclusion suivante : « Il ne semble pas [...] y avoir 
d'augmentation significative des anomalies congenitales chez les nouveau-
nes concus par FIVETE44. » (Traduction) 

De meme, le British MRC Working Party on Children Conceived by In 
Vitro Fertilisation mentionne, dans une enquete sur les naissances par FIV 
et par GIFT survenues en Grande-Bretagne entre 1978 et 1987, que 

[...] sur les naissances resultant du recours a la procreation medicale-
ment assistee, on a diagnostique une ou plusieurs malformations 
majeures durant la premiere semaine de vie dans 2,2 % des cas. Cette 
frequence est comparable aux valeurs obtenues a partir des trots 
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ensembles de donnees obtenus en Grande-Bretagne ainsi qu'avec les 
resultats rapportes en Australie et en Nouvelle-Zelandes. (Traduction) 

Dans le contexte canadien, le programme de FIV de la UBC affirme ce qui 
suit : 

Dans le monde entier, entre 8 000 et 10 000 bebes sont nes apres avoir 
ete concus par FIV, et l'etude tres attentive de ces naissances n'a pour 
l'instant pas montre d'augmentation de l'incidence des anomalies et, en 
fait, le risque d'anomalies semble legerement inferieur a celui que l'on 
observe dans la population generale46. (Traduction) 

Le probleme avec les donnees sur lesquelles s'appuient de telles affir-
mations est que 

le nombre de cas est peu eleve, les criteres de diagnostic sont variables, 
et les memes enfants peuvent avoir ete inclus dans plus d'une etude. 11 
convient de mettre en commun de maniere formelle toutes les donnees 
internationales, non seulement pour accroitre leur valeur statistique, 
macs egalement pour s'assurer que l'on utilise des definitions 
normalisees, et que chaque enfant n'est compte qu'une seule fois dans 
les totaux47. (Traduction) 

Cela dit, on a toujours note un nombre excessivement eleve de 
troubles du systeme nerveux central chez les enfants concus par FIAT'. 

Mentionnons enfin les risques de prejudices d'ordre psychologique que 
presente la FIVETE, et qui sont considerables. D'une maniere generale, it 
s'agit de problemes tits personnels et, pour cette raison, ils ne seront pas 
approfondis ici. Toutefois, en bref, it convient de signaler que les couples 
nourrissent de grandes esperances et des attentes elevees, alors que les 
taux de nouveau-nes en bonne sante sont faibles. Le risque de frustration, 
de colere, de sentiment d'isolement et de ressentiment est donc significatif. 
Ces emotions peuvent conduire a une diminution de l'estime de soi et a la 
depression. 

Des informations sur les qualifications et l'experience des 
differents membres de l'equipe 

Comme nous l'avons mentionne precedemment, les taux de succes de 
la FIVETE varient considerablement d'une clinique a l'autre. Cette 
situation tient d'une part aux differences d'experience et de competence des 
membres des diverses equipes. Les couples qui considerent s'engager dans 
un cycle de FIVETE doivent etre prevenus de ce fait, en particulier s'il s'agit 
d'une clinique recente, et si son taux de succes est inferieur a la moyenne 
nationale. 

Des informations sur les coeds en jeu 
Aucune des provinces, a l'exception de l'Ontario, n'assure la FIVETE. 

Ainsi, toutes les cliniques de FIVETE de l'exterieur de l'Ontario et la seule 
clinique privee d'Ontario (IVF Canada) doivent fournir aux candidats even-
tuels des informations pertinentes sur les coilts des interventions medicales 
requises, des travaux de laboratoire et du sejour a l'hOpital. En outre, 
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toutes les cliniques (incluant celles de l'Ontario) doivent parler des coats 
des medicaments requis. Il s'agit d'un aspect inhabituel du consentement 
a un traitement medical dans le contexte canadien, mats cette demarche 
est necessaire, car d'une part les programmes de soins de sante finances 
par le gouvernement a l'exterieur de l'Ontario ne remboursent pas aux 
couples les depenses relatives a la FIVETE et, d'autre part, toutes les 
compagnies d'assurance ne remboursent pas aux couples la totalite du 
coat des medicaments. 

Au Canada, le coat moyen d'un cycle de FIVETE est d'environ 4 000 $. 
Ainsi, dans le cas du programme de FIV de la UBC, on demande 2 782,50 $ 
par cycle pour rinduction de l'ovulation, le prelevement des ovocytes, le 
travail de laboratoire sur les gametes et la reimplantation des embryons. 
A cela s'ajoutent des frais de 452 $ pour les deux sejours a l'hOpital requis, 
et le prix des medicaments, qui est selon les estimations compris entre 800 
et 1 000 $49. Le total est de pres de 4 135 $. 

Au Endocrine and Infertility Centre de Halifax, le coat de base est de 
2 804 $; a cela doit etre ajoute le coat des medicaments, estime a environ 
900 $, pour un total de 3 700 $50. A l'Institut de medecine de la 
reproduction de Montreal, le coat de base est de 3 200 $, et le prix des 
medicaments vane de 500 a 2 000 $ par cycle'. 

A titre de dernier element de comparaison, a IVF Canada, les patients 
ontariens patent environ 3 700 $ par cycle, ce qui comprend l'achat du 
Pergonal®, tandis que les non-residents patent environ 4 900 $ pour les 
services et le Pergonal®52. La somme supplementaire de 1 000 $ comprend 
les honoraires des medecins pour des services que l'assurance-maladie de 
l'Ontario fournit a ses residents et residentes. 

Outre les frais lies aux actes medicaux, au travail de laboratoire, aux 
sejours en hOpital et au cart des medicaments, ii faut mentionner d'autres 
milts secondaires de la FIVETE. Ces coats incluent les heures de travail 
manquees et le milt des &placements et de Thebergement si le couple ne 
vit pas a proximite de la clinique. 

6. Des informations additionnelles susceptibles d'aider un couple 
envisageant une FIVETE a faire un choix eclairs 

Les informations additionnelles dont un couple peut avoir besoin pour 
faire un choix informs seront en general de nature personnelle. Toutefois, 
les informations additionnelles pertinentes ne concernent pas toutes le 
couple. Ainsi, certaines cliniques ont un reglement selon lequel un couple 
n'est admissible qu'a un nombre determine de cycles. Dans le cas du 
programme de FIV de la UBC, par exemple, un couple est admissible a un 
maximum de trots cycles. Dans le cas du programme de FIV de rhOpital 
Chedoke-McMaster, un couple est admissible a quatre cycles utilisant la 
stimulation, apres quoi ils peuvent se reinscrire sur la liste d'attente s'ils 
sont touj ours interesses par la FIVETE. (Outre les cycles recourant a la 
stimulation, certains couples sont admissibles a un cycle sans stimulation.) 
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Le programme de la University of Calgary ne restreint pas le nombre de 
cycles. 

Un autre exemple de politique locale susceptible d'influer sur la 
decision d'un couple d'autoriser ou de refuser une FIVETE est l'approche 
d'equipe de la UBC pour les FIVETE, dont une consequence directe est que 
les soins ne sont pas assures par un medecin en particulier. Pour les 
couples qui desirent les soins d'un seul medecin, it peut s'agir d'un 
important facteur de refus. 

Une autre consideration pertinente pour certains couples est la 
disponibilite de services de diagnostic prenatal. Cet aspect peut etre 
particulierement important pour les couples a risque pour une maladie 
hereditaire donnee, ou pour les couples dont la femme a plus de 35 ans. 

Un enonce indiquant que le sujet ou le patient ou la patiente peut 
poser des questions maintenant et plus tard 

Un bon nombre de programmes de FIV au Canada invitent expresse-
ment les candidats eventuels a poser des questions. II s'agit notamment 
du programme de FIV de Calgary, du programme de FIV de l'hOpital 
Chedoke-McMaster, d'IVF Canada, de la division de la fecondation in vitro 
du Toronto Hospital, de l'Institut de medecine de la reproduction de 
Montreal, du Centre de fecondation in vitro du Centre hospitalier de 
l'Universite Laval (CHUL) de Quebec, et de l'Endocrine and Infertility 
Centre". 

Un enonce indiquant que la confidentialite sera respectee 
Le programme de FIV de la UBC, le programme de FIV du University 

Hospital, la division de la fecondation in vitro du Toronto Hospital, le Centre 
de fecondation in vitro du CHUL et l'Endocrine and Infertility Centre 
comptent parmi les centres de FIV qui promettent explicitement de 
respecter la confidentialite. Toutefois, d'une maniere generale, ils ne 
donnent pas de details concernant cette promesse, ce qui pose assurement 
un probleme. Les participants eventuels devraient etre informes des limites 
qui s'appliquent a toute promesse de confidentialite. 

Un &lona indiquant que le patient ou la patiente ou le sujet peut 
refuser de participer sans mettre en peril sa possibilite de recevoir 
des soins medicawc 

Seuls le programme de FIV de la UBC et le programme de FIV du 
University Hospital indiquent clairement que le patient ou la patiente peut 
refuser une FIVETE55. 

Un &lona indiquant que le consentement ou le refus sont 
revocables. En principe, le patient ou la patiente ou le sujet peut 
retirer son consentement ou revenir sur son refus precedent sans 
mettre en peril sa possibilite de recevoir des soins medicatuc 

Bon nombre de programmes canadiens de FIV reconnaissent expresse-
ment le droit du couple de se retirer en tout temps sans mettre en peril leur 
possibilite de recevoir des soins dans l'avenir : le programme de FIV de la 
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UBC, le programme de FIV de Calgary, le programme de FIV du University 
Hospital, le programme de FIV de Chedoke-McMaster, la division de la 
fecondation in vitro du Toronto Hospital et le Centre de fecondation in vitro 
du CHUL56. 

Notes 

Des tentatives recentes et fructueuses de FIVETE sans hyperstimulation 
ovarienne contrOlee (HOC) semblent indiquer la necessite de faire la distinction 
entre la FIVETE avec HOC et la FIVETE sans HOC. Toutefois, l'acronyme FIVETE 
etant communement employe pour designer les cycles in vitro avec stimulation, 
nous l'emploierons dans le present document pour designer les cycles de FIVETE 
avec stimulation. 

DALHOUSIE UNIVERSITY, Department of Obstetrics and Gynaecology, 
Endocrine and Infertility Centre, In Vitro Fertilization and Embryo Transfer, Halifax, 
s.d., p. 2. 

Voir par exemple UNIVERSITY HOSPITAL IVF PROGRAM, In Vitro Fertilization, 
London, University Hospital, 1990, p. 8. 

Ce probleme pourrait etre resolu par l'introduction d'un registre canadien. Pour 
l'instant, toutefois, « l'avenir du registre des FIV est incertain en raison de 
problemes de financement 0. (Traduction) Voir OMA Newsletter, Section on 
Reproductive Biology, fevrier 1992. La Canadian Voluntary Regulatory Association 
(CVRA), grace a des fonds fournis par Serono, Abbott et les cliniques, espere mettre 
sur pied un registre canadien. Tous les centres du Canada, a l'exception du 
programme de FIV de Chedoke-McMaster, ont accepte de fournir des fonds pour ce 
registre. Le programme de FIV de Chedoke-McMaster convient de la necessite d'un 
registre, mats s'objecte a ce qu'on utilise des fonds destines aux soins des patientes 
pour defrayer les cofits du registre. Communication personnelle, S. Daya, 
programme de FIV de Chedoke-McMaster, 13 avril 1992. 

Une recente enquete aupres des directeurs et directrices des cliniques de FIV 
aux Etats-Unis est interessante; selon ses resultats, 75 % des directeurs s'opposent 
a la production obligatoire de rapports trimestriels. A. L. BONNICKSEN et 
R. H. BLANK, « The Government and In Vitro Fertilization (IVF): Views of IVF 
Directors 0, Fertility and Sterility, 49, 1988, p. 396-398. 

UNIVERSITY HOSPITAL IVF PROGRAM, In Vitro Fertilization, encart 1A. II s'agit 
des chiffres publies dans la brochure distribuee aux patients et patientes en juin 
1990. On ignore quel est l'intervalle de temps couvert par ce pourcentage. 

IVF CANADA, Statistical Report January 1991, Toronto, IVF Canada, 1991, p. 1. 

UNIVERSITY OF BRITISH COLUMBIA, Department of Obstetrics and 
Gynaecology, The In Vitro Fertilization Program (cassette video), Vancouver, 1991. 
Fait surprenant, la brochure d'information pour les patientes (In Vitro Fertilization 
Program, Vancouver, 1991, p. 3) indique que le taux global de grossesses est 
d'environ 15 %. Les informations fournies ne permettent pas d'expliquer cette 
divergence. 
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UNIVERSITY OF BRITISH COLUMBIA, In Vitro Fertilization Program (cassette 
video). Le declin marque observe entre 1985 et 1986 s'explique par le fait que les 
criteres de selection des patientes ont ete elargis. 

Ibid. 

DALHOUSIE UNIVERSITY, Department of Obstetrics and Gynaecology, Division 
of Endocrinology, Endocrine and Infertility Centre, Consent for In Vitro Fertilization, 
Halifax, s.d.. 

UNIVERSTIY OF BRITISH COLUMBIA, In Vitro Fertilization Program, p. 3. 

UNIVERSITY HOSPITAL IVF PROGRAM, In Vitro Fertilization, p. 1. 

DALHOUSIE UNIVERSITY, In Vitro Fertilization and Embryo Transfer, p. 2. 

AMERICAN FERTILITY SOCIETY, IVF & GIFT: A Patient's Guide to Assisted 
Reproductive Technology, Birmingham, American Fertility Society, 1989, p. 13. 

IVF CANADA, Patient Information Booklet 1, Toronto, IVF Canada, 1989, p. 8. 

Ibid., p. 9. 

Ibid., p. 1. 

UNIVERSITY OF BRITISH COLUMBIA, In Vitro Fertilization Program (cassette 
video). En comparaison, selon la brochure destinee aux patients et patientes, le 
taux global de grossesses est d'environ 15 %, et le taux global de nouveau-nes en 
bonne sante obtenus est de pres de 11 %. Cette divergence ne peut s'expliquer 
d'apres les informations fournies. 

UNIVERSITY HOSPITAL IVF PROGRAM, In Vitro Fertilization, encart 1A. 

SERONO LABORATORIES, Information on Pergonal/ Profasi HP Therapy, 
Norwell, Serono Laboratories, 1987, p. 3-4. 

Communication personnelle, Dr J. Nisker, Programme de FIV du University 
Hospital, London. 

AMERICAN FERTILITY SOCIETY, IVF & GIFT: A Patient's Guide, p. 10. 

MRC WORKING PARTY ON CHILDREN CONCEIVED BY IN VITRO 
FERTILISATION, « Births in Great Britain Resulting from Assisted Conception, 
1978-87 0, British Medical Journal, 12 mai 1990, p. 1229-1233. Ces donnees 
produites en Grande-Bretagne ne peuvent pas etre directement appliquees au 
Canada. 

IVF CANADA, Patient Information Booklet 1, p. 10. 

Il est rare de transferer six embryons, mais cela se produit. Communication 
personnelle, Dr M. Sagle, Programme de FIV de Chedoke-McMaster (soiree 
d'information, 17 avril 1991). 

UNIVERSITY OF BRITISH COLUMBIA, Departement of Obstetrics and 
Gynaecology, In Vitro Fertilization Program: Consent Form, Vancouver, 1991, p. 1-2. 

A. A. YUZPE et al., « Rates and Outcome of Pregnancies Achieved in the First 
4 Years of an In-Vitro Fertilization Program », Journal de l'Association medicate 
canadienne, 140, 1989, p. 171; J. C. HOBBINS, « Selective Reduction - A Perinatal 
Necessity? 0, New England Journal of Medicine, 318, 1988, p. 1062. 

YUZPE et al., « Rates and Outcome of Pregnancies Achieved ii, p. 171. 
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HOBBINS, « Selective Reduction — A Perinatal Necessity? », p. 1062. 

F. BAYLIS, « The Ethics of Ex Utero Research on Spare 'IVF' Human Embryos », 
these de doctorat, University of Western Ontario, 1989, p. 104. 

R. J. PAULSON et at., 0 In Vitro Fertilization in Unstimulated Cycles: A Clinical 
Trial Using hCG for Timing of Follicle Aspiration b, Obstetrics and Gynecology, 76, 
1990, p. 788-791. 

Communication personnelle, Dr J. Nisker, Programme de FIV du University 
Hopital, London. 

Voir, par exemple, M. E. CARTER et D. N. JOYCE, « Ovarian Carcinoma in a 
Patient Hyperstimulated by Gonadotropin Therapy for In Vitro Fertilization: A Case 
Report Journal of In Vitro Fertilization and Embryo Transfer, 4, 1987, p. 126-128; 
H. BEN-HUR et at, 0 Ovarian Carcinoma Masquerading as Ovarian Hyperstimu-
lation Syndrome », Acta Obstetricia Gynecologica Scandinavica, 65, 1986, 
p. 813-814. 

B. H. SMITH et I. D. COOKE, 0 Ovarian Hyperstimulation: Actual and 
Theoretical Risks », British Medical Journal, 19 janvier 1991, p. 127. 

AMERICAN FERTILITY SOCIETY, IVF & GIFT: A Patient's Guide, p. 11. 

IVF CANADA, Patient Information Booklet 1, p. 9. 

UNIVERSITY OF BRITISH COLUMBIA, In Vitro Fertilization Program, p. 4. 

IVF CANADA, Patient Information Booklet 1, p. 8. 

A. J. WILCOX et al., « Incidence of Early Loss of Pregnancy », New England 
Journal of Medicine, 319, 1988, p. 189. 

UNIVERSITY OF BRITISH COLUMBIA, In Vitro Fertilization Program, p. 4. « Le 
taux d'avortements spontanes apres la fecondation in vitro semble etre le meme que 
celui des fecondations naturelles, a savoir entre 15 et 25 % ». (Traduction) 

MRC WORKING PARTY, 0 Births in Great Britain Resulting from Assisted 
Conception ». Il importe de se rappeler que les couples qui congoivent par l'inter-
mediate de la FIVETE et du GIFT sont differents de ceux qui congoivent par vote 
naturelle (p. ex. age de la mere plus avance, incapacite de concevoir, antecedents 
d'issues defavorables de la grossesse). 

R. KLEIN et R. ROWLAND, « Women as Test-Sites for Fertility Drugs: Clomi-
phene Citrate and Hormonal Cocktails »> Reproductive and Genetic Engineering, 1, 
1988, p. 251. Klein et Rowland font remarquer qu'il existe des similarites 
structurales entre le Clomid®  (citrate de clomifene) et le DES (diethylstilbcestrol), et 
maintiennent que l'on dispose deja de preuves suggerant une correlation entre 
l'utilisation du clomifene et l'apparition d'anomalies chez l'enfant, p. 258-261. 
D'autres contestent cette these, en affirmant que l'incidence et l'eventail des 
anomalies obtenues par FIVETE avec HOC est comparable a celles des conceptions 
naturelles (environ 3 %), et que le risque accru que court le foetus dans le cas dune 
grossesse par FIVETE s'explique par l'incidence de la prematurite. 

INTERIM LICENSING AUTHORITY, The Fifth Report of the Interim Licensing 
Authority of Human In Vitro Fertilisation and Embryology 1990, Londres, ILA 
Secretariat, 1990, p. 19. 
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MRC WORKING PARTY, « Births in Great Britain Resulting from Assisted 
Conception », p. 1233. 

UNIVERSITY OF BRITISH COLUMBIA, In Vitro Fertilization Program, p. 3. 

MRC WORKING PARTY, <4  Births in Great Britain Resulting from Assisted 
Conception 0, p. 1233. 

AUSTRALIAN IN-VITRO FERTILIZATION COLLABORATIVE STUDY, « In-Vitro 
Fertilization Pregnancies in Australia and New Zealand 1979-1985 », Medical 
Journal of Australia, 148, 1987, p. 429-436; MEDICAL RESEARCH INTERNATIONAL 
et al., 0 In Vitro Fertilization/Embryo Transfer in the United States: 1987 Results 
from the National IVF-ET Registry », Fertility and Sterility, 51, 1989, p. 13-19; MRC 
WORKING PARTY, Births in Great Britain Resulting from Assisted Conception. 

UNIVERSITY OF BRITISH COLUMBIA, In Vitro Fertilization and Embryo 

Transfer. 

DALHOUSIE UNIVERSITY, In Vitro Fertilization and Embryo Transfer. 

INSTITUT DE MEDECINE DE LA REPRODUCTION DE MONTREAL, Notice 
explicative destinee aux couples candidats a la fecondatton in vitro, Mont-Royal, 
Clinique Rene-Laennec, 1990, p. 7. 

IVF CANADA, Application Form, Toronto, IVF Canada, 1991. 

Cette liste n'est pas basee sur des renseignements complets portant sur tous 
les programmes de FIV disponibles au Canada. Elle s'appuie sur les informations 
qui etaient disponibles au moment de la remise du texte. Au moment de la 
redaction, on ne disposait pas d'informations sur le programme GOAL, le 
programme LIFE, le Toronto Fertility and Sterility Program, le programme de la 
Clinique de fertIlite, le programme du Centre de FIV de l'HOpital Saint-Luc de 
Montreal ou sur celui de l'HOpita.1 general de Montreal. 

Ibid. 

/bid. 

Ibid. 

Les tableaux qui suivent sontfondes sur les informations contenues clans les 
brochures destines aux patients et patientes et dans les formulaires de 
consentement utilises par certains programmes de FIV canadiens. Cette 
importance accordee aux documents ecrits est appropriee compte tenu des 
elements suivants : 1) toutes les informations pertinentes devraient toujours 
etre fournies sous forme ecrite; d'autres moyens de communication devraient 
etre utilise's pour renforcer les informations &rites; 2) les programmes de FIV 
n'ont pas tous recours a des presentations de diapositives et de cassettes 
video, et les programmes qui utilisent ce genre de me dias n'ont pas tous ete 
en mesure de nous en faire parvenir un exemplaire; 3) 11 nous a ete impos-
sible d'assister aux seances d'information en soirée a chacune des cliniques 
qui organisent de telles rencontres; 4) it nous a ete impossible d'assister 
des seances de consultation privee au cours desquelles les candidats 
eventuels sont cense' s recevoir plus d'informations. 
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Tableau 1. 
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Programme de Fly, UBC • • • 

Programme de FIV, 
Calgary 

Guide 
Programme de FIV, 
University Hospital 

Brochure 

• • • • • • • 

• • • •  

Chedoke-McMaster 

IVF Canada* • • • • • 

Division de la FIV, Toronto 
Hospital 

Institut de medecine de la 
reproduction de Montreal 
Inc. 

Centre de FIV CHUL** 

Endocrine and 
Infertility Centre, Dalhousie 
University 

Pas de mention de ce medicament. 	• 	Effet secondaire mentionne. 

" 	Ces cliniques offrent aux participantes eventuelles des exemplaires des brochures 
preparees par la societe pharmaceutique. 

** 	Aucune information ecrite offerte aux participantes. 

Note : Les donnees de ce tableau sont fondees sur des renseignements disponibles 
en janvier 1991. 

© F. Baylis 
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Tableau 2. 
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Programme de 
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Guide 
Programme de 
FIV, University 
Hospital 

Brochure 

•  • • • 
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Chedoke- 
McMaster 

• • • • • • 

IVF Canada* • 

Division de la FIV, 
Toronto Hospital" 

Institut de 
medecine de la 
reproduction de 
Montreal Inc. 

Centre de FIV, 
CHUL— 

Endocrine and 
Infertility Centre, 
Dalhousie 
University 

• • 

Pas de mention de ce medicament. 	• 	Effet secondaire mentionne. 

* 	Ces cliniques offrent aux participantes eventuelles des exemplaires des brochures 
preparees par la societe pharrnaceutique. 

— 	Aucune information ecrite offerte aux participantes. 

Note : Les donnees de ce tableau sont fondees sur des renseignements disponibles 
en janvier 1991. 

© F. Baylis 
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Tableau 3. 
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Serono Laboratories • • • • • • • • 

Programme de FIV, UBC 

Programme de FIV, Calgary 

Guide 
Programme de FIV, 
University Hospital 

Brochure 

• • • • 

Chedoke-McMaster 

IVF Canada* 

Division de la FIV, Toronto 
Hospital* 

Institut de medecine de la 
reproduction de Montreal 
Inc. 

Centre de FIV, CHUL** 

Endocrine and 
Infertility Centre, 
Dalhousie University 

Pas de mention de ce medicament. 	• Effet secondaire mentionne. 

* 	Ces cliniques offrent aux participantes eventuelles des exemplaires des brochures 
preparees par la societe pharmaceutique. 

** 	Aucune information ecrite offerte aux participantes. 

Note : Les donnees de ce tableau sont fondees sur des renseignements disponibles 
en janvier 1991. 

© F. Baylis 
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Partie 3. Les contrats de maternite de substitution : 
un choix eclaire 

On doit tenir compte d'un bon nombre d'elements lorsque l'on veut 
evaluer l'acceptabilite morale des contrats de maternite de substitutions, 
qui concernent le transfert de la garde d'un enfant a etre concu, de la 
femme qui le mettra au monde2  a un autre couple3. Parmi ces elements, 
notons le choix eclaire de 1) la mere porteuse4  (c.-à-d. la  femme dont la 
contribution a l'enfant sera de nature gestationnelle et souvent genetique); 
2) son partenaire5  (le cas echeant); 3) le couple qui prevoit avoir la garde de 
l'enfant ainsi concu; 4) le(s) donneur(s) de gametes, s'il s'agit d'autres 
personnes que celles qui sont susmentionnees. 

Le present chapitre decrit brievement les aspects pertinents du choix 
eclaire pour la mere porteuse et pour le couple qui l'engage (couple 
mandant). Les considerations relatives au choix eclaire du partenaire de 
la mere porteuse et des donneurs de gametes eventuels debordent le cadre 
du present document. 

1. Une description de l'etat de sante actuel des participants 
Comme dans le cas d'autres techniques de procreation medicalement 

assistee (TPMA), l'etat de sante des participants eventuels (c.-a-d. du couple 
mandant et de la mere porteuse) a un rapport avec leur capacite de faire un 
choix eclaire. Toutefois, ce qui est propre aux contrats de maternite de 
substitution est la necessite tant pour le couple mandant que pour la mere 
porteuse de disposer de renseignements sur l'etat de sante de l'autre partie, 
en plus de ceux qui portent sur leur propre etat de sante. 

La mere porteuse 
La mere porteuse doit savoir qu'elle est en bonne sante et qu'elle est 

capable d'assumer les risques physiques et psychologiques de la grossesse. 
En outre, elle doit disposer de renseignements sur l'etat de sante du couple 
mandant. 

Ainsi, la mere porteuse qui sera inserninee doit savoir si l'homme est 
atteint d'une maladie infectieuse qui pourrait presenter un risque pour elle 
ou pour l'enfant. A cet egard, it est particulierement important de s'assurer 
que I'homme n'est pas atteint du virus VIH (virus d'immunodeficience 
humaine acquise). En revanche, avec le transfert d'embryons, la mere 
porteuse aura besoin de ce genre d'informations relativement aux deux 
donneurs de gametes. (II peut s'agir ou non des personnes qui concluent 
le contrat de maternite de substitution.) Outre les renseignements sur les 
maladies infectieuses eventuelles, des informations relatives a tout 
antecedent de maladie hereditaire presentent un interet certain pour la 
mere porteuse. 

La mere porteuse doit egalement savoir si la femme est capable de 
fournir l'element genetique ou gestationnel de la procreation. Bien souvent, 
pour les meres porteuses eventuelles, le sentiment d'aider un couple 
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infertile a avoir un enfant qu'il ne pourrait pas obtenir d'une autre maniere 
constitue un facteur important de motivation. Par consequent, it est d'une 
importance vitale que la mere porteuse sache si la decision prise par le 
couple de conclure un contrat de maternite de substitution est molly& par 
le desir de vaincre son infertilite ou par une quelconque autre consideration 
d'ordre medical ou social. S'il est motive par le desir de vaincre son 
infertilite, it est important de fournir des renseignements sur la nature de 
l'infertilite, car ceux-ci peuvent determiner s'il faut fournir l'element 
gestationnel seulement, ou les elements gestationnel et genetique de la 
procreation. 

Le couple mandant 
Les couples qui envisagent de conclure un contrat de maternite de 

substitution devraient savoir si l'un ou l'autre des partenaires est fertile ou 
porteur d'une maladie hereditaire particuliere. Ces faits peuvent even-
tuellement influer sur la nature du contrat de maternite de substitution. 

Ainsi, si l'homme est fertile, it fournira habituellement le sperme. 
Toutefois, s'il est infertile, it faudra faire appel au sperme d'un donneur. 
En revanche, si la femme est fertile, it convient de bien comprendre les 
motifs de son desir de conclure un contrat de maternite de substitution. 
Ou encore, si elle est infertile, le couple doit parfaitement comprendre la 
cause de l'infertilite. Les renseignements sur l'etat de sante de la femme 
sont tres importants, car fis peuvent determiner si une autre femme doit 
fournir les elements tant genetique que gestationnel de la procreation, ou 
l'un de ces elements seulement. 

Ainsi, une femme qui a subi l'ablation des ovaires et de l'uterus ne 
peut fournir ni l'element genetique ni l'element gestationnel de la pro-
creation. En revanche, une femme qui a subi une hysterectomie mais qui 
possede encore ses ovaires peut faire une contribution genetique, mais non 
gestationnelle, a la procreation. Cela est egalement vrai pour les femmes 
atteintes de diabete grave, d'une hypertension severe ou d'une malfor-
mation de l'uterus6. Inversement, une femme atteinte d'une menopause 
precoce, ou qui risque de transmettre une anomalie genetique a sa descen-
dance, pourrait fournir l'element gestationnel de la procreation, mais pas 
son element genetique. 

Le couple mandant doit bien comprendre son propre etat de sante afin 
de pouvoir evaluer toutes les options envisageables. Pour certains couples, 
le don d'ovules ou d'embryons peut constituer une solution de remplace-
ment du contrat de maternite de substitution. D'autres peuvent ne pas 
etre en mesure de choisir entre un contrat de maternite de substitution et 
une autre technique de procreation assistee. Une autre possibilite pourrait 
etre pour le couple mandant de fournir l'element genetique de la procrea-
tion (c.-a-d. l'embryon) au lieu d'inclure cette contribution a la procreation 
dans le contrat de maternite de substitution. 

Outre les renseignements sur son propre etat de sante, le couple 
mandant doit egalement disposer d'informations sur la sante physique et 
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genetique de la mere porteuse. It s'agit notamment des informations 
suivantes : 1) toute maladie infectieuse qui pourrait presenter un risque 
pour l'enfant (y compris le VIH7); 2) toute consommation d'alcool, de tabac, 
de narcotiques, de medicaments vendus avec ou sans ordonnance; 3) tout 
antecedent familial de maladie hereditaire. Il est egalement utile d'obtenir 
des informations sur la capacite mentale et psychologique de la mere 
porteuse de conclure un contrat de maternite et de s'acquitter de ses 
obligations. 

2. Des informations sur la nature et les objectifs de l'intervention 
proposee, ainsi que des informations similaires sur les autres options 
envisageables et les interventions accessoires 

Nature du contrat de maternite de substitution 
A l'heure actuelle, les contrats de maternite de substitution 

comportent en general l'insemination d'une mere porteuse avec le sperme 
du partenaire du couple mandant. Ainsi, la mere porteuse fait une 
contribution tant genetique que gestationnelle a la procreation (en d'autres 
termes, it existe une filiation genetique entre elle et l'enfant). Toutefois, 
dans certains cas, tant le sperme que les ovules sont fournis par le couple 
mandant, la mere porteuse ne fournissant que l'element gestationnel de la 
procreation (il n'existe pas de filiation genetique entre elle et l'enfant). 

Outre la pratique courante, il est en principe possible que des 
donneurs de gametes autres que la mere porteuse ou le couple mandant 
participent a un contrat de maternite de substitution. De fait, un contrat 
de maternite de substitution peut compter jusqu'a cinq participants 
directs : 1) une femme qui portera l'enfant; 2) une femme qui fournira 
l'ovule; 3) une femme qui compte Meyer l'enfant; 4) un homme qui fournira 
le sperme; 5) un homme qui compte elever l'enfant. 

Cela dit, it importe de souligner que les contrats de maternite de sub-
stitution (que la contribution soit genetique et gestationnelle ou gesta-
tionnelle seulement) ne peuvent pas, a l'heure actuelle, etre legitimement 
consideres comme des therapies. On peut soutenir que l'objectif d'un con-
trat de maternite de substitution est therapeutique, et que l'intervention 
semble efficace par rapport aux autres formes de procreation assistee. 
Toutefois, on ne sait rien de son innocuite, et il n'existe pas de consensus 
professionnel quant aux merites therapeutiques a long terme du procede 
pour toutes les parties en cause. La frequence des contrats de maternite 
de substitution conclus etant peu elevees, bon nombre de questions impor-
tantes sur cette pratique demeurent sans reponse. 

Les contrats de maternite de substitution relevent plutOt de la pratique 
non reconnue, et comme dans le cas de toute pratique non reconnue, ils 

clevratent etre merles dans le contexte d'un projet de recherche concu 
pour mettre a l'epreuve leur innocuite ou leur efficacite, ou les deux. 
Toutefois, les recherches ne devraient pas nuire aux objectifs 
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therapeutiques (ou diagnostiques ou prophylactiques) fondamentaux de 
la pratique. (Traduction) 

Cette affirmation est conforme aux recommandations du comite 
d'ethique de 1'American Fertility Society, lesquelles specifient que les 
contrats de maternite de substitution doivent etre menes comme des 
experiences cliniques visant a etudier : 

les effets psychologiques de l'intervention sur les meres porteuses 
[ou les meres porteuses gestationnelles], les couples et les enfants 
ainsi concus; 

les effets, le cas echeant, des liens etablis entre la mere porteuse 
[ou la mere porteuse gestationnelle) et le foetus in utero; 

la selection appropriee de la mere porteuse [ou de la mere porteuse 
gestationnelle] et de l'homme qui fournit le sperme; 

la probabilite que la mere porteuse [ou la mere porteuse 
gestationnelle] apporte les soins appropries a la grossesse; 

les effets de la rencontre ou de l'absence de rencontre entre le 
couple et la mere porteuse [ou la mere porteuse gestationnelle]; 

t) 	les effets de la participation au processus de la famine de la mere 
porteuse [ou de la mere porteuse gestationnelle 

les effets de la divulgation ou de la dissimulation a l'enfant du 
recours a une mere porteuse [ou a une mere porteuse 
gestationnelle] ou de son identite; 

toute autre question susceptible de faire la lumiere sur les effets de 
la maternite de substitution [ou de la maternite gestationnelle] sur 
le bien-etre des differentes personnes en cause et sur la societem. 
(Traduction) 

Objectifs du contrat de maternite de substitution 
D'un certain point de vue, l'objectif du contrat de.  maternite de 

substitution est simple et direct : surmonter l'infecondite. A cette fin, une 
femme accepte de concevoir ou de porter un enfant en s'engageant a le 
remettre des sa naissance au couple mandant. 

Toutefois, si l'on considere un contrat de maternite de substitution du 
point de vue de l'une ou l'autre des parties contractantes, d'autres objectifs 
peuvent faire surface. Ainsi, outre le fait d'aider un couple infertile a avoir 
un enfant, la mere porteuse peut accepter de signer un contrat de mater-
nite de substitution pour gagner de l'argent ou pour revivre l'experience de 
la grossesse d'une maniere positive sur le plan psychologique, afin par 
exemple de surmonter un traumatisme anterieur lie a la naissancei  

En ce qui concerne le couple mandant, it peut n'avoir pas uniquement 
pour objectif d'avoir un enfant, mais vouloir le faire de maniere a ce que 
l'un ou l'autre des partenaires ait un lien genetique avec cet enfant. 
D'autres objectifs importants de la femme, si elle n'est pas infertile, peuvent 
etre le desir d'eviter les risques et les dangers parfois mortels de la 
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grossesse, comme lorsqu'elle souffre de diabete ou d'hypertension severe, 
ou le desir d'eviter de transmettre une anomalie genetique a un enfant. La 
femme peut aussi avoir d'autres motivations, par exemple le desir d'eviter 
la grossesse pour des raisons d'ordre personnel, professionnel, esthetique 
ou pratique. 

Ces objectifs potentiellement differents expliquent les variations 
possibles entre .les contrats de maternite de substitution. Les trots 
principales caracteristiques permettant de les distinguer sont les sui-
vantes : 1) a savoir si le contrat prevoit une transaction financiere (contrats 
de maternite de substitution de nature altruiste ou commerciale); 2) a 
savoir si la mere porteuse est connue du couple mandant (contrat de 
maternite de substitution anonyme ou non anonyme); 3) a savoir si la mere 
porteuse doit fournir une contribution tant genetique que gestationnelle, ou 
une contribution gestationnelle seulement, a la procreation. 

Les options envisageables autres que le contrat de maternite de substitution 
et les interventions accessoires 

PlutOt que d'opter pour un contrat de maternite de substitution, on 
peut choisir d'adopter un enfant, de vivre sans enfants, ou encore de 
s'occuper d'enfants a. un titre autre que celui de parents. Certains couples 
peuvent egalement choisir de recevoir un don d'ovules ou d'embryons. Cela 
peut etre une solution envisageable lorsque la partenaire est capable de 
mener une grossesse a terme. Toutefois, lorsque cette option est irreali-
sable ou qu'elle risque d'être dangereuse, le contrat de maternite de 
substitution peut etre le seul moyen de permettre au couple d'avoir un 
enfant avec lequel l'un ou l'autre partenaire ait une filiation genetique. 
Dans ce cas, les options seraient soit un contrat de maternite de substi-
tution avec insemination, soit un contrat de maternite de substitution avec 
FIVETE. • 

3. Des informations sur la nature et /a probabilite des consequences 
connues et possibles (c.-cl-d. avantages, prejudices et desagrements) 
des differentes options (c.-a-d. l'intervention proposee, les autres 
interventions possibles et l'option de ne pas pratiquer d'intervention) 

Les avantages, les prejudices et les desagrements des contrats de 
maternite de substitution sont nombreux. Toutefois, leur seul nombre n'est 
pas particulierement preoccupant; c'est plutOt le fait que les avantages, les 
prejudices et les desagrements semblent se repartir de maniere dispropor - 
tionnee entre les deux parties contractantes. Si tout se passe bien, la 
majeure partie des avantages semblent revenir au couple mandant qui 
recoit un enfant a titre de benefice direct du contrat de maternite de 
substitution. En revanche, la plupart des prejudices et des desagrements 
semblent revenir a la mere porteuse, qui est exposee aux risques physiques 
et psychologiques de la grossesse et de l'accouchement, et qui doit assumer 
les consequences psychologiques et sociales (pour elle-meme et pour sa 
famille) du renoncement a l'enfant. 
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Comme les avantages, les prejudices et les desagrements semblent se 
repartir de maniere disproportionnee entre les deux parties contractantes, 
la divulgation des avantages, des prejudices et des desagrements connus 
et possibles des contrats de maternite de substitution est essentielle. Its 
sont decrits ci-dessous sous forme resurnee. 

La mere porteuse 
Pour la mere porteuse, les avantages possibles du contrat de maternite 

de substitution sont d'ordre psychologique et financier. Si tout se passe 
comme prevu, les gratifications d'ordre affectif peuvent etre significatives 
pour la mere porteuse. Si la femme du couple mandant est infertile ou 
porteuse d'une maladie hereditaire grave, la mere porteuse peut avoir aide 
le couple a obtenir l'enfant qu'il n'aurait autrement pas pu avoir. Cet 
avantage psychologique sera vraisemblablement particulierement important 
si la femme infertile est un membre de la famille ou une amie proche de la 
mere porteuse et s'il n'y a aucune transaction financiere. 

Le deuxieme avantage possible du contrat de maternite de substitution 
pour la mere porteuse est d'ordre financier. Dans le cas de contrats de 
maternite de substitution de nature commerciale, la mere porteuse regoit 
environ 10 000 $ US. 

En echange de ces avantages possibles d'ordre psychologique et 
financier, la mere porteuse s'expose et expose sa famille a un certain 
nombre de prejudices et de desagrements possibles. Tout d'abord, it y a le 
risque de l'infection par le VIH si la mere porteuse est inseminee avec du 
sperme frais. Pour minimiser ce risque, la mere porteuse qui fournit les 
elements tant genetique que gestationnel de la procreation ne devrait etre 
inseminee qu'avec du sperme congele apres que celui-ci ait subi les tests 
de depistage du VIH appropries apres le prelevement. Pour cette meme 
raison, la mere porteuse qui ne fournit que l'element gestationnel de la 
procreation ne devrait autoriser le transfert dans son uterus que des 
embryons crees a partir de gametes ayant subi les tests de depistage 
appropries12. 

Deuxiemement, it faut tenir compte des prejudices physiques possibles 
de la grossesse et de l'accouchement. II s'agit plus precisement : 

[des] complications qui peuvent porter prejudice ou tuer dans un faible 
nombre de cas, des malaises — en moyenne, une femme enceinte souffre 
de six a neuf symptomes — de la reduction de l'activite physique et 
sociale et du stress emotionnel [...] de la douleur de l'accouchement [...] 
des changements possibles au niveau du corps — des changements de 
poids, des varices et de la deformation des seins13. (Traduction) 

A ces prejudices, it faut ajouter les effets negatifs d'ordre physique et 
emotionnel associes a l'interruption de la grossesse si l'on doit proceder 
un avortement therapeutique pour des raisons relevant du foetus, 
l'initiative du couple mandant ou de la mere porteuse. 

Troisiemement, it peut y avoir des espoirs degus au sujet d'une amitie 
suivie avec le couple qui aura la garde de l'enfant. Certaines meres 
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porteuses semblent etre motivees par 44  le desir de se Tier d'amitie avec les 
futurs parents14  A. (Traduction) Dans la plupart des cas, cet espoir se 
transforme en une cruelle deception car, en general, le couple mandant 
souhaite eliminer ou reduire au minimum ses interactions avec la mere 
porteuse une fois qu'il a obtenu la garde de l'enfant. Certains affirment que 
cette situation est moms probable lorsque la mere porteuse agit pour un 
membre de la famine ou pour une amie proche mais, meme dans de telles 
circonstances, la possibilite d'une deception demeure. 

Quatriemement, it faut considerer le traumatisme psychologique qui 
peut resulter de la restitution de l'enfant au couple mandant. A l'heure 
actuelle, on ignore les effets psychologiques a long terme de la renonciation 
a la garde de l'enfant. Cependant, certaines etudes revelent que la mere 
porteuse traverse une phase de chagrin et de deuil apres avoir renonce 
l'enfant, et que certaines eprouvent des regrets pendant une periode 
prolongee15. 

Cinquiemement, it faut considerer la possibilite que le couple mandant 
rejette l'enfant si celui-ci est a. la naissance atteint d'une incapacite 
physique ou mentale. Advenant une telle situation, en raison de 
l'incertitude juridique actuelle, la mere porteuse peut devoir garder (ou 
placer en adoption) un enfant qu'elle n'aurait pas autrement concu. Au 
Canada, it n'existe pas de legislation particuliere aux contrats de maternite 
de substitution. En 1985, la Commission de reforme du droit de l'Ontario 
a recommande la legalisation des contrats de maternite de substitution16, 
recommandation a laquelle it n'a pas ete donne suite. A des fins de 
comparaison, a Victoria en Australie, ainsi qu'en Grande-Bretagne, oil les 
aspects sociaux, ethiques et juridiques des TPMA ont ete etudies 
respectivement par les comites Waller et Warnock, les contrats de maternite 
de substitution de nature commerciale ont ete interdits17. Aux Etats-Unis, 
les contrats de maternite de substitution de nature commerciale sont 
legaux dans certains Etats et illegaux dans d'autres18. 

Sixiemement, tl faut considerer la possibilite que la decision de 
conclure un contrat de maternite de substitution affecte, voire detruise, la 
relation de la mere porteuse avec son partenaire. Le partenaire peut 
l'origine souscrire au choix de la femme et encourager celle-ci, puis changer 
d'attitude ulterieurement. Une femme rapporte ce qui suit : « Il me traite 
de putain, de prostituee, de ventre a louer. A Selon une autre femme : 
a adopte une attitude hostile a mon egard. A present, nous n'avons 
presque plus de rapports sexuels'9  H. (Traduction) 

Septiemement, un prejudice indirect possible que la mere porteuse se 
doit de bien considerer est celui que peuvent subir ses propres enfants, si 
elle en a. Si ses propres enfants sont au courant de la situation, ils 
peuvent etre perturbes par la decision de leur mere de « donner H l'un de 
ses enfants, et craindre d'être donnes eux aussi. 
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Le couple mandant 
Pour le couple mandant, l'avantage anticipe d'un contrat de maternite 

de substitution est la naissance d'un enfant en bonne sante. Si tout se 
passe comme prevu, cet avantage peut etre assure avec peu ou pas de 
prejudice pour le couple mandant. Toutefois, en cas de probleme sur le 
plan des termes du contrat ou sur celui du transfert de la garde de l'enfant, 
it est possible que le couple ne puisse obtenir cet avantage, ou qu'il ne 
puisse l'obtenir qu'a un prix assez eleve, tant sur le plan psychologique que 
financier. 

Le prejudice possible le plus important pour le couple mandant est la 
possibilite que la mere porteuse change d'avis et decide de ne pas remettre 
l'enfant apres la naissance. On estime qu'il existe une chance sur 200 que 
cette situation se produise20. Ce prejudice possible est un stress qui peut 
affecter le couple durant la grossesse, ou meme durant les premieres 
annees de vie de l'enfant. 

La mere porteuse et le couple mandant 
Enfin, it importe, tant pour la mere porteuse que pour le couple 

mandant, de comprendre des le debut qu'ils peuvent, eux-memes et leurs 
families, faire l'objet de critiques de la part d'autres membres de la famille, 
d'amis, de collegues et de la societe au sens large. Bon nombre de gens 
condamnent formellement les contrats de maternite de substitution21  (en 
particulier les contrats de nature commerciale) car, a leur avis, ces contrats 
mercantilisent la procreation humaine et traitent les femmes et les enfants 
comme des marchandises; exploitent les femmes (en particulier celles qui 
sont desavantagees sur les plans social et economique); erodent la cellule 
familiale en eliminant la filiation biologique entre les parents et l'enfant par 
l'introduction d'une tierce personne; nuisent aux autres membres de la 
famille, en particulier aux autres enfants de la mere porteuse. 

La mere porteuse et le couple mandant doivent egalement evaluer les 
prejudices psychologiques possibles pour l'enfant eventuel en cas de 
problemes en matiere de transfert de la garde de l'enfant ou d'une 
modification des relations familiales (dans le cas par exemple oil la mere 
porteuse est un membre de la famille). On ignore la nature des prejudices 
possibles a long terme, mais le pronostic n'est pas encourageant dans 
certains cas. Il suffit de penser notarnment au cas de « Baby M. » ou le 
couple mandant et la mere porteuse ont regu la garde conjointe de l'enfant, 
lequel a a present une double vie de famille. 

4. Des informations sur les qualifications et l'experience des 
differents membres de l'equipe 

Les contrats de maternite de substitution dans lesquels on a recours 
a l'insemination artificielle ne requierent pas d'expertise medicale propre 
ce type d'entente. Si l'anonymat ne constitue pas un probleme, it est 
relativement aise pour le partenaire de fournir un echantillon de sperme et 
pour la mere porteuse de s'inseminer elle-merne. En revanche, les contrats 
de maternite de substitution qui comportent une FIVETE ou un transfert 
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intratubaire de gametes requierent une expertise medicale. Dans de tels 
cas, les qualifications et l'experience des membres de l'equipe medicale 
peuvent revetir une importance critique, etant donne que ces facteurs 
influent sur les taux de succes de la F1VETE et du transfert tubaire. 

Outre les informations relatives aux qualifications et a l'experience de 
l'equipe medicale, 11 est a l'evidence necessaire de fournir des informations 
similaires sur les personnes chargees de rediger le contrat. 11 s'agit d'un 
aspect important pour les deux parties contractantes. Le couple mandant 
a interet a faire en sorte que les termes de tout contrat soient respectes, en 
ce qui concerne le comportement durant la grossesse afin de recluire les 
risques counts par l'enfant port& la remise de l'enfant apres la naissance 
et, enfin, le comportement apres la remise en ce qui concerne les efforts 
visant a entrer en contact avec l'enfant. En revanche, la mere porteuse a 
habituellement interet a. s'assurer que sa liberte n'est pas indurnent 
entravee par les termes du contrat, et que le couple mandant acceptera le 
transfert de la garde de l'enfant. Ainsi, tant la mere porteuse que le couple 
mandant doivent disposer d'informations sur les qualifications et l'expe-
rience de ceux et celles qui redigent les documents pertinents et de ceux et 
celles qui fournissent les avis juridiques. 

Un probleme distinct quoique connexe est le conflit d'interets qui se 
produit lorsque la personne agissant a titre de conseillerjuridique pour une 
partie joue le meme role pour l'autre partie. 11 s'agit d'une question 
particulierement preoccupante lorsqu'un avocat offre ses services tant 
aupres des meres porteuses que des couples mandataires. 

5. Des irtformations sur les coats en jeu 
Les informations sur les coots financiers en jeu dans les contrats de 

maternite de substitution constituent une question preoccupante, surtout 
potir le couple mandant qui envisage de conclure un contrat de maternite 
de substitution de nature commerciale (plutOt qu'altruiste). 

Selon les resultats d'une enquete effectuee en 1988 pour l'Office of 
Technology Assessment (OTA) arnericaie, une mere porteuse recoit en 
general environ 10 000 $ US. Toutefois, le montant des honoraires est en 
principe negociable, tout comme le calendrier des paiements (p. ex. une 
somme globale au moment de la naissance ou un paiement par mensua-
lites), et la somme est moindre dans le cas d'un avortement spontane, d'un 
avortement therapeutique pour cause fcetale ou d'un enfant mort-ne. 

Outre les honoraires de la mere porteuse, ilfaut prevoir les honoraires 
de l'intermediaire (de 3 000 a 7 000 $), de l'avocat (jusqu'a 5 000 $), du 
medecin (de 2 000 a 3 000 $) et du psychiatre (60 a. 150 $ par heure). Par 
ailleurs, it peut etre necessaire de prevoir des depenses pour les actes 
medicaux, les &placements ainsi que la nourriture, l'hebergement, les 
vetements de maternite et les autres frais accessoires durant les neuf mois 
de la grossesse24. Certains contrats de maternite de substitution incluent 
une compensation pour le manque a. gagner sur le plan du salaire ainsi 
qu'une police d'assurance-vie pour la mere porteuse (dont elle design elle- 
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meme le beneficiaire)25. Le coilt total se situe d'ordinaire entre 25 000 et 
50 000 $, selon les conditions du contrat. 	s'agit dans tous les cas de 
montants en dollars americains.) 

Il peut etre necessaire d'ajouter a cela des frais juridiques additionnels 
advenant des difficultes en matiere d'obtention de la garde de l'enfant. Les 
sentiments de la mere porteuse peuvent changer, comme dans le cas de 
« Baby M. 0, ou l'Etat peut intervenir et empecher le couple mandant d'avoir 
la garde de son enfant, comme dans le cas de « Baby Cotton26  ». 

Des informations additionnelles susceptibles d'aider les 
participants eventuels a faire un choix eciaire 

En regle generale, les contrats de maternite de substitution decrivent 
en detail ce que l'on attend de la mere porteuse tant durant qu'apres la 
grossesse. Les points relatifs a son comportement durant la grossesse 
touchent la consommation de tabac, d'alcool, de narcotiques, de medica-
ments vendus avec ou sans ordonnance, l'acces aux soins prenatals et 
l'option d'interrompre la grossesse. Un bon nombre de contrats interdisent 
l'interruption de la grossesse sans le consentement du couple mandant, 
mais exigent cette intervention si les tests de depistage prenatal revelent 
une anomalie fcetale. Les points touchant son comportement apres la 
naissance incluent la divulgation aux medias, les efforts qu'elles pourraient 
deployer pour creer une relation parent-enfant avec l'enfant et, enfin, les 
tentatives de divulgation a posteriori a l'enfant de la nature de ses liens 
avec le couple mandant. Les details relatifs a ces questions doivent etre 
clairement expliques a la mere porteuse afin qu'elle puisse en tenir compte 
avant de donner son consentement ou de signifier son refus. 

Le couple mandant a besoin d'informations sur l'adoption. Si la mere 
porteuse doit fournir les elements tant genetique que gestationnel de la 
procreation, la femme du couple mandant aura vraisemblablement besoin 
d'adopter l'enfant. Si la mere porteuse ne fournit que l'element gesta-
tionnel, les deux parties peuvent adopter l'enfant compte tenu des 
hypotheses actuelles sur la parentalite au moment de la naissance. Le 
couple mandant doit disposer d'informations precises sur les lois en 
matiere d'adoption ainsi que sur les consequences de l'adoption a breve et 
a longue &Mance. 

De surcroit, les deux parties devraient etre au courant du risque de 
contrainte subtile susceptible de decouler des incitatifs financiers ou des 
relations personnelles. Il est important d'aborder cet aspect et d'en 
discuter librement, car it peut affecter la participation de l'une ou l'autre 
des parties contractantes. 

Un &lona indiquant que les participants peuvent poser des 
questions maintenant et plus tard 

Tous les professionnels et professionnelles du domaine medical ou 
juridique participant au contrat de maternite de substitution devraient 
offrir de repondre a toutes les questions a mesure qu'elles se posent. A 
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l'evidence, cette offre doit etre faite tant a la mere porteuse qu'au couple 
mandant. 

8. Un enonce indiquant que la confidentialite sera respectee 
Il existe au moans trois aspects preoccupants touchant la 

confidentialite : la divulgation a la mere porteuse ou au couple mandant, 
la divulgation au grand public, et la divulgation a l'enfant. 

Certains contrats de maternite de substitution se concluent entre 
membres d'une meme famille ou entre amis proches. D'autres, en 
revanche, se concluent entre etrangers, et le contrat peut specifier 
explicitement que l'identite du couple mandant ne doit pas etre revelee a la 
mere porteuse. De meme, la mere porteuse peut stipuler que son identite 
ne doit pas etre revelee au couple mandant. En outre, en ce qui concerne 
la divulgation au public, tout comme le couple mandant peut ne pas vouloir 
apparaitre ouvertement aux yeux du public comme etant infertile, la mere 
porteuse peut ne pas vouloir etre identifiee publiquement. 

Outre les preoccupations liees au risque de divulgation de l'identite, 
la divulgation possible d'autres informations personnelles peut egalement 
etre source d'inquietude. Ce n'est qu'avec la permission de la mere 
porteuse que l'on pourrait divulguer au couple mandant des informations 
sur sa sante physique, genetique et mentale. De meme, ce n'est qu'avec la 
permission du couple mandant qu'il pourrait etre approprie de divulguer 
a la mere porteuse les raisons pour lesquelles le couple a choisi ce moyen 
de procreation. Le fait est que chaque partie devrait comprendre pleine-
ment et accepter la divulgation de toute information personnelle avant que 
celle-ci ne puisse se faire. 

La divulgation a l'enfant est une question tout a fait differente, compte 
tenu des lois provinciales existantes concernant la divulgation aux 
personnes adoptees des informations relatives a l'adoption. Les contrats 
de maternite de substitution sont en general suivis d'audiences d'adoption 
et, dans bon nombre de provinces, les personnes adoptees peuvent avoir 
acces aux renseignements concernant leur adoption. Ainsi, en Ontario, les 
enfants de plus de 18 ans qui ont ete adoptes dans cette province peuvent 
s'inscrire a I'Adoption Disclosure Registry (registre des demandes de 
renseignements relatifs a. l'adoption) afin d'obtenir des renseignements sur 
leurs parents et leur famille biologiques. De meme, les parents biologiques 
et les membres de la famille biologique peuvent faire une demande aupres 
du registraire pour que leur nom apparaisse dans le registre. Ainsi, si la 
mere porteuse et l'enfant (ou les enfants) qu'elle a concu(s) sont inscrits 
dans l'Adoption Disclosure Registry, les informations relatives au contrat 
de maternite de substitution pourraient etre divulguees a l'adopte27. Le 
couple mandant ne peut rien faire pour empecher cela, a moans de cacher 
a l'enfant qu'il a ete adopte. 

Tant la mere porteuse que le couple mandant doivent disposer 
d'informations precises sur le genre de dossier qui sera tenu, sur les 
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personnes qui auront acces a ces dossiers et, le cas echeant, sur le moment 
et les circonstances ou elles pourront le faire. 

Un enonce indiquant que les participantes peuvent refuser de 
participer sans mettre en peril leur possibilite d'obtenir des soins 
medicaux 

Cette exigence concerne toutes les participantes eventuelles, mais elle 
est peut-etre particulierement pertinente pour la mere porteuse qui requiert 
une assistance medicale technique. Elle ne necessite pas d'explications. 

Un enonce indiquant que le consentement et le refus sont 
revocables. En principe, l'un ou l'autre participant peut retirer son 
consentement ou revenir sur son refus sans mettre en peril sa 
possibilite de recevoir des soins medicaux 

Cet enonce est pertinent en ce qui concerne l'acceptation ou le refus 
des interventions medicales associees aux contrats de maternite de substi-
tution. Ainsi, une mere porteuse eventuelle peut revoquer son consente-
ment a l'insemination artificielle ou a la fecondation in vitro et au transfert 
d'embryons. 

Toutefois, cet enonce peut etre moins pertinent en ce qui concerne le 
consentement aux aspects non medicaux des contrats de maternite de 
substitution. Ainsi, une mere porteuse peut ne pas etre libre de revoquer 
son consentement a renoncer a la garde de l'enfant apres la naissance. De 
meme, le couple mandant peut ne pas etre libre de refuser d'assumer la 
garde de l'enfant ne de la mere porteuse. 

A l'heure actuelle, le statut juridique des contrats de maternite de 
substitution au Canada est incertain. Confrontes a la contestation d'un 
contrat de maternite de substitution, les tribunaux pourraient se tourner 
a titre de reference vers le droit en matiere d'adoption, vers le droit en 
matiere de contrats, ou encore vers le droit touchant la garde des enfants. 
Les tribunaux pourraient aussi chercher une reponse a l'exterieur du 
systeme juridique actuel. Selon la direction vers laquelle se tournent les 
tribunaux a titre de reference et selon les situations qui, le cas echeant, 
sont jugees analogues, le consentement pourrait etre juge revocable ou non. 

Si les tribunaux s'appuyaient sur le droit en matiere d'adoption, ils 
pourraient en venir a la conclusion que le consentement a remettre 
quelqu'un d'autre la garde d'un enfant (conformement aux termes du 
contrat de maternite de substitution) est revocable. Dans un bon nombre 
de provinces canadiennes, it existe une periode d'une duree definie, apres 
la naissance, avant la fin de laquelle le consentement a l'adoption ne peut 
pas etre donne, et une periode de grace au tours de laquelle la mere 
naturelle peut retirer son consentement. Ainsi, en vertu de l'Adoption Act 
de l'ile-du-Prince-Edouard, l'enfant doit etre age de 14 jours au moment oil 
est donne le consentement a 1'adoption28. En Ontario, la Loi de 1984 sur 
les services a l'enfance et a la famine prevoit que le consentement ecrit 
l'adoption ne peut pas etre donne avant que l'enfant soit age de sept jours, 
et peut etre retire dans les 21 jours suivant le consentement. En outre, le 
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consentement peut etre retire apres cette periode de 21 jours si cette 
decision est dans le meilleur interet de l'enfant29. Par comparaison, la 
Family Services Act de la Saskatchewan alloue un delai de 30 jours pour le 
retrait du consentement a l'adoption30, tandis qu'en Alberta, la Child 
Welfare Act fixe ce delai a 10 jours seulement31. 

Si les tribunaux s'appuyaient plutelt sur le droit en matiere de 
contrats, ils pourraient conclure que le consentement est revocable ou qu'il 
ne rest pas. Si les tribunaux tenaient pour acquis que le contrat etait 
executoire sur le plan juridique, ils devraient determiner le recours 
approprie en cas de rupture du contrat. Si les tribunaux jugeaient que le 
contrat porte sur un bien unique (c.-a-d. l'enfant), ils ordonneraient 
probablement une execution en nature. (Le fait d'estimer que le contrat 
concerne un bien unique souleve la question de l'esclavage et de la 
reification.) Si, d'un autre cote, les tribunaux jugeaient que le contrat porte 
sur un service personnel (c.-a-d. la  gestation), ils ordonneraient probable-
ment des dommages-interets plutOt qu'une execution en nature. Le recours 
de l'execution en nature implique que le consentement n'est pas revocable. 
Le recours des dommages-interets implique qu'il l'est. 

Si les tribunaux estimaient que le contrat n'etait pas executoire, ils 
pourraient se tourner vers le droit en matiere de garde d'enfant et, par la 
suite, insister sur l'interet veritable de l'enfant. La revocation du con-
sentement ne serait alors permise que si elle est dans les meilleurs interets 
de l'enfant. 

Enfin, si les tribunaux devaient s'aventurer en territoire juridique non 
couvert par les lois, et rendre des decisions sur la base d'autres consi-
derations, on ne peut anticiper leers conclusions quant a la revocation du 
consentement. 

En résumé, le statut juridique des contrats de maternite de sub-
stitution reste a definir. A l'heure actuelle, tant la mere porteuse que le 
couple mandant mis en cause dans de tels arrangements doivent etre mis 
parfaitement au fait de l'incertitude qui entoure la question de la revocation 
du consentement. 

Notes 

« Entente de maternite de substitution » et « contrat de maternite de 
substitution 0 sont des termes communement utilises pour decrire un contrat 
conclu entre une femme qui fera une contribution gestationnelle (et peut-etre 
genetique) a un enfant qui n'est pas encore concu et un couple qui compte avoir la 
garde de l'enfant. Ces termes sont inexacts et ambigus. Tout au long du texte nous 
utilisons l'expression « contrat de maternite de substitution * forme abregee de 
« contrat conclu avant la conception, et relatif au transfert de la garde d'un enfant 
devant etre concu, de la femme qui portera l'enfant a une autre personne 

Nous utilisons dans l'ensemble du present document le terme « enfant » au 
singulier. Toutefois, it est possible que la mere porteuse porte plus d'un enfant, en 



Les techniques de procreation medicalement assist& 111 

particulier si elle fournit seulement l'element gestationnel de la procreation, auquel 
cas elle peut recevoir plusieurs embryons transferes apres fecondation in vitro. 

Comme pour tous les documents de la presente serie, les questions propres au 
choix eclaire dans le cas des families non traditionnelles (p. ex. les couples 
homosexuels, les celibataires) ne sont pas abordees. Plus precisement, le present 
document sur le choix eclaire et les contrats de maternite de substitution ne se 
refere qu'au « couple mandant », et on postule que le couple est heterosexuel et 
marie ou vivant en union de fait. Comme nous l'avons mentionne precedemment, 
cette limitation ne signif1e nullement que nous croyons que les couples homosexuels 
et les celibataires devraient se voir refuser l'acces aux techniques de procreation 
assistee. 

Le terme « mere porteuse » peut sembler une curieuse alternative au terme 
« mere de substitution «, en particulier parce qu'il ne permet pas de distinguer les 
femmes dont la contribution a la procreation est tant genetique que gestationnelle, 
et celles qui ne font qu'une contribution gestationnelle. Ainsi, 11 semble plus 
approprie d'utiliser le terme « mere porteuse » pour designer toutes les femmes qui 
font une contribution d'ordre gestationnel a la procreation conformement aux 
termes d'un contrat de maternite de substitution. Ensuite, au besoin, ce terme peut 
etre precise. 

Le choix eclaire du partenaire d'une mere porteuse est pertinent dans la mesure 
oft 1) J1 doit accepter de s'abstenir d'avoir des rapports sexuels avec sa partenaire 
durant la periode de l'insemination ou du transfert des embryons (selon la nature 
du contrat de maternite de substitution), et eventuellement durant les trots 
premiers moss de la grossesse; 2) 11 peut avoir des obligations legales vis-a-vis de 
l'enfant concu si le contrat de maternite de substitution n'est pas execute comme 
prevu. En ce qui concerne ce dernier point, 11 a etc suggere que l'homme du couple 
mandant dans un contrat de maternite de substitution comportant une 
insemination artificielle est un donneur de sperme. En regle generale, un donneur 
de sperme n'a en vertu de la loi ni lien avec l'enfant ainsi concu ni obligation a son 
egard. Au contraire, c'est le partenaire de la mere porteuse qui est generalement 
presume etre le pere legal de l'enfant. (Ce probleme peut dans certains cas perdre 
sa pertinence si l'on a acces a des tests par analyse des antigenes leucocytaires 
humains [HLAJ ou de l'ADN.) 

D'un autre point de vue, le consentement du partenaire est important dans la 
mesure oft les femmes qui ont conclu des contrats de maternite de substitution 
affirment que le soutien emotionnel de leur conjoint est fres important. On peut 
supposer que le partenaire sera plus dispose a offrir un tel soutien s'il a ete 
consult& 

Cela dit, compte tenu de la port& du present article, cette discussion du choix 
eclaire n'aborde pas les preoccupations propres au partenaire de la mere porteuse. 

On trouvera une liste plus complete des indications medicales des contrats de 
maternite de substitution limites a une contribution gestationnelle dans l'ouvrage 
de J. G. SCHENKER et D. A. FRENKEL, « Medico-Legal Aspects of In Vitro 
Fertilization and Embryo Transfer Practice Obstetrical& Gynecological Survey, 42, 
1987, p. 405-413. Cette liste inclut les conditions medicales qui rendent la 
grossesse et l'accouchement dangereux, notamment les maladies cardiovasculaires 
graves, les maladies du rein, l'hypertension arterielle grave ou la collagenose 
avancee; l'absence congenitale &uterus ou une malformation grave du canal de 
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Muller; un syndrome d'Asherman prononce; l'endometrite tuberculeuse; apres 
l'hysterectomie chez les femmes en age de procreer; et le myome uterin. 

W. R. FREDERICK et al., « HIV Testing of Surrogate Mothers 0 New England 
Journal of Medicine, 317, 1987, p. 1352. 

M. EICHLER et P. POOLE, The Incidence of Preconception Contracts for the 
Production of Children Among Canadians, rapport prepare pour la Commission de 
reforme du droit du Canada, Toronto, Institut d'etudes pedagogiques de l'Ontario, 
1988. 

R. J. LEVINE, Ethics and Regulation of Clinical Research, Baltimore, 2e ed., 
Urban and Schwarzenberg, 1986, p. 4. Cet enonce est une adhesion a la conclusion 
a laquelle est parvenue aux Etats-Unis la National Commission for the Protection 
of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research. 

« Surrogate Mothers », Fertility and Sterility, 53, supplement 2, 1990, p. 73S. 
Egalement, en page 67S, « Surrogate Gestational Mothers: Women Who Gestate a 
Genetically Unrelated Embryo 0  on trouvera une liste similaire formulee de mancere 
presque identique pour les contrats de maternite de substitution dans lesquels 11 
n'y a qu'une contribution gestationnelle au processus de procreation (« meres 
porteuses gestationnelles 0 est le terme utilise dans le rapport du comite). Cela 
explique l'utilisation de crochets dans toute la citation. 

Parmi les motifs de la mere porteuse, on compte la remuneration, le desir d'être 
enceinte et le besoin de regler un traumatisme personnel lie a la naissance (p. ex. 
avortement, abandon d'un enfant a l'adoption, ou le fait d'etre elle-meme une enfant 
adoptive). Voir P. J. PARKER, « Motivation of Surrogate Mothers: Initial Findings », 
American Journal of Psychiatry, 140, 1983, p. 117-118; P. J. PARKER, « Surrogate 
Motherhood, Psychiatric Screening and Informed Consent, Baby Selling, and Public 
Policy 0 Bulletin of the American Academy of Psychiatry and the Law, 12, 1984, 
p. 21-39. 

On ignore l'etendue du risque de transmission du VIH par don d'ovules. 
Certains estiment que ce risque est faible; d'autres ne sont pas d'accord. Cela dit, 
pour minimiser le risque de transmission du VIH, it conviendrait de soumettre les 
ovules aussi bien que le sperme a des tests de depistage. Le probleme est que la 
congelation des ovules (rapportee la premiere fois par C. CHEN, « Pregnancy After 
Human Oocyte Cryopreservation Lancet, 19 avril 1986, p. 884-886) est un sujet 
controverse en raison des dommages que risque de subir le fuseau durant le 
processus de congelation. 

C. WOOD et P. SINGER, « Whither Surrogacy », Australian Medical Journal, 
dans S. DOWNIE (dir.), Babyrnaking: The Technology and Ethics, Londres, Royaume-
Uni, The Bodley Head, 1988, p. 144. 

J. GLOVER et al., Ethics of New Reproductive Technologies: The Glover Report 
to the European Commission, DeKalb, Northern Illinois University Press, 1989, p. 76. 

P. PARKER, « Effects of Surrogate Motherhood: Other Childbearing Options 
Need Closer Study, Says Researcher », Psychiatric News, 18 mai 1984, p. 10. 

ONTARIO LAW REFORM COMMISSION, Report on Human Artificial Reproduc-
tion and Related Matters, Vol. II, Toronto, ministere du Procureur general, 1985. 

Infertility (Medical Procedure) Act 1984, Act No. 10163, Melbourne, Victorian 
Government Printing Office, 1984. Cette loi proscrit les contrats de maternite de 
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substitution de nature commerciale, et annule de tels contrats. Royaume-Uni, 
Surrogacy Arrangements Act 1985, ch. 49, art. 1-5. Cette loi fait des contrats de 
maternite de substitution de nature commerciale un acte criminel. 

R. A. CHARO, * Legislative Approaches to Surrogate Motherhood )0, Law, 
Medicine & Health Care, 16, 1988, p. 96-112. 

S. DOWNIE, Babymaking: The Technology and Ethics, Londres, Royaume-Uni, 
The Bodley Head, 1988, p. 124. 

Ibid., p. 159. 

Voir, par exemple, QUEENSLAND, AUSTRALIE, Report of the Special Committee 
Appointed by the Queensland Government to Enquire into the Laws Relating to 
Artificial Insemination, In Vitro Fertilization, and other Related Matters, Brisbane, 
1984; SUEDE, Barn Genon Befruktning Uthanfor Kroppenun[Comite gouvernemental 
suedois de la FIV], Stockholm, 1985; UNITED KINGDOM, Report of the Committee 
ofInquiry into Human Fertilisation and Embryology, Cmnd 9314, Londres, Royaume-
Uni, 1984; VICTORIA, AUSTRALIE, Committee to Consider the Social, Ethical and 
Legal Issues Arising from In Vitro Fertilization, Report on the Disposition of Embryos 
Produced by In Vitro Fertilization, Melbourne, 1982-1984; CONGREGATION POUR 
LA DOCTRINE DE LA FOI, Instruction sur le respect de /a vie humaine naissante et 
la dignite de la procreation : reponses a quelques questions d'actualite, Cite du 
Vatican, 1987. 

Voir, par exemple, B. K. ROTHMAN, * Reproductive Technology and the 
Commodification of Life »> Women and Health, 13, 1987, p. 95-100; S. CALLAHAN, 
* No Child Wants to Live in a Womb for Hire b, National Catholic Reporter, 11 octobre 
1985, p. 20; GLOVER et al., Ethics of New Reproductive Technologies. 

E. THORNE et G. LANGNER, * Expenditures on Infertility Treatment », dans 
U.S. CONGRESS, Office of Technology Assessment, Infertility: Medical and Social 
Choices, vol. III, Economics of Infertility, Washington, D.C., OTA, 1988. 

CHARO, Legislative Approaches to Surrogate Motherhood, p. 97. 

On pense que Denise Mounce, qui est decedee d'une cardiopathie appelee 
hypertrophie myocardique, a ete la premiere mere porteuse a mourir durant une 
grossesse commanditee. C. GORDON, « Secret Surrogate: Coroner Sees Negligence 
After Heart Attack Kills Contract Mom *, Houston Chronicle, 11 novembre 1987. 

Le couple infertile a paye a l'agence 13 000 £, dont la mottle est allee a Kim 
Cotton (la mere porteuse). Au moment de la naissance, les autorites du Barnet 
Council sont intervenues, et l'enfant a ete place sous tutelle judiciaire. Le motif 
invoque de cette intervention etait de s'assurer que le couple mandant pouvait etre 
de bons parents. Le couple a finalement du debourser 11 000 £ en frais juridiques 
additionnels pour obtenir la garde de l'enfant. Voir DOWNIE, Babymaking, 
p. 133-135. 

Lot de 1984 sur les services a l'enfance eta la famtlle, L.R.O. 1984, ch. 55, art. 
158(4), am. L.R.O. 1988, ch.4. En comparaison, en Nouvelle-Ecosse, les registres 
d'adoption sont scelles et ne sont pas « ouverts pour consultation sauf sur 
permission de la tour de comte ou sur ordonnance ecrite du Ministre *. 
(Traduction) Children's Services Act. 1976, ch. 8, art. 28(2), R.S.N.S. 1989, ch. 68. 

Adoption Act, R.S.P.E.I. 1988, ch. A-4, art. 6. 
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Loi de 1984 sur les services a l'enfance eta lafamille, art. 131(3), 131(8) et 133. 

The Family Services Act, S.S., ch. F-7, art. 52(4). 

Child Welfare Act, S.A., ch. C-8.1, art. 57(1). 

Partie 4. Le don d'ovocytes a des fins cliniques : 
un choix eclairs 

A la difference du don d'ovocytes pour la recherche, le don d'ovocytes 
effectue pour aider une autre femme a devenir enceinte fait intervenir une 
donneuse et une receveusel . Le choix &laird de ces deux participantes 
revet la plus haute importance en ce qui concerne l'acceptabilite morale de 
cette intervention. 

Au Canada, la pratique courante en matiere de don d'ovocytes est 
d'obtenir le consentement emit de la donneuse et de la receveuse. Toute-
fois, les details de cette pratique varient dune clinique a l'autre. Si toutes 
les cliniques considerent le couple infertile comme le receveur, certaines 
cliniques considerent comme donneuse la femme qui fait effectivement don 
de ses ovocytes, tandis que d'autres considerent la femme et son partenaire 
comme etant conjointement le donneur2. 

Dans le present document, la discussion sur le choix eclairs sera 
restreinte aux considerations oil le couple est le receveur et la femme la 
donneuse3. Le choix eclairs des deux partenaires du couple receveur est 
important, dans la mesure oil la femme et son partenaire devraient etre 
d'accord sur la nature et les objectifs de l'intervention proposee, puisque 
l'une et l'autre assumeront les consequences de la decision prise, quelle 
qu'elle soit. Toutefois, l'acceptation ou le refus des desagrements et des 
prejudices physiques possibles du transfert d'ovocytes est la seule prero-
gative de la femme du couple receveur. 

Par contre, dans le cas du don d'ovocytes, n'existe aucun motif de 
faire intervenir le partenaire de la donneuse dans le processus decisionnel. 
L'homme ne possede pas de droits de propriete ou de disposition sur les 
cellules germinales de sa partenaire. Par consequent, son consentement 
ou refus est non seulement inutile mais absolument pas pertinent. 

1. Une description de l'etat de sante actuel des participants 

La femme receveuse 
Il existe plusieurs indications medicales de la procreation assistee par 

don d'ovocytee : 1) le deficit ovarien primaire, dans lequel 11 n'y a aucun 
signe de fonction ovarienne anterieure; 2) la menopause precoce, qui affecte 
1 % des femmes de moins de 40 ans5; 3) la carence ovarienne iatrogenique, 
causee par une therapie par rayonnement ionisant ou par un traitement 
combine de chimiotherapie et de radiotherapie; 4) la dysgenesie gonadique; 
5) la castration chirurgicale; 6) la prolongation du potentiel reproducteur 
de la femme au-dessus de 40 ans6; 7) l'inaccessibilite des ovaires, lorsque 
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les methodes modernes de prelevement sont inadequates pour recueillir les 
ovules des ovaires, lesquels, par ailleurs, semblent fonctionner d'une 
maniere raisonnablement normale7. 

Les autres categories de femmes pour lesquelles le don d'ovocytes peut 
etre une solution sont celles qui souhaitent eviter la transmission a leur 
descendance d'une affection hereditaire autosomique dominante ou bee au 
sexe, et pour lesquelles le diagnostic prenatal n'est pas une option possible. 
Un exemple de la premiere categorie est la choree de Huntington; un 
exemple de la seconde est la myopathie de Duchenne. Par ailleurs, it est 
possible qu'une femme porteuse du gene d'une maladie autosomique reces-
sive comme la maladie de Tay-Sachs, et dont le partenaire est egalement 
porteur du gene de la meme maladie autosomique recessive, puisse choisir 
le don d'ovocytes au lieu du don de sperme. 

Les femmes a qui l'on propose le don d'ovocytes doivent bien 
comprendre pour quelle raison l'intervention propos& constitue une option. 
Il s'agit d'un aspect important car, dans certains cas (par exemple la 
menopause precoce), la femme ne peut pas concevoir et mettre au monde 
un enfant en utilisant ses propres ovules. Dans les autres cas (par 
exemple, dans celui du risque d'une maladie hereditaire liee au sexe ou 
autre), l'utilisation de ses propres ovules reste possible en combinaison 
avec d'autres strategies, comme le diagnostic preimplantatoire. Par 
consequent, une bonne comprehension du diagnostic relatif a l'etat de 
sante de la femme &lake la comprehension des options envisageables. 

La donneuse 
Les donneuses d'ovocytes sont en general des femmes subissant une 

FIVETE qui sont disposees a faire don de leurs ovocytes surnumeraires, des 
femmes qui subissent une sterilisation volontaire ou une autre intervention 
chirurgicale abdominale qui permet d'acceder facilement aux ovaires, ou 
des volontaires saines — en general des membres de la famine ou des 
amies de la receveuse. 

Au chapitre de l'etat de sante de la donneuse eventuelle, it est parti-
culierement important de s'assurer de l'absence de maladies hereditaires, 
de maladies transmises sexuellement (y compris le VIH), et de troubles 
psychologiques. Pour cette raison, on selectionne en general les donneuses 
d'ovocytes eventuelles afin de s'assurer qu'elles ont moms de 35 ans, 
qu'elles ne possedent aucun antecedent familial de maladies hereditaires, 
qu'elles sont exemptes de maladies transmises sexuellement, qu'elles ne 
presentent pas de facteur de risque pour le VIH (ou qu'elles ne sont pas 
anti-VIH positives), et qu'elles n'ont pas de trouble psychologique apparent. 
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2. Des informations sur la nature et les objectify de l'intervention 
proposee, ainsi que des informations similaires sur les autres options 
envisageables et les interventions accessoires 

Nature du don d'ovocytes 
Il existe au moins deux approches techniques bien documentees au 

don d'ovocytes lorsque l'objectif est d'aider une femme, incapable de 
produire des ovocytes sains, a procreer. La premiere comprend en general 
la superovulation, l'insemination artificielle, le lavage uterin et le transfert 
des embryons8. Toutefois, les prejudices possibles pour la donneuse sont 
si importants dans le cas du don d'ovocytes par lavage uterin que peu de 
specialistes recommandent cette methode8. 

Nous ne traiterons par consequent ici que de la seconde des deux 
approches techniques, laquelle comprend en general les etapes suivantes : 
superovulation, prelevement des ovocytes sous echographie transvaginale 
ou par laparoscopie, fecondation in vitro et transfert d'embryons (FIVETE), 
transfert intratubaire de gametes (GIFT), transfert tubaire de zygotes (ZIFT), 
transfert tubaire au stade pronucleaire (PROST), ou transfert tubaire au 
stade embryonnaire (TEST)10. Qu'elle choisisse l'une ou l'autre de ces 
approches, la receveuse doit etre maintenue sous un regime hormonal syn-
chronise'', ou encore, elle doit choisir entre la congelation des ovocytes et 
la congelation des embryonss. 

II est important tant pour la receveuse que pour la donneuse de 
comprendre les grandes lignes des differentes etapes du don d'ovocytes; en 
outre, chacune doit comprendre tout particulierement les interventions 
medicales auxquelles elle participera elle-meme. Par ailleurs, la receveuse 
et la donneuse doivent savoir que le don d'ovocytes peut etre anonyme ou 
non anonyme. Ainsi, au Toronto East General, le couple receveur doit 
fournir sa propre donneuse. Au Toronto Hospital, les donneuses sont des 
femmes qui participent au programme de FIVETE et qui acceptent de faire 
don de leurs ovocytes surnumeraires. Un couple receveur du programme 
du Toronto East General devrait etre au courant de l'option du don 
anonyme; de meme, un couple receveur du Toronto Hospital devrait etre au 
courant de l'option du don non anonyme. 

Ces informations revetent une importance evidente pour le couple 
receveur, qui peut avoir une preference pour le don anonyme ou non 
anonyme. Elles peuvent egalement avoir une importance particuliere pour 
la donneuse non anonyme eventuelle, qui peut se sentir obligee de consen-
tir au don d'ovocytes en ignorant que l'option de don anonyme est offerte 
au couple receveur. 

Enfin, le couple receveur doit comprendre que le don d'ovocytes n'est 
pas suffisamrnent bien etabli ou bien compris pour etre propose a titre de 
therapie aux femmes incapables de produire des ovocytes ou aux femmes 
dont les ovocytes presentent ou risquent de presenter des anomalies 
genetiques. On peut tout au plus dire que le don d'ovocytes est une 
pratique non reconnue, auquel cas « it devrait etre effectue dans le contexte 
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d'un projet de recherche concu pour mettre a l'epreuve son innocuite ou 
son efficacite, ou les deux12  ». (Traduction) 

En particulier, des recherches sont necessaires pour ameliorer les 
connaissances sur N la duree de la periode de receptivite de l'endometre13, 
le moment optimal pour le transfert du produit de conception, et requilibre 
hormonal appropriel 4  (Traduction) Des recherches s'imposent egalement 
sur le risque de transmission du VIH et sur les risques a long terme du don 
d'ovocytes au sein de la meme famine. Enfin, des recherches sont 
necessaires pour aider a comprendre les situations sociales propices au 
don d'ovocytes, et les circonstances dans lesquelles le don d'ovocytes (en 
particulier le don non anonyme) est contre-indique15. 

Les options autres que le don d'ovocytes : le couple receveur 
Outre l'adoption et le choix de vivre sans enfants, les options autres 

que le don d'ovocytes (qu'il soit anonyme ou non, et que l'ovule soit 
transfers immediatement ou cryopreserve) incluent diverses interventions 
medicales, dont la valeur est fonction notamment de l'etat de sante du 
couple (en particulier de la femme). 

Si, par exemple, la partenaire souffre de menopause precoce, le contrat 
de maternite de substitution peut etre une option envisageable, bien qu'il 
pose des problemes supplementaires sur les plans ethique et social. Si le 
couple receveur envisage le don d'ovocytes pour eviter la transmission 
d'une maladie hereditaire liee au sexe ou autre, les options envisageables 
comprennent la procreation naturelle et l'acceptation de la naissance d'un 
enfant risquant d'être handicape; la procreation naturelle et le recours au 
diagnostic prenatal avec interruption de la grossesse si le foetus est affects; 
la procreation par fecondation in vitro et la participation aux recherches sur 
le diagnostic genetique preimplantatoire precoce (en supposant, bien 
entendu, que le couple reponde aux criteres d'admission a titre de sujet de 
recherche)' 7. 

Les options autres que le don d'ovocytes : la donneuse 
Les options autres que le don d'ovocytes a des fins de procreation 

assistee comprennent le don d'ovocytes pour la recherche et le refus du 
don. Certaines femmes eprouvent des scrupules a donner leurs ovocytes 
pour creer des enfants qu'elles ne connaitront pas, mais sont pretes a les 
donner pour des fins experimentales. D'autres femmes preferent ne pas 
faire don de leurs ovocytes, que ce soit pour des fins cliniques ou expert-
mentales, mais preferent les conserver pour leur propres grossesses even-
tuelles. Cela est particulierement vrai pour les femmes inscrites a un 
programme de FIVETE, qui peuvent choisir entre faire feconder leurs 
ovocytes surnumeraires et les congeler en vue de leur utilisation dans un 
cycle ulterieur realise sans stimulation ovarienne. 
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3. Des Wormations sur la nature et la probabilite des consequences 
connues et possibles (c.-d-d. avantages, prejudices et desagrements) 
des differentes options (c.-d-d. l'intervention proposee, les autres 
interventions possibles et l'option de ne pas pratiquer d'intervention) 

Le couple receveur 
Le don d'ovocytes, qu'il soit anonyme ou non, offre a la partenaire du 

couple receveur une solution a l'infertilite qui comporte une chance de 
grossesse et de mise au monde d'un enfant. L'avantage qu'espere en fin de 
compte le couple est un enfant en bonne sante. Toutefois, la probabilite de 
cet avantage est faible. 

D'apres les donnees les plus recentes publiees par le United States 
Registry, le taux de nouveau-nes en bonne sante obtenu par don d'ovocytes 
n'est que tres legerement superieur a 20 % des transferts : 

En 1989, 48 cliniques ont declare proceder a des FIVETE avec des 
ovocytes provenant de donneuses. On a compte 328 patientes qui ont 
subi 377 transferts. Cent-neuf (29 %) des transferts ont produit une 
grossesse clinique. guatre-vingt-un (21 %) accouchements de nouveau-
nes vivants ont ainsi ete obtenus, dont 25 couples de jumeaux et 
3 groupes de triples'. (Traduction) 

Les statistiques canadiennes, quant a elles, ne sont pas documentees. 
Au moins cinq programmes de FIV proposent le don d'ovocytes a titre 
d'intervention accessoire, soit le programme de FIV de Chedoke-McMaster, 
le programme LIFE (Toronto East General Hospital), le programme de FIV 
du Toronto Hospital, le Toronto Fertility Sterility Institute et l'Institut de 
medecine de la reproduction de Montreal Inc. Seuls les responsables du 
programme de FIV de Chedoke-McMaster ont fourni des informations sur 
le taux de succes de leur programme de don d'ovocytes; en date de mai 
1991, it y avait eu huit cycles avec don d'ovocytes et aucune grossesse19. 
(Traduction) 

Outre les bienfaits esperes de la grossesse et de l'accouchement, 
certains aspects particuliers du don anonyme ou non anonyme peuvent 
etre benefiques. Avec le don anonyme, l'intimite et la confidentialite sont 
plus facilement respectees, et on peut ainsi eviter les conflits possibles en 
matiere de parentalite entre la donneuse et le couple receveur. En 
revanche, avec le don non anonyme, « on a acces a tous les renseignements 
sur le phenotype, la personnalite, la famille et les antecedents sociaux de 
la donneuse ». (Traduction) Comore le dit une receveuse : « Avec les 
ovules de ma sceur, nous prolongeons la lignee familiale — j e conserve le 
lien avec mes parents et mes grands-parents21. » (Traduction) 

II n'est pas surprenant que les bienfaits du don non anonyme corres-
pondent en general aux prejudices du don anonyme, et vice versa. Ainsi, 
dans le cas du don anonyme, les ovocytes ne proviennent pas « de la 
famille ce qui peut constituer un prejudice significatif pour ceux et celles 
qui accordent une grande importance a la transmission du « patrimoine 
genetique familial *. Par ailleurs, le don anonyme comporte un risque de 
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transmission d'une maladie genetique en depit des antecedents negatifs, 
ainsi que d'une erreur d'appariement genetique (meme si tous les efforts 
sont deployes pour apparier la donneuse et la receveuse sur la base des 
sirnilarites phenotypiques et ethniques, le choix est limite et des erreurs 
sont possibles). 

Par contre, avec le don non anonyme, la relation entre la donneuse et 
l'enfant constitue une source de preoccupation. On risque que la 
donneuse souhaite jouer un role particulier dans l'education de l'enfant; 
dans certains cas, cela peut aboutir a un conflit pour la garde de l'enfant. 
On ignore la nature des repercussions sur la construction de l'identite de 
l'enfant, de meme que celle des repercussions sur les relations familiales 
de tels arrangements. Il se peut egalement qu'une donneuse qui aurait pu 
dans d'autres circonstances s'occuper de l'enfant se retire. 

Deux autres prejudices possibles pour le couple receveur sont fonction 
de la methode choisie pour le don des ovocytes. Dans le cas des cycles 
synchronises, la donneuse et la receveuse doivent commencer leur cycle en 
meme temps; si le cycle de la donneuse doit etre annule (ou si la donneuse 
participe a un programme de FIVETE et le nombre d'ovocytes preleves est 
trop faible), it faut alors egalement annuler le cycle de la receveuse. En 
revanche, dans le cas du transfert d'ovocytes congeles puis decongeles (ou, 
ce qui est plus courant, du transfert d'embryons crees a partir des ovocytes 
de la donneuse puis congeles et decongelee, les taux de succes sont plus 
faibles. Par exemple, une etude recente de 40 cycles de dons d'ovocytes 
montre que 

Sur les [71] embryons frais qui ont ete transferes aux receveuses, 24 % 
ont ete implantes avec succes, par rapport a 7,7 % seulement des [91] 
embryons congeles et decongeles (P < 0,01). On a observe un taux de 
succes de la grossesse dans 37 % des cycles de receveuse chez les 
femmes qui avaient recu des embryons frais, par rapport a un taux de 
16 % seulement chez celles qui avaient recu des embryons congeles puts 
decongeles (P < 0,05)23. (Traduction) 

Enfin, les prejudices medicaux possibles pour la receveuse incluent les 
prejudices communement associes a la technique de procreation assistee 
choisie pour le transfert (p. ex. FIVETE, transfert tubaire d'embryons ou de 
zygotes), les complications medicales generalement associees a la grossesse 
(qui augmentent avec rage de la mere), et le risque de transmission du VIH 
par une donneuse infectee non detectee. 

A l'heure actuelle, on ignore l'importance du risque d'infection par le 
VIH. Toutefois, pour minimiser ce risque, l'Interim Licensing Authority de 
Grande-Bretagne a recommande aux centres de FIV 

de proceder a des tests de depistage des anticorps du VIH durant le 
processus de selection initial et a nouveau durant le cycle durant lequel 
les ovocytes sont preleves, les deux tests etant separes par un intervalle 
de trois mois, afin de minimiser les risques pour les patientes'. 
(Traduction) 
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Dans ce meme but, la Societe canadienne de fertilite et d'andrologie 
et la Societe des obstetriciens et gynecologues du Canada ont formule la 
recommandation suivante : 

la fecondation de l'ovocyte, suivie de la congelation de l'embryon pendant 
une periode de quarantine (la donneuse faisant alors l'objet de tests de 
depistage d'anticorps anti VIH), ou bien encore l'analyse immediate du 
sang de la donneuse pour detection du virus a l'aide de la reaction en 
chaine de la polymerase (PCR)25. 

La donneuse 
Pour les trois grandes categories de dorineuses d'ovocytes eventuelles 

— femmes subissant une FIVETE, femmes subissant d'autres interventions 
medicales, et volontaires en bonne sante — le plus important avantage 
possible du don d'ovocytes est probablement l'avantage psychologique que 
procure le fait d'aider une autre femme a concevoir un enfant. En outre, 
pour certaines donneuses, it peut y avoir un avantage financier direct26. 

Ces avantages possibles doivent etre evalues face a plusieurs 
prejudices possibles. En premier lieu, it faut tenir compte des prejudices 
associes au processus de selection. Ainsi, dans le cas du depistage 
genetique, la donneuse peut apprendre qu'elle est porteuse d'un facteur de 
risque genetique, ce qu'elle ignorait auparavant. Cette possibilite doit etre 
evoquee avec la donneuse eventuelle, et il faudrait decider des le debut 
quels genres d'informations elle souhaite qu'on lui transmette apres la 
selection. 

II faut aussi compter avec les prejudices possibles lies aux tests 
serologiques de depistage de l'hepatite B, de la syphilis et du VIH ainsi 
qu'aux tests de depistage par cultures vaginales de la gonorrhee, de la 
chlamydia et de l'herpes. L'un des plus serieux de ces prejudices est sa 
divulgation aux autorites de la sante publiques appropriees si la donneuse 
eventuelle est atteinte d'une maladie transmise sexuellement. 

En outre, it peut y avoir pour certaines femmes des prejudices graves 
lies a la selection psychologique que l'on effectue pour evaluer la sante 
emotionnelle et psychologique de la donneuse eventuelle. Les questions sur 
les antecedents eventuels d'agression sexuelle ou de troubles 
psychiatriques peuvent constituer un prejudice grave pour certaines 
femmes. 

Une autre categorie de prejudices est celle des prejudices medicaux 
possibles et des effets secondaires associes a la superovulation. Le risque 
le plus significatif est celui du syndrome d'hyperstimulation aigue. II existe 
egalement plusieurs effets secondaires mineurs possibles : bouffees de 
chaleur, malaises dans la region abdominale, gain de poids et agitation'. 

Si la donneuse subit une FIVETE, elle s'expose aux risques de 
prejudices et de desagrements de la superovulation, quel que soit son choix 
en matiere de don d'ovocytes. En soi, le don d'ovocytes n'ajoute donc 
aucun prejudice. En revanche, si la donneuse eventuelle ne subit pas de 
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FIVETE, les prejudices possibles de la stimulation ovarienne sont nouveaux 
pour elle, et doivent etre presentes ainsi. 

Troisiemement, dans le cas des donneuses n'appartenant pas a la 
categorie des femmes subissant une FIVETE, it faut compter avec le risque 
d'une grossesse accidentelle. Cette situation peut se produire lorsqu'un ou 
plusieurs ovocytes echappent a l'intervention de prelevement, que la 
donneuse est sexuellement active, et que les methodes de contraception de 
barriere echouent. Pour certaines femmes, ce risque peut en entrainer 
d'autres, lies a l'interruption de la grossesse. 

Quatriemement, it faut tenir compte des desagrements du monitorage 
et des prejudices possibles du prelevement des ovocytes (qu'il s'effectue par 
aspiration du follicule sous echographie transvaginale ou par laparo-
scopie)". Le plus souvent : 

Les femmes subissant un prelevement des ovocytes sous echographie 
transvaginale peuvent remarquer la presence d'une faible quantite de 
sang dans leur urine ou de legers saignements vaginaux pendant la 
journee suivant l'intervention. Cela se produit frequemment et it ne faut 
pas s'en inquieter. 

La laparoscopie presente les risques et les effets secondaires mineurs 
habituels de toute intervention requerant une anesthesie generale. La 
plupart des femmes n'eprouvent que de tres legers malaises et aucune 
douleur apres une laparoscopie. Certaines femmes ont des zones endo-
lories a l'estomac, a la poitrine ou aux epaules, ou notent un saignement 
vaginal pendant les quelques jours qui suivent roperatioe. 
(Traduction) 

Si la donneuse eventuelle participe a un programme de FIVETE, elle 
ne subit aucun prejudice additionnel en choisissant de faire don de ses 
ovocytes. Toutefois, si elle desire subir une sterilisation volontaire, ou si 
elle doit subir une autre intervention chirurgicale permettant d'acceder 
facilement aux ovaires (le prelevement des ovocytes s'effectue alors en 
meme temps que l'operation chirurgicale), elle pourrait etre exposee a des 
risques additionnels minimes durant le prelevement des ovocytes (p. ex. 
augmentation de la duree de l'intervention). Si la donneuse eventuelle n'est 
ni une participante a. un programme de FIVETE, ni une femme subissant 
une autre intervention medicale, les prejudices possibles sont alors, ici 
encore, nouveaux, et doivent etre presentes ainsi. 

Un cinquieme prejudice possible, propre aux femmes qui subissent 
une. FIVETE, est la possibilite que la receveuse puisse concevoir alors que 
la donneuse n'y arrive pas : 

Les donneuses d'ovocytes eprouvent une grande satisfaction de savoir 
qu'elles ont pu aider des couples steriles a avoir des enfants macs les 
effets psychologiques d'un don d'ovocytes couronne de succes par une 
femme qui, elle-meme, a echoue dans sa tentative d'obtenir une 
fecondation in vitro sont moans bien connus30. 
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Pour minimiser les prejudices psychologiques possibles pour la 
donneuse du fait de savoir qu'elle a aide a concevoir un enfant tout en ne 
parvenant pas a en concevoir elle-merne, bon nombre de cliniques ne 
divulguent pas aux donneuses les resultats des dons. Les donneuses 
doivent etre informees de ce fait avant de prendre une decision. 

Un sixieme prejudice possible est que la donneuse peut ulterieurement 
regretter sa decision de faire don de ses ovocytes, et etre preoccupee par la 
possibilite de l'existence d'un enfant qui lui soit apparente sur le plan 
genetique, qu'elle ne connait pas et dont elle n'a pas la responsabilite. 

Enfin, la donneuse et le couple receveur doivent savoir que, dans 
l'abstrait, les avantages et les prejudices du don d'ovocytes vont a 
differentes personnes. La plupart des avantage possibles vont au couple 
receveur, tandis que la donneuse assume la plupart des prejudices 
possibles. 

Des informations sur les qualifications et l'experience des 
differents membres de l'equipe 

Le don d'ovocytes est une technique de procreation assistee relative-
ment nouvelle. Ce n'est qu'en 1984 que Lutjen a rapporte la premiere 
grossesse humaine issue d'une FIV avec donneuse31, et le premier bebe 
concu au Canada par un don d'ovocytes est ne en juillet 1990 (programme 
LIFE du Toronto East General Hospital)32. L'experience canadienne en 
matiere de don d'ovocytes est limitee, et les donnees disponibles sur les 
taux de succes ne soutiennent pas la comparaison avec les donnees inter-
nationales. 

Les donneuses d'ovocytes et les couples receveurs eventuels doivent 
etre informes de ce fait, et recevoir des informations precises sur les 
qualifications et l'experience de tous les membres de l'equipe, car ces 
elements ont des consequences directes sur les taux de succes. 

Des informations sur les cotits en jeu 
En ce qui concerne le couple receveur, it n'y a pas de coUt pour le don 

d'ovocytes en soi. Les colits en jeu sont ceux de la TPMA choisie pour le 
transfert des gametes ou des embryons33. S'il n'y a pas de cofit additionnel, 
c'est en partie parce que les donneuses d'ovocytes ne sont generalement 
pas remboursees au Canada (ce cofit serait vraisemblablement defraye par 
le couple receveur)34. En revanche, aux Etats-Unis, les donneuses 
d'ovocytes recoivent une somme pouvant atteindre 1 500 $ par don35. 

Les informations relatives au remboursement, ou pluta au non-
remboursement, doivent etre divulguees aux donneuses d'ovocytes even-
tuelles, en particulier parce que certaines donneuses pourraient 
legitimement s'attendre a etre remboursees « pour les depenses, le temps, 
les risques et les desagrements occasionnes par le don d'ovocytes36  ». 
(Traduction) En Ontario, a titre d'exemple, les donneurs de sperme 
recoivent en general entre 25 et 50 $ par don. Le don d'ovocytes est une 
operation plus complexe et plus risquee que le don de sperme; par 
consequent, it ne serait pas deraisonnable pour les donneuses d'esperer 
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recevoir une compensation superieure a celle generalement offerte aux 
donneurs de sexe masculin. Il semble toutefois que l'on s'attend a ce que 
les femmes fassent preuve d'altruisme, qu'elles participent « dans un esprit 
de partage » et dans le but « d'aider celles qui ont moans de chance 
qu'elles g. Les femmes doivent etre informees de cette difference, car elle 
peut influencer leur decision de consentir au don d'ovocytes. 

6. Des informations additionnelles susceptibles d'aider les 
participants eventuels a faire un choix eclaire 

Le couple receveur 
L'experience canadienne en matiere de don d'ovocytes est tres limitee. 

Pour cette raison, it est particulierement important de fournir aux couples 
receveurs le plus grand nombre possible de renseignements additionnels 
sur les differents facteurs susceptibles d'affecter le taux de grossesses 
lorsqu'on a recours au don d'ovocytes. Ainsi, des etudes recentes semblent 
indiquer que, alors que rage de la receveuse ne semble pas avoir d'effet sur 
le taux de succes du don d'ovocytes', les donneuses plus jeunes pro-
duisent en general des taux de grossesses plus eleves chez les receveuses38. 
Cette information doit etre communiquee aux couples receveurs eventuels 
afin de leur permettre de choisir une donneuse plus jeune si ceIa est 
possible. Une autre consideration importante est que, lorsque la donneuse 
participe a un programme de FIVETE, les ovocytes donnes sont « en general 
ceux de moires bonne qualite sur le plan morphologique, car les ovocytes 
presentant les meilleures caracteristiques morphologiques sont mis de Cole 
pour la patiente de la FIV39 	(Traduction) Cette information peut 
influencer le choix de la donneuse que fait le couple. 

Outre ces informations supplementaires sur la probabilite de 
succes g, it est important de transmettre des informations sur les 

nombreuses questions qui restent encore sans reponse en matiere de don 
d'ovocytes : 

L'absence de filiation biologique a-t-elle une influence sur la capacite 
d'aimer un enfant... d'accepter les limitations d'un enfant? Que 
devraient savoir les parents eventuels au sujet d'une donneuse ano-
nyme? Est-il acceptable de faire appel a une donneuse que l'on connait; 
a un membre de la famille? Qui devrait savoir au sujet de la donneuse? 
Le moyen de conception de l'enfant constituera-t-il pour lui une cause 
de rejet par la societe? guels renseignements l'enfant voudra-t-il avoir 
au sujet de la donneuse? Si renfant a des informations sur la donneuse, 
ces connaissances auront-elles un effet enrichissant ou perturbateur? 
L'enfant sera-t-il accepte par ses grands-parents, ses oncles et tantes? 
Le parent non biologique acceptera-t-il l'enfant40? (Traduction) 

Il convient d'inciter les couples receveurs a etudier ces questions, qui 
concernent les repercussions a long terme du don d'ovocytes, au moment 
de prendre une decision quant au choix de cette procedure. 
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La donneuse 
Les informations concernant la relation legale entre la donneuse et 

toute descendance eventuelle interessent toutes les donneuses eventuelles, 
qu'elles subissent une FIV, qu'elles subissent une autre intervention 
medicale, ou qu'elles soient des volontaires en bonne sante. Ainsi, en 
Ontario, la femme qui met l'enfant au monde est la mere legale. Par 
consequent, it doit etre clair pour la donneuse d'ovocytes, au moment du 
don, qu'elle n'aura pas de devoir ou de droit legal a regard de l'enfant qui 
peut naitre par suite du don. 

L'autre categorie d'information qui peut etre interessante et qui devrait 
etre divulguee aux donneuses eventuelles est la politique de la clinique en 
ce qui concerne la distribution des gametes donne's. Ainsi, une donneuse 
anonyme peut vouloir savoir combien de femmes recevront ses ovocytes; 
une donneuse non anonyme peut vouloir savoir que ses ovocytes ne seront 
transferes qu'a la receveuse designee. Les donneuses aussi bien anonymes 
que non anonymes peuvent souhaiter savoir si les ovocytes qu'elles ont 
donnes seront utilises exclusivement a des fins cliniques, ou s'ils seront 
egalement employes a des fins experimentales'. 

Un &Lona indiquant que les participants et participantes peuvent 
poser des questions maintenant et plus tard 

Les membres de l'equipe medicale doivent proposer tant au couple 
receveur qu'a la donneuse de repondre a toutes leurs questions a mesure 
qu'elles se presentent. 

Un enonce indiquant que la confidentialite sera respect& 
Les promesses de respecter la confidentialite des informations sur les 

participants et participantes, ainsi que les limites de ce type de promesse, 
doivent etre claires et explicites. En premier lieu, it y a la promesse de ne 
pas divulguer les informations medicales personnelles au grand public. 
Deuxiemement, dans le cas d'un don anonyme, it faut promettre de ne pas 
divulguer d'information sur tidentite de Fun des participants (couple 
receveur ou donneuse) a l'autre. Troisiemement, it y a le souhait exprime 
par la donneuse anonyme de demeurer anonyme afin d'eviter les attentes 
futures de la part des enfants de la donneuse, et le souhait du couple 
receveur de ne pas divulguer a l'enfant congu par don d'ovocytes d'infor-
mation sur son origine genetique. 

La premiere promesse est limitee par l'obligation de partager des 
informations avec la communaute scientifique afin de contribuer 
l'elargissement des connaissances sur le processus de reproduction et 
d'accroitre le taux de succes des dons d'ovocytes. Toutefois, tant la 
donneuse que le couple receveur doivent recevoir l'assurance qu'aucun 
renseignement permettant de les identifier ne sera publie. 

Les limites s'appliquant a la deuxieme promesse sont pour l'essentiel 
d'ordre pratique. Dans le cas d'un don d'ovocytes anonyme et de cycles 
synchronises, le contact inopine entre la donneuse et la receveuse est 
possible, en particulier si la donneuse participe au programme de FIV, en 
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raison de l'organisation materielle des locaux de la clinique ou de l'hOpital. 
Pour minimiser tout risque de violation de la promesse de confidentialite, 
certaines cliniques ont recours a des calendriers de rendez-vous tres 
complexes, tandis que d'autres ne proposent pas de cycles synchronises. 

Enfin, en ce qui concerne la divulgation a un enfant eventuel, les 
donneuses eventuelles et les couples receveurs doivent comprendre quels 
genres de dossiers seront tenus pour proteger la confidentialite des 
informations relatives tant a la donneuse qu'au couple receveur, qui aura 
acces a ces dossiers, et dans quelles circonstances les informations 
pourront etre divulguees. 

En outre, lorsque l'on aborde avec le couple receveur la question de la 
divulgation a l'enfant, it est conseille d'evoquer le nombre sans cesse 
croissant d'etudes mettant en evidence les effets negatifs des secrets de 
famille et leur pouvoir particulier au sein de la famine'. 

Le fait de garder un secret absorbe beaucoup d'energie emotionnelle, et 
oblige a mentir d'innombrables fois et pendant tits longtemps. La 
divulgation des informations est un processus &heat, parfois embarras-
sant, qui se produit plusieurs fois dans la vie d'un enfant, et pour lequel 
it faut de l'habilete, de la patience et de l'amour. Les couples devraient 
se rappeler qu'il s'agit de deux choix difficiles, qui ont tous deux des 
repercussions sur le couple et sur l'enfant. Quelle que soft l'option pour 
laquelle on opte, les parents doivent parvenir, avant l'intervention, a une 
decision acceptable pour les deux concernant ce qu'ils diront ou ne 
diront pas a l'enfant, ainsi qu'd la maniere dont ils discuteront de ce 
choix durant leur vie43. (Traduction) 

9. Un &lona indiquant que les participants et participantes peuvent 
refuser de participer sans mettre en peril leur possibilite de recevoir 
des soins medicaux 

Il faut faire une declaration a cet effet tant au couple receveur qu'a la 
donneuse eventuelle. En particulier, la femme receveuse doit se sentir libre 
de refuser I'option du don d'ovocytes. De mettle, la donneuse eventuelle 
doit comprendre qu'elle peut refuser de participer. Si la donneuse even-
tuelle subit une FIVETE ou une autre intervention medicale, elle peut se 
sentir obligee d'acquiescer a la demande de son medecin de faire don de ses 
ovocytes par peur de voir ses soins menaces. Un enonce indiquant claire-
ment que l'on peut refuser de participer sans mettre ses soins en peril peut 
aider a neutraliser toute pression indue. En revanche, si la donneuse 
eventuelle est un membre de la famille ou une amie, elle peut subir des 
pressions pour donner son accord en raison de liens familiaux ou sociaux. 
Les membres de l'equipe medicale peuvent aider a limiter toute pression 
indue, deguisee ou non, en informant la donneuse eventuelle qu'elle est 
libre de refuser de participer. 
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10. Un &lona indiquant que le consentement ou le refus sont 
revocables. En principe, le couple receveur et la donneuse peuvent 
retirer leur consentement ou revenir sur leur refus sans mettre en 
peril leur possibilite de recevoir des soins medicaux 

On trouve une reference explicite a cette exigence en matiere de 
transmission d'information dans les Guidelines for both Clinical and 
Research Applications of Human In Vitro Fertilisation (lignes directrices 
relatives aux applications cliniques et experimentales de la fecondation in 
vitro chez l'humain), publiees par l'Interim Licensing Authority de Grande-
Bretagne : 

La donneuse dolt savoir qu'elle est fibre de retirer son consentement au 
don d'ovocytes en tout temps sans risque de penalite financiere et, le cas 
echeant, sans atteinte a son interet dans le succes de l'operation 
principale. 

Le centre dolt etre dispose a accepter, advenant un retrait de consente-
ment apres que les preparatifs pour le prelevement des ovocytes aient 
commence, les pertes financieres encourues44. (Traduction) 

Ces lignes directrices accordent une attention particuliere aux 
considerations financieres car, en Grande-Bretagne, on offre aux femmes 
une sterilisation gratuite en echange du don de leurs ovocytes. Cet aspect 
n'est pas pertinent au Canada, mais it n'en reste pas moins que la 
donneuse doit rester libre de retirer son consentement sans prejudice et en 
tout temps avant l'utilisation des gametes donnes. 

De meme, le couple receveur doit egalement etre libre de retirer son 
consentement sans prejudice et en tout temps avant le transfert du 
materiel genetique donne. 

Notes 

Une discussion du don d'ovocytes pour la recherche deborde le cadre de la 
presente etude. 

Ainsi, le formulaire de consentement du programme de FIV du Toronto Hospital 
requiert la signature des partenaires masculin et feminin. Le formulaire de 
consentement du Toronto Fertility and Sterility Institute requiert la signature de la 
femme et du marl. L'Institut de medecine de la reproduction de Montreal dispose 
de formulaires de consentement separes pour la donneuse et pour son partenaire. 

Comme dans tous les documents de cette serie, les questions propres au choix 
eclaire des families non traditionnelles (p. ex. couples homosexuels, celibataires) ne 
sont pas abordees. Dans la presente etude, on ne fait aucune hypothese sur 
l'orientation sexuelle ou sur retat civil de la donneuse, mats on tient pour acquis 
que le couple receveur est heterosexuel, et qu'il est marie ou qu'il vit en union libre. 
Cette limitation de la discussion, rendue necessaire par le cadre limite du present 
document, ne signifie nullement que nous croyons que les couples de lesbiennes ou 
les femmes celibataires ne devraient pas pouvoir beneficier d'un don d'ovocytes. 
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Pour une liste complete des indications medicales du don d'ovocytes, se reporter 
a Z. ROSENWAKS et al., « Oocyte Donation: The Norfolk Program », dans H. W. 
JONES et C. SCHRADER (dir.), In Vitro Fertilization and Other Assisted 
Reproduction, Annals of the New York Academy of Sciences, 541, 1988, p. 729. 

H. I. ABDALLA et al., 0 Pregnancy in Women with Premature Ovarian Failure 
Using Tubal and Intrauterine Transfer of Cryopreserved Zygotes », British Journal 
of Obstetrics and Gynaecology, 96, 1989, p. 1074. 

M. V. SAUER et aL, 0A Preliminary Report on Oocyte Donation Extending 
Reproductive Potential to Women Over 40 », New England Journal of Medicine, 323, 
1990, p. 1157-1160. 

AMERICAN FERTILITY SOCIETY, Ethics Committee, 0 Donor Eggs in In Vitro 
Fertilization », Fertility and Sterility, 53, supplement 2, 1990, p. 48S. 

Voir, par exemple J. E. BUSTER et al., « Non-Surgical Transfer of In Vivo 
Fertilised Donated Ova to Five Infertile Women: Report of Two Pregnancies D, Lancet, 
23 juillet 1983, p. 223-224; L. FORMIGLI et al., « Donation of Fertilized Uterine Ova 
to Infertile Women 0, Fertility and Sterility, 47, 1987, p. 162-165; M. V. SAUER 
et al., « A Trial of Superovulation in Ovum Donors Undergoing Uterine Lavage », 
Fertility and Sterility, 51, 1989, p. 131-134. Un bon résumé non technique des 
differentes &tapes du don d'ovocytes est l'ouvrage Egg Donation: Your Questions 
Answered publie par l'Interim Licensing Authority, Londres, ILA Secretariat, s.d. 

Voir, par exemple, SOCIETE CANADIENNE DE FERTILITE ET D'ANDROLOGIE 
et SOCIETE.  DES OBSTETRICIENS ET GYNECOLOGUES DU CANADA, Comite 
conjoint, Considerations deontologiques sur les nouvelles techniques de reproduction, 
Toronto, Ribosome Communications, 1990. 

Voir, par exemple, P. LUTJEN et al., 0 The Establishment and Maintenance of 
Pregnancy Using In Vitro Fertilization and Embryo Donation in a Patient with 
Primary Ovarian Failure », Nature, 307, 1984, p. 174-175; D. NAVOT et al., 

Artificially Induced Endometrial Cycles and Establishment of Pregnancies in the 
Absence of Ovaries », New England Journal of Medicine, 314, 1986, p. 806-811. 

Le regime de synchronisation est decrit dans A. TROUNSON et al., « Pregnancy 
Established in an Infertile Patient After Transfer of a Donated Embryo Fertilised In 
Vitro », British Medical Journal, 12 mars 1983, p. 835-838. 

R. J. LEVINE, Ethics and Regulation of Clinical Research, Baltimore, 2e  6c1., 
Urban and Schwarzenberg, 1986, p. 4. 

A l'heure actuelle, 0 la periode de receptivite pour un embryon de deux fours a 
ete definie comme se situant entre le jour 17 et le jour 19 d'un cycle ideal de 28 
fours, ou entre le troisieme et le cinquieme jour de l'exposition de l'endometre a la 
progesterone ». (Traduction) D. MELDRUM et al., « Artificial Agonadism and 
Hormone Replacement for Oocyte Donation », Fertility and Sterility, 52, 1989, 
p. 509. 

J. ROBERTSON, 44 Ethical and Legal Issues in Human Egg Donation », Fertility 
and Sterility, 52, 1989, p. 353. 

F. PRICE, « Establishing Guidelines: Regulation and the Clinical Management 
of Infertility », R. LEE et D. MORGAN (dir.), Birthrights: Law and Ethics at the 
Beginnings of Life, Londres, Royaume-Uni, Routledge, 1989, p. 48. 
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II est difficile de conseiller adequatement les femmes souffrant d'une 
menopause precoce en ce qui concerne les options envisageables, etant donne le 
manque actuel d'informations sur l'incidence de la fonction ovarienne spontanee. 
Voir N. SANTORO et C. L. SCHMIDT, ((Pregnancy After an Unsuccessful Oocyte 
Donation Cycle 0, Fertility and Sterility, 53, 1990, p. 174-176. 

Au Canada, des recherches sur le diagnostic genetique preimplantatoire ont 
recemment ete approuvees au University Hospital, London (Ontario), CtC 1991. 

MEDICAL RESEARCH INTERNATIONAL et al., 4( In Vitro Fertilization-Embryo 
Transfer (IVF-ET) in the United States: 1989 Results from the IVF-ET Registry 0, 

Fertility and Sterility, 55, 1991, p. 20. 

Communication personnelle, S. Daya, flepartement d'obstetrique et de 
gynecologie, programme de FIV de Chedoke-McMaster, mai 1991. 

M. SAUER et al, « Oocyte and Pre-Embryo Donation to Women with Ovarian 
Failure: An Extended Clinical Trial », Fertility and Sterility, 55, 1991, p. 42. 

C. STEVEN, 44Test-Tube Sisters », Independent, 29 septembre 1987, p. 13, 
extrait de PRICE, « Establishing Guidelines: Regulation and the Clinical 
Management of Infertility )), p. 46. 

En raison du risque de donunage auquel est exposé le fuseau durant le 
processus de congelation, 11 est plus courant de congeler les embryons que les 
ovocytes. 

D. LEVRAN et al., « Pregnancy Potential• of Human Oocytes — The Effects of 
Cryopreservation », New England Journal of Medicine, 323, 1990, p. 1153. 

INTERIM LICENSING AUTHORITY, The Sixth Report of the Interim Licensing 
Authority for Human In Vitro Fertilisation and Embryology 1991, Londres, Royaume-
Uni, ILA Secretariat, 1991, p. 13. 

SOCIETE CANADIENNE DE FERTILITE ET D'ANDROLOGIE et al., 
Considerations deontologiques sur les nouvelles techniques de reproduction, p. 9. 

J. RIEGLER et A. WEIKERT, 4( Product Egg: Egg Selling in an Austrian IVF 
Clinic », Reproductive and Genetic Engineering, 1, 1988, p. 221-223. Cet article est 
une entrevue avec une donneuse d'ovocytes qui etait payee 800 $ US par don, et 
80 $ US pour les examens vaginaux destines a mesurer les secretions de mucus du 
vagin et l'afflux sanguin vers l'utOrus. Au moment d'aller sous presse, la donneuse 
avait déjà fait cinq dons, et avait pris rendez-vous pour tin sixleme. 

Pour une discussion detainee des nombreux effets secondaires possibles des 
medicaments couramment utilises pour stimuler les ovaires, voir F. BAYLIS, 4( Les 
techniques de procreation medicalement assistee : Un choix &lane 0, dans la 
presente publication. 

Ibid. 

INTERIM LICENSING AUTHORITY, Egg Donation, p. 4. 

SOCIETE.  CANADIENNE DE FERTILITE ET D'ANDROLOGIE et al., 
Considerations deontologiques sur les nouvelles techniques de reproduction, p. 9. 

LUTJEN et al., « The Establishment and Maintenance of Pregnancy Using In 
Vitro Fertilization and Embryo Donation ». 
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CANADIAN PRESS, « First Baby Born in Canada to Mother with Donor Eggs 0, 
Globe and Mail, 19 juillet 1990, p. A6; 0 Baby from Donated Ova Called Nation's 
First », Toronto Star, 19 juillet 1990, p. A7. 

Comme nous l'avons déjà mentionne, en Ontario, les TPMA sont remboursees 
par le systeme d'assurance-maladie finance par le gouvernement, et le couple 
infertile n'a rien a debourser. 

Aucun document particulier a la remuneration des donneuses d'ovocytes n'a 
pu nous etre fourni par les cliniques qui reconnaissent avoir un programme de dons 
d'ovocytes. Cela dit, on trouve a l'annexe 2 0 receveurs des ovules » du document 
du Toronto Fertility and Sterility Institute Vindication suivante : « la donneuse signe 
un formulaire de consentement par lequel elle s'engage a ne pas ... demander une 
quelconque compensation financiere sauf une somme predeterminee qui represente 
les cofits uniquement ». (Traduction) Parallelement, on lit sur le formulaire de 
consentement de la donneuse: « Nous ne prevoyons pas, et nous ne chercherons pas 
a obtenir, une quelconque aide financiere ou autre recompense materielle pour ce 
don. 0 (Traduction) On ne mentionne nulle part le paiement d'une quelconque 
somme predeterminee. En comparaison, sur le formulaire de consentement de la 
donneuse du Toronto Hospital, on lit : 4  II est entendu que, conformement a la Loi 

sur le don de tissus hurnains (L.R.O.), ce don ne sera pas remunere. » (Traduction) 

SAUER et al., 0 A Preliminary Report on Oocyte Donation Extending Repro-
ductive Potential to Women Over 40 ». 

11 s'agit de la formulation du comite d'ethique de l'American Fertility Society, 
lequel recommande que la donneuse ne soit pas remuneree pour son don, mats qui 
affirme explicitement que cela n'exclut pas le remboursement des depenses, du 
temps, des risques et des desagrements occasionnes par le don. AMERICAN 
FERTILITY SOCIETY, 0 Donor Eggs in In Vitro Fertilization p. 49S. 

SAUER et al., « Oocyte and Pre-Embryo Donation to Women with Ovarian 
Failure », p. 42. 

D. A. ROTSZTEJN et aL, « Variables That Influence the Selection of an Egg 
Donor », resume n° P-022,39° reunion annuelle de la Pacific Coast Fertility Society 
tenue a Scottsdale en Arizona du 10 au 14 avril 1989, Birmingham, American 
Fertility Society, 1989, p. A13. 

ROSENWAKS et al., 0 Oocyte Donation: The Norfolk Program », p. 747. 

P. P. MAHLSTEDT et D. A. GREENFELD, « Assisted Reproductive Technology 
with Donor Gametes: The Need for Patient Preparation », Fertility and Sterility, 52, 

1989, p. 908-909. 

Deux cliniques au moans attendent des donneuses eventuelles qu'elles 
consentent a l'utilisation sans restriction de leurs ovocytes (Toronto Hospital et 
Toronto East General Hospital). Cette facon de faire est inacceptable sur le plan 
moral. Les donneuses d'ovocytes doivent etre explicitement autorisees a restreindre 
l'usage du materiel genetique dont elles font don. Une femme disposee a consentir 
a un don d'ovocytes pour aider un couple infertile a concevoir peut ne pas etre 
disposee a consentir a l'utilisation de ses gametes en recherche. 

MAHLSTEDT et GREENFELD, « Assisted Reproductive Technology with Donor 
Gametes », p. 910. 

/bid., p. 911. 
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44. INTERIM LICENSING AUTHORITY, The Sixth Report of the Interim Licensing 
Authority for Human In Vitro Fertilisation and Embryology, p. 67. 

Partie 5. La congelation d'embryons pour fins de 
transfert ulterieur : un choix &lake 

La congelation d'embryons (cryopreservation) pour fins de transfert 
ulterieur durant un cycle menstruel naturel (sans stimulation)' est une 
technique de procreation medicalement assistee (TPMA) qui requiert un 
choix eclaire en ce qui concerne les aspects suivants : la congelation et la 
conservation des embryons, la decongelation et le transfert des embryons 
congeles, et ''utilisation ou l'elimination des embryons congeles non 
transferes. 

En general, ces decisions sont prises par les donneurs de gametes, en 
partant du principe selon lequel l'embryon « appartient » a ses parents 
[genetiques], a titre de bien meuble en quelque sorte, et en est leur 
propriete exclusive2  0. (Traduction) Comme l'a un Jour stipule ''American 
Fertility Society : « Il est entendu que les gametes et les produits de 
conception sont la propriete des donneurs. Par consequent, les donneurs 
ont le droit de decider a leur seule discretion de la disposition de ces 
articles [...]3  ». (Traduction) 

Toutefois, le modele de la propriete pose un probleme car, en common 
law, it n'existe pas de droit de propriete sur le corps ou les parties du corps 
humain4. 

Une alternative au modele de la propriete est le modele de la tutelle. 
Ce modele suppose que, lors de la fecondation, les droits limites des 
donneurs de gametes en matiere d'usage et de disposition s'eteignent, et 
l'embryon qui en resulte devient l'objet d'une tutelle. A ce sujet, le comite 
Waller d'Australie ecrit : 

Le comite ne considere pas que le couple dont l'embryon est conserve 
possede ou maintient sous sa dependance cet embryon. Il considere que 
ces concepts ne devraient pas etre introduits et n'ont pas leur place dans 
une etude des questions axees sur une entite humaine individuelle et 
genetiquement unique [...1 Neanmoins, le comite considere que l'on 
devrait reconnaitre que le couple dont les gametes sont utilises pour 
former l'embryon dans le contexte d'un programme de FIV a des droits 
qui sont d'une certaine maniere analogues a ceux reconnus aux parents 
d'un enfant apres sa naissance. Le comite ne considere pas qu'il s'agit 
la de droits absolus, tout comme les droits des parents sont limites par 
les droits et les interets de l'enfant, et par les preoccupations plus larges 
de la collectivite dans laquelle ils vivent tous5. (Traduction) 

Compte tenu du principe generalement accepte selon lequel les etres 
humains (et les parties du corps humain) ne constituent pas une propriete, 
le modele de la tutelle reflete mieux certaines notions intuitives sur la 
maniere dont on devrait traiter les embryons humains aux premiers stades 
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du developpement. Ce modele est fonde sur rhypothese que, compte tenu 
du fait que les parents sont d'ordinaire charges de prendre des decisions 
au nom de leurs enfants, la responsabilite de determiner du sort des 
embryons devrait revenir aux parents eventuels. Selon ce point de vue, les 
receveurs de l'embryon (qui peuvent etre ou non les memes personnes que 
les donneurs de gametes) sont les decideurs legitimes. 

Le modele de la tutelle, tout comme celui de la propriete, pose toutefois 
certains problemes. La relation entre les parents (ou tuteurs legaux) et les 
enfants est, dans plusieurs aspects importants, differente de la relation 
entre les donneurs de gametes et les embryons. Le Comite Waller 
remarque avec justesse que « les droits des parents Lou tuteurs legaux] sont 
limites par les droits et les interets de 1'enfant6  D. (Traduction) Toutefois, 
le critere de rinteret veritable, qui limite les droits des parents (ou des 
tuteurs legaux) sur les enfants, ne s'applique pas de maniere evidente aux 
decisions relatives aux embryons. Ainsi, les decisions relatives a la con-
gelation, a la conservation, a. la decongelation, au transfert, a l'utilisation 
ou a relimination des embryons ne sont pas regies par la consideration des 
meilleurs interets de l'embryon. 

Dans le present document, on considere qu'un modele de curatelle, 
qui ne confere aucun droit de propriete aux donneurs de gametes et ne 
revendique pas de statut au nom des embryons, pourrait constituer une 
alternative valable aux modeles de propriete et de tutelle. Dans un modele 
de curatelle, les personnes responsables des decisions sur l'usage et 
relimination des embryons sont celles qui fournissent le materiel genetique 
a partir duquel les embryons sont crees et qui, de ce fait, ont un interet 
moral unique vis-a-vis de l'utilisation de ce materiel genetique7. 

Nous appuyant sur ce raisonnement, nous soutenons que le choix 
eclaire relatif a la congelation et a la conservation des embryons, ainsi qu'a 
l'usage ou a relimination des embryons congeles, doit revenir aux donneurs 
de gametes. Toutefois, le choix &laird des receveurs d'embryons (qui 
peuvent etre les memes personnes que les donneurs de gametes) est neces- 
saire pour la decongelation et le' transfert des embryons congeles. Le droit 
de prendre des decisions concernant le transfert des embryons congeles-
decongeles est la responsabilite des receveurs, qui ont le droit de decider 
s'ils souhaitent devenir parents biologiques (et legaux). Une condition 
prealable est alors que, dans les cas ou les receveurs ne sont pas les 
memes personnes que les donneurs de gametes, les donneurs aient deja 
consenti a la congelation et au don des embryons, de meme qu'a l'usage ou 
a relimination des embryons congeles s'ils n'etaient pas utilises pour un 
don. 

Cela dit, pour les fins de notre discussion, nous considererons que le 
couple receveur et les donneurs de gametes sont les memes personnes. 
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Line description de l'etat de sante actuel des participants et 
particip antes 

Lorsqu'on propose la congelation des embryons a des couples # infer-
tiles *8  dans un programme de FIVETE a titre d'intervention accessoire # de 
routine A (p. ex. # notre politique est de congeler tous les embryons sur-
numeraires D), on offre peu de renseignements, ou aucun, quant l'etat de 
sante, qui soft particulierement pertinent pour les decisions relatives a la 
congelation des embryons. Toutefois, lorsque la congelation des embryons 
est offerte pour toute autre raison que pour accroitre la probabilite d'une 
grossesse et reduire la perte d'embryons humains (les objectifs generaux de 
la congelation d'embryons), it est essentiel d'obtenir des donnees precises 
sur l'etat de sante de la femme. 

Ainsi, si l'on propose la congelation d'embryons comme facon de traiter 
un debut de syndrome d'hyperstimulation ovarienne aigue9, it convient 
d'expliquer clairement les prejudices possibles de ce syndrome. Par 
ailleurs, on doit comprendre que, meme lorsque l'induction medicale de 
l'ovulation est suivie de la congelation des embryons, la possibilite d'effets 
secondaires (p. ex. nausees, douleurs dans le bas ventre, hyperstimulation 
et distension de l'abdomen) demeure, mais peut etre reduite dans les cycles 
naturels subsequents. 

D'autre part, si l'on propose la congelation d'embryons comme une 
assurance contre l'infertilite future parce que la partenaire du couple est 
atteinte d'une maladie affectant le fonctionnement des ovaires (p. ex. 
cancer, endometriose, kystes recidivants et infection), it convient, pour que 
puisse se faire un choix eclaire sur la congelation d'embryons, de discuter 
de la probabilite de l'infertilite causee par des traitements de chimio-
therapie, de radiotherapie ou par I'ablation chirurgicale des ovaires. En 
somme, le couple doit recevoir sur l'etat de sante de la femme l'information 
appropriee a la situation. 

Des informations sur la nature et les objectifs de l'intervention 
proposee, ainsi que des informations similaires sur les autres options 
envisageables et les interventions accessoires 

Nature de la congelation d'embryons 
Les couples qui envisagent la congelation d'embryons devraient 

comprendre dans les grandes lignes les etapes de cette procedure. Its 
devraient a tout le moins recevoir des informations generales sur la 
maniere dont les embryons sont congeles et conserves, ainsi que sur la 
maniere dont les embryons congeles sont decongeles et transferes. On 
trouvera ci-dessous un extrait d'une brochure d'information remise aux 
patients et patientes : 

La congelation d'embryons (cryopreservation) est une procedure tech-
nique qui permet de conserver les embryons pendant de longues 
periodes a basse temperature (-196 °C). L'eau contenue dans les 
embryons est remplacee par une solution chimique (cryoprotecteur) qui 
agit comme antigel. En l'absence de cryoprotecteur, a mesure que la 
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temperature baisse, l'eau contenue dans les embryons gele et forme des 
cristaux de glace. Ces cristaux detruisent les embryons. Lorsque les 
embryons sont decongeles, on elimine le cryoprotecteur et on le remplace 
par de l'eau. 

En regle generale, les embryons congeles sont transferes durant un cycle 
menstruel normal (sans medicament). Durant ce cycle, on mesure 
chaque jour les concentrations de certaines hormones et on effectue un 
examen sous echographie. Au moment approprie, les embryons congeles 
sont decongeles... On les met alors en culture pendant une breve 
periode afin de determiner s'ils ont survecu a la procedure. Quelques 
heures apres la decongelation (ou peut-etre un jour plus tard), les 
embryons survivants sont transferes par la meme methode que celle 
utilisee pour le transfert d'embryons durant un cycle de FIV avec 
stimulatioe. (Traduction) 

En plus de comprendre les aspects g mecaniques » de la congelation 
d'embryons, les couples doivent aussi recevoir certaines explications 
concernant la nature experimentale de cette technique. Tout comme bon 
nombre d'autres TPMA, la congelation d'embryons necessite des recherches 
concues avec le plus grand soin pour evaluer tant son innocuite que son 
efficacite. Sur ce point, le comite d'ethique de l'American Fertility Society 
est tits explicite : 

Du point de vue medical, le comite estime que les techniques de cryo-
preservation des pre-embryons humains sont prometteuses et doivent 
etre etudiees plus avant. Compte tenu du fait que ni les bienfaits ni les 
risques a long terme de cette procedure ne peuvent -etre pleinement 
evalues a l'heure actuelle, 11 est difficile de prononcer un jugement 
ethique defmitif sur tous les aspects de la cryopreservation... Le comite 
estime que les recherches utilisant les techniques de cryopreservation 
devraient etre poursuivies, tout en faisant l'objet d'une surveillance 
attentive dans les centres qui effectuent ce type de recherche'. 
(Traduction) 

Au Canada, meme si l'on reconnait generalement que la technique de 
cryopreservation est g nouvelle et requiert des developpements consi-
&rabies' » (Traduction), on prend soin de ne pas assimiler la congelation 
des embryons a la recherche. C'est dans le formulaire de consentement du 
programme LIFE que l'on retrouve ce qui se rapproche le plus d'une 
reconnaissance de la nature experimentale de la congelation d'embryons : 

[...1 les procedures ou trattements envisages, bien qu'ils ne soient pas 
necessairernent de nature expertmentale, sont a certains egards 
nouveaux pour les medecins ou pour le personnel medical technique 
participant aux procedures ou aux traitements13. (Les italiques sont de 
nous.) (Traduction) 

Objectifs de la congelation d'embryons 
Les couples doivent egalement etre informes des objectifs pertinents 

de la congelation d'embryons. Ces objectifs varient en fonction de la nature 
de l'intervention principale a laquelle est ajoutee l'option de la congelation 
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d'embryons. Ainsi, dans le cas de la congelation d'embryons en vue du 
transfert subsequent durant un cycle naturel, les objectifs sont (dans le 
desordre) : reduire le nombre d'embryons regulierement enmities; reduire 
le besoin d'induire l'ovulation; accroitre la probabilite de grossesse; reduire 
les desagrements, les malaises et les cotits de la FIVETE. En comparaison, 
les objectifs de la congelation d'embryons pour les fins d'un don sont 
d'eliminer la necessite de synchroniser les cycles de la donneuse et de la 
receveuse et, dans certains cas, de proteger l'anonymat de la donneuse. 

Les options autres que la congelation d'embryons 
Les options envisageables autres que la congelation d'embryons 

doivent etre abordees avec les participants eventuels. La discussion dolt 
tenir compte des objectifs et des bienfaits recherches par le couple. Ainsi, 
si l'objectif est de limiter le nombre d'embryons qui sont regulierement 
enmities, une option consiste a creer moins d'embryons. Par ailleurs, si 
l'objectif est d'eviter les naissances multiples, on pourrait transferer moins 
d'embryons par cycle. En outre, lorsque l'on explore les options autres que 
la congelation d'embryons, it peut etre interessant d'examiner aussi celles 
qui ne coincident pas avec les objectifs actuels du couple (comme l'adoption 
ou la vie sans enfants), afin de lui permettre d'avoir une perspective plus 
large des choix possibles. 

3. Des informations sur la nature et la probabilite des consequences 
connues et possibles 	avantages, prejudices et desagrements) 
des dgferentes options (c.-ard. l'intervention proposee, les autres 
interventions possibles et l'option de ne pas pratiquer d'intervention) 

Les avantages possibles de la congelation d'embryons 
Un avantage frequemment cite de la congelation d'embryons est qu'elle 

elimine le probleme des embryons « surnumeraires g en offrant une option 
autre que le transfert ou l'elimination de ces embryons. Cependant, la 
congelation d'embryons n'elimine pas le probleme des embryons surnume-
raires. Elle peut tout au plus reduire la tendance a transferer un nombre 
excessif d'embryons par cycle, et reduire le nombre d'embryons qui sont 
systernatiquement enmities. Cependant, certains praticiens et praticiennes 
continueront a transferer un nombre excessif d'embryons, et certains 
embryons inutilises seront enmities car ils ne peuvent etre congeles ou, s'ils 
ont ete congeles puis decongeles, parce qu'ils ne peuvent etre utilises pour 
fins de transfert ou de recherche. Ainsi, un premier avantage de la conge-
lation des embryons n'est pas qu'elle elimine le probleme des embryons 
surnumeraires, mais qu'elle peut reduire le nombre d'embryons transferes 
par cycle ou qui sont systematiquement enmities. 

Un deuxieme avantage possible de la congelation d'embryons est 
qu'elle reduit la necessite d'induire ('ovulation (dont les prejudices possibles 
sont le syndrome d'hyperstimulation aigue, l'apparition de kystes, etc.), car 
les embryons congeles et decongeles peuvent en general etre transferes 
durant un cycle menstruel naturel (sans stimulation). 
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Un troisieme avantage possible de la congelation d'embryons est 
qu'elle peut reduire le taux de grossesses multiples. Si l'on peut envisager 
de congeler les embryons au lieu de les eliminer, it n'est alors plus 
necessaire de transferer tous les embryons. Cette option peut beneficier au 
couple en reduisant la probabilite d'une grossesse multiple. 

Un quatrieme avantage possible de la congelation d'embryons est 
qu'elle peut accroitre les taux de grossesses et de nouveau-nes en bonne 
sante. Les produits pharmaceutiques utilises pour stimuler les ovaires 
durant un cycle de FIVETE caracteristique augmentent temporairement les 
concentrations d'hormones ovariennes dans l'organisme, ce qui modifie la 
paroi interne de l'uterus et reduit les chances d'implantation. Avec la 
congelation d'embryons, les embryons congeles-decongeles peuvent etre 
transferes durant un cycle naturel, ce qui peut accroitre la probabilite 
d'une grossesse". 

Cet avantage possible fait l'objet de vives controverses. Recemment, 
on a estime qu'avec la congelation d'embryons, le 0 taux de grossesses 
pourrait augmenter de 8 a 12 %15  ),. (Traduction) Toutefois, comme nous 
l'avons souligne plus haut, une etude effectuee par Levran et a/. montre un 
taux de grossesses bien inferieur avec des embryons congeles-decongeles 
qu'avec des embryons frais : 

Sur les [71] embryons frais qui ont ete transferes aux receveuses, 24 % 
ont ete implantes avec succes, par rapport a 7,7 % seulement des [91] 
embryons congeles et decongeles (p < 0,01). On a observe un taux de 
grossesses de 37 % des cycles de receveuse chez les femmes qui avaient 
recu des embryons frais, par rapport a un taux de 16 % seulement chez 
celles qui avaient recu des embryons congeles puis decongeles 
(p < 0,05)16. (Traduction) 

D'apres les donnees du U.S. IVF-ET Registry pour 1989, le taux de 
grossesses cliniques pour les cycles de transfert d'embryons congeles etait 
de 11 %, et le taux d'accouchements etait de 8 %, tandis que : 

les taux globaux d'accouchements d'enfants vivants etaient de 14 % pour 
la FIV (sur 15 392 prelevements), de 23 % pour le transfert intratubaire 
de gametes (GIFT) (sur 3 652 prelevements), de 26 % pour les 
combinaisons de FIV et de GIFT (sur 452 prelevements), ... de 17 % pour 
les transferts tubaires de zygotes (ZIFT) et les pratiques connexes (sur 
908 prelevements)17. (Traduction) 

Au Canada, le programme de FIV de la UBC cite un taux de grossesses 
se situant entre 6 et 10 % avec les embryons qui survivent au procede de 
congelation-decongelation. Le programme LIFE et IVF Canada affirment 
avoir un taux de grossesses de 10 % avec les embryons congeles-
decongeles, et le Centre de fecondation in vitro du CHUL mentionne un taux 
de grossesses de 3 a 4 % seulement dans ce cas. Le programme de FIV de 
la UBC cite des donnees internationales15. 

Enfin, le dernier avantage de la congelation d'embryons en vue du 
transfert subsequent est qu'elle peut reduire les desagrements, les 
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inconvenients et les touts d'une FIVETE. En utilisant des embryons 
congeles puis decongeles, on ecarte la necessite de recourir a une 
stimulation ovarienne, a l'anesthesie ou a la chirurgie, interventions qui 
peuvent etre dangereuses, genantes et coilteuses19. 

Prejudices possibles causes par la congelation d'embryons 
En regard de ces avantages possibles de la congelation d'embryons, it 

convient d'evaluer plusieurs prejudices possibles. En premier lieu, it est 
possible que les embryons soient irremediablement endommages par le 
procede de congelation-decongelation et que, de ce fait, ils ne puissent etre 
transferes. Selon les donnees disponibles, entre 50 et 60 % seulement des 
embryons survivent au procede de congelation-decongelation2°. On ignore 
a l'heure actuelle si ces resultats sont attribuables a la technique de 
congelation ou a la mauvaise qualite des embryons disponibles pour la 
congelation. Un autre risque qu'il convient de souligner est la destruction 
accidentelle des embryons congeles en cas de panne d'equipement, en depit 
des systemes de congelateurs de secours. 

Deuxiemement, it peut etre necessaire a l'occasion d'annuler un cycle 
naturel parce qu'aucun des embryons decongeles ne convient au transfert. 
Cette annulation se traduirait par un retard dans le traitement de l'infer-
tilite de la femme, retard qui peut constituer un prejudice significatif pour 
certaines femmes. 

Troisiemement, it est possible que, meme si les embryons congeles ont 
ete decongeles et transferes avec succes, l'on n'obtienne pas de grossesse 
parce que l'implantation ne s'est pas faite. Le taux de grossesses pour les 
embryons qui survivent au procede de congelation-decongelation n'est que 
de 11 %21. 

Quatriemement, it peut y avoir un risque accru de malformations chez 
l'enfant congu par FIVETE avec congelation d'embryons22. Des experiences 
effectuees recemment sur des modeles animaux semblent indiquer qu'il ne 
s'agit pas d'un risque serieux; toutefois, it est difficile d'extrapoler les 
resultats obtenus sur les modeles animaux a l'etre humain, en raison de 
differences sur le plan de la technique de cryopreservation utilisee, et 
egalement parce qu'il n'est pas possible d'evaluer l'impact possible de la 
congelation sur les capacites intellectuelles futures. Jusqu'd present, 

on ne compte qu'un nombre limite de naissances viables resultant du 
recours a la congelation et a la conservation des pre-embryons humains 
[...] ces naissances ont ete normales, [macs] on ignore quels sont les 
risques d'anomalies physiques [ou mentales] d'apparition tardive qui 
pourraient resulter de la congelation et de la conservation'. 
(Traduction) 

Cinquiemement, it y a les prejudices possibles de la congelation des 
embryons sur les plans emotionnel et psychologique. Comme l'ecrit 
Bonnicksen : 

La congelation [...] accroit la dependance des patients et patientes vis-a-
vis de la FIV comme solution a leur infertilite, et cela peut etre malsain 
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pour eux sur le plan emotionnel [...1 La congelation empeche les femmes 
qui souhaitent opter pour l'adoption ou donner d'autres objectifs a leur 
vie d'accepter leur infertilite, parce qu'elles considerent qu'elles ne 
peuvent pas le faire a cause de l'existence des embryons congeles'. 
(Traduction) 

Les risques de problemes d'ordre emotionnel et psychologique lies a la 
congelation des embryons sont clairement decrits dans la brochure d'infor-
mation remise aux couples qui envisagent de participer au programme de 
FIV du University Hospital de London : 

Bien que la congelation d'embryons offre au couple d'autres occa-
sions de concevoir, it n'en reste pas moins que chaque occasion de 
succes constitue egalement une autre source possible de deception. 
En raison du faible taux de succes de la congelation et de la deconge-
lation, le risque d'exacerber les sentiments de tristesse et de deuil est 
tout a fait reel. 
L'existence d'embryons congeles peut exercer des pressions pour la 
poursuite d'un traitement. Wine si les couples sont souvent desireux 
d'essayer toutes les options de traitements disponibles pour parvenir 
concevoir un enfant, ils peuvent changer d'avis. Its peuvent commencer 
a avoir l'impression d'en avoir assez fait. Toutefois, s'il reste des 
embryons congeles, ils peuvent eprouver une certain culpabilite a la 
perspective de mettre fin au traitement et de donner d'autres buts a leur 
vie. 
A l'origine, les partenaires peuvent etre en parfait accord au sujet de 
la congelation des embryons mais, si leurs relations deviennent plus 
tendues, le droit de propriete et de disposition des embryons 
pourrait devenir source de litiges25. (Traduction) 

A utres considerations 
Enfin, si un centre offre la congelation d'embryons, la communication 

d'informations precises et completes sur les avantages et les prejudices 
possibles lies a cette technique ne devrait pas etre reportee a un moment 
ulterieur a la fecondation, lorsqu'il est devenu evident que l'on dispose d'un 
nombre d'embryons superieur a celui dont on a raisonnablement besoin 
pour le transfert. La congelation d'embryons est une intervention acces-
soire qui requiert non seulement une decision sur la congelation et la 
conservation, mais egalement des decisions sur la decongelation et le 
transfert ainsi que sur l'elimination eventuelle des embryons congeles non 
transferes. Les couples doivent disposer du temps necessaire pour etudier 
les differents aspects de la congelation des embryons qui requierent un 
choix eclaire. Par consequent, il est essentiel que cette question soit 
consideree dans les premiers stades du processus decisionnel'. 

En outre, pour les femmes qui considerent la congelation des 
embryons comme un moyen possible de preserver leur potentiel de repro-
duction, il est inapproprie d'evoquer les avantages et les prejudices 
possibles de la congelation des embryons sans aborder egalement les 
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avantages et les prejudices possibles de la FIVETE. Cette information sur 
la FIVETE est de toute evidence essentielle a toute decision sur la con-
gelation et la conservation des embryons en vue du transfert subsequent, 
car la congelation et la conservation sans FIVETE ne constituent pas une 
autre option en matiere de procreation. En consequence, les avantages et 
les prejudices possibles de la congelation des embryons et ceux de la 
FIVETE doivent etre consideres conjointement. 

Des informations sur les qualifications et l'experience du 
cryobiologiste 

La reussite de la congelation des embryons requiert des competences 
et un materiel specialises. Il est particulierement important de disposer 
d'un embryologiste ayant une bonne experience dans le domaine de la cryo-
preservation chez l'homme ou chez l'animal. Les couples envisageant la 
congelation des embryons devraient savoir si la clinique offrant ce type 
d'intervention dispose d'un cryobiologiste qualifie, ou si elle compte sur 
d'autres techniciens et techniciennes de laboratoire pour apprendre cette 
technique « sur le tas ». 

Des informations sur les codts en jeu 
Des informations completes sur les coUts de la congelation des 

embryons devraient : 
preciser si les frais de conservation concernent un embryon seulement 
ou tous les embryons, s'ils couvrent une periode indeflnie ou une periode 
devant faire l'objet de renouvellements periodiques, si les montants sont 
constants ou assujettis a une clause d'indexation tenant compte de 
l'inflation, et s'ils incluent les frais de decongelation et de transfer-F. 
(Traduction) 

Ces tarifs varient d'une clinique a l'autre, ce qui n'est guere sur-
prenant. A titre d'exemple, dans le cas du programme de FIV de la UBC, 
les frais de congelation et de conservation sont de 421 $28  et les frais de 
transfert des embryons congeles de 748 $. 

En comparaison, les frais du programme LIFE pour la congelation et 
la premiere armee de conservation sont de 200 $ plus 14 $ de TPS; pour 
chaque periode additionnelle de conservation de six mois, les frais sont de 
50 $ plus 3,50 $ de TPS. I1 n'y a pas de frais pour le transfert des 
embryons congeles; on considere qu'il s'agit 0  de la suite d'un cycle de FIV 
precedent », et les frais sont rembourses par l'assurance-maladie 
gouvernementale29. 

Le programme de FIV de la University of Calgary a choisi d'absorber 
le cofit de la congelation des embryons en raison de la nature 
experimentale (par opposition a therapeutique) de l'intervention. Dans la 
notice d'information remise aux patients et patientes, on peut lire ce qui 
suit 

Pendant la phase initiale, le coat de la congelation et de la conservation 
des embryons durant la premiere armee sera defraye par le programme... 
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Lorsque l'on aura demontre que l'innocuite et l'efficacite de la procedure 
sont acceptables dans ce programme, tous les corits seront defrayes par 
les patients et patientes30. (Traduction) 

En plus de fournir des informations precises sur le coUt de la conge-
lation, 11 est important d'aider les couples a mettre cette information en 
perspective. La congelation des embryons est censee reduire les coilts de 
la FIVETE, car elle permet de reduire le nombre de cycles realises avec 
stimulation ovarienne. Mais on peut se demander si la congelation des 
embryons sera reellement moires coilteuse pour les couples en Ontario, oil 
la FIVETE est remboursee par l'assurance-maladie gouvernementale alors 
que la congelation d'embryons ne l'est pas. Par ailleurs, que se passe-t-il 
si une conservation a long terme est necessaire? Dans certains centres de 
FIV, la periode de conservation maximale admissible est de dix ans. Les 
couples doivent etre encourages a considerer ce genre de questions, et 
doivent etre informes des consequences du non-paiement. (En regle gene-
rale, si les frais ne sont pas payes, les droits sur les embryons reviennent 
au centre assurant la conservation.) 

6. Des informations additionnelles susceptibles d'aider les 
participants eventuels d faire un choix eclaire 

Dans le cas de la congelation d'embryons, un grand nombre de rensei-
gnements additionnels doivent etre transmis, notamment en ce qui con-
cerne 1) la qualite des embryons disponibles pour la congelation; 2) la 
qualite des embryons congeles-decongeles disponibles pout le transfert 
ainsi que leur nombre; 3) la periode de conservation maximale admissible; 
4) les facteurs qui influent sur les taux de reussite de la congelation des 
embryons et de la FIVETE; 5) les options envisageables pour l'utilisation ou 
l'elimination des embryons congeles non transferes; 6) tout reglement addi-
tionnel propre au programme et regissant la pratique de la congelation des 
embryons. 

La qualite des embryons disponibles pour Ia congelation 
Une question que se pose touj ours la communaute scientiflque et 

medicale 

est de savoir si les techniciens et techniciennes devraient transferer les 
embryons les plus resistants tandis qu'ils sont encore frais, et congeler 
les moans resistants (cela semble logique si la plupart des embryons ne 
survivent pas au procede de congelation-decongelation), ou s'ils 
devraient transferer les embryons faibles et congeler ceux qui sont 
resistants (ce qui semble logique si les embryons resistants survivent et 
peuvent etre transferes dans l'uterus de la femme ulterieurement, vrai-
semblablement durant un cycle plus receptif oil elle n'aura pas subs de 
stimulation hormonale)31. (Traduction) 

Compte tenu du faible taux de reussite jusqu'ici de la congelation des 
embryons, it est pratique courante de transferer les embryons de meilleure 
qualite (jusqu'a un maximum de trois, quatre, cinq ou six selon la clinique) 
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et de congeler les embryons restants. Les couples devraient comprendre 
que cette pratique ne temoigne pas en faveur de l'efficacite de la congelation 
des embryons. Si la congelation des embryons etait reellement efficace, on 
congelerait alors les embryons de meilleure qualite (voire tous les 
embryons) en vue du transfert ulterieur durant un cycle naturel (vraisem-
blablement plus receptif). 

La qualite et le nombre des embryons congele s-clecongeles disponibles pour 
le transfert 

Un bon nombre d'embryons subissent des dommages durant le pro-
cede de congelation-decongelation et, en consequence, sont consideres 
comme impropres au transfert. Les couples doivent comprendre des le 
depart que le nombre d'embryons congeles peut ne pas etre le meme que 
le nombre d'embryons congeles-decongeles disponibles pour le transfert. 
En general, les embryons congeles-decongeles subissent apres leur decon-
gelation un examen minutieux visant a determiner s'ils sont transferables. 
D'ordinaire, un nombre minimal de cellules doivent survivre au procede de 
congelation-decongelation pour que l'on puisse considerer que l'embryon 
est transferable. Toutefois, d'apres un groupe de chercheurs, « tous les 
embryons possedant au moms une cellule apres la decongelation devraient 
etre transferes dans l'uterus32  g. (Traduction) 

En ce qui concerne le nombre d'embryons congeles-decongeles utilises 
pour le transfert durant un cycle naturel, on trouve une grande variabilite 
d'une clinique a l'autre. Pour accroitre la probabilite d'une grossesse et 
minimiser le risque d'une grossesse multiple, it a ete suggere de congeler 
les embryons dans des paillettes individuelles, puis de les decongeler et de 
les transferer a raison d'un embryon par cycle33. Pour eviter le risque d'une 
annulation parce que l'unique embryon decongele risque de ne pas sur-
vivre, bon nombre de cliniques preferent decongeler plus d'un embryon par 
cycle. 

La periode de conservation maximale admissible 
Certains s'inquietent de la duree pendant laquelle les embryons 

humains peuvent etre conserves dans l'azote liquide a -196 °C tout en 
restant viables. La reponse semble etre qu'ils peuvent se conserver tres 
longtemps. « Cela s'explique par le fait qu'a de telles temperatures, les 
seules sources de degradation sont les ionisations directes de la radio-
activite naturelle. Les reactions chimiques ordinaires ne peuvent pas se 
produire34  g. (Traduction) 

Cela dit, it existe de nombreuses raisons pratiques de ne pas conserver 
indefiniment les embryons congeles, et la plupart des cliniques de FIVETE 
ont une politique relative a la periode de conservation maximale admissible. 
Dans le cas d'IVF Canada et du programme LIFE, la periode de conserva-
tion maximale est de 10 ans a. partir de la date de la cryopreservation, ou 
jusqu'a ce que l'un des partenaires atteigne l'age de 40 ans35. A l'autre 
extreme, le Toronto Fertility and Sterility Institute exige que les embryons 
soient utilises en dega de quatre mois; dans le cas contraire, l'Institut est 
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« autorise a faire don de ces embryons a d'autres couples infertiles36  N. 
(Traduction) 

Entre ces deux extremes, on retrouve le departement d'obstetrique et 
de gynecologie de la UBC et le programme de FIV du University Hospital de 
London, pour lesquels la periode maximale de conservation est de cinq ans, 
le programme de Fly de la University of Calgary qui offre une periode 
renouvelable de trois ans pour la congelation et la conservation, et l'Institut 
de medecine de la reproduction de Montreal, qui offre une periode renouve-
lable de deux ans pour la congelation et la conservation. 

Les couples a qui l'on propose la congelation des embryons doivent 
etre informes de la periode de conservation maximale admissible, ainsi que 
de tout reglement propre a la clinique concernant le renouvellement du 
consentement en matiere de congelation et de conservation. 

Facteurs influant sur les taux de succes de la congelation des embryons et 
de la FIVETE 

Plusieurs facteurs influent sur la survie des embryons apres leur 
congelation, notamment les suivants 

1) le stade de developpement des embryons congeles; 2) l'aspect de 
l'embryon au moment de la congelation; 3) le mode de stimulation 
ovarienne utilise durant le cycle de FIVETE37. (Traduction) 

Le taux de grossesses obtenu avec des embryons congeles-decongeles 
semble etre plus Neve avec des embryons de quatre cellules qu'avec des 
embryons se trouvant a tout autre stade de leur developpement. Par 
ailleurs, les caracteristiques morphologiques des blastomeres au moment 
de la congelation semblent avoir une influence sur la survie de l'embryon 
apres congelation et decongelation. Enfin, on semble obtenir de meilleurs 
taux de survie des embryons lorsque les femmes produisent moins d'ovo-
cytes (p. ex. entre un et cinq ovocytes) durant leur cycle avec stimulation. 
Bien souvent, les ovocytes multiples sont « le produit d'un cycle caracterise 
par des taux Neves d'cestradiol et de progesterone38  N, (Traduction) Les 
participants eventuels devraient etre informes de ces facteurs et des autres 
facteurs qui peuvent influer sur les taux de succes de la congelation des 
embryons. 

Les options envisageables pour l'utilisation ou l'elimination des embryons 
congeles non transferes 

Il est important pour les cliniques qui offrent un eventail de TPMA 
(incluant les dons et la recherche) de demander aux couples qui consentent 
a la congelation des embryons de fournir a l'avance au centre responsable 
de la conservation leurs directives relatives a l'utilisation ou a l'elimination 
des embryons non transferes advenant 1) un desaccord ulterieur entre les 
partenaires; 2) la dissolution du couple par divorce, separation ou par le 
deces de l'un des partenaires ou des deux; 3) la decision du couple de se 
retirer du programme de FIVETE (ou de ne pas y participer); 4) la fermeture 
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du volet de congelation du programme de FIVETE (ou l'annulation du 
programme). 

Ainsi, dans le cadre du programme de Fly de la UBC, a la discretion 
du couple, les embryons congeles non transferes peuvent etre donnes a un 
autre couple infertile, etre utilises a des fins experimentales, ou etre 

detruits soit en fixant les embryons sur une lame de verre, soit en les 
laissant degenerer' 	(Traduction) A l'Institut de medecine de la 
reproduction de Montreal, les options offertes sont limitees au don ou a la 
destruction', tandis que dans le cadre du programme de FIV du University 
Hospital de London, les seules options sont la recherche ou la destruc-
tion41. Le programme de FIV de la University of Calgary, le programme 
LIFE et IVF Canada stipulent que les embryons non transferes doivent etre 
elimines par le centre responsable de la conservation42. 

Les couples qui envisagent la congelation des embryons devraient 
savoir que les differentes cliniques ont des politiques differentes concernant 
l'usage ou l'elimination des embryons congeles non transferes. De plus, ils 
devraient etre au courant de la politique en vigueur dans la clinique de leur 
choix. Pour certains couples, it peut s'agir la d'un facteur important quant 
a leur decision d'opter pour la congelation des embryons a une clinique 
donne. 

Les reglements propres au programme et qui re' gissent la congelation des 
embryons 

Outre les informations generales que tous les programmes devraient 
fournir, les couples doivent disposer d'informations additionnelles sur les 
reglements propres a chaque programme. A titre d'exemple, it peut y avoir 
des reglements relatifs au nombre d'embryons congeles devant etre decon-
geles par cycle de transfert, a la necessite d'un renouvellement periodique 
du consentement43, a l'exigence du transfert de tous les embryons congeles 
avant la creation de nouveaux embryons et, enfin, a la necessite de 
proceder a un depistage genetique si les embryons congeles non transferes 
doivent etre donnes a d'autres couples infertiles. 

7. Un &lona indiquant que les participants et participantes peuvent 
poser des questions maintenant et plus tard 

L'importance de proposer de repondre aux questions au fur et a 
mesure qu'elles se presentent a ete mentionnee dans tous les documents 
precedents de la presente serie. Cette exigence en matiere de transmission 
d'information revet une importance particuliere dans le cas de la congela-
tion d'embryons, en raison de la quantite considerable de renseignements 
additionnels qui doivent etre communiqués aux participants eventuels. Les 
questions devraient etre touj ours bien accueillies. Lorsqu'il est impossible 
d'y repondre en raison des nombreuses incertitudes entourant la question 
de la congelation des embryons, it convient de le reconnaitre avec franchise. 
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Un &lona indiquant que la confidentialite sera respectee 
En matiere de congelation d'embryons, la promesse de confidentialite 

est peut-etre particulierement importante en ce qui concerne les decisions 
relatives a l'utilisation ou a l'elimination des embryons congeles. En 
theorie, les couples peuvent choisir de donner leurs embryons congeles 
un autre couple ou a la recherche, ou de les detruire. Il sera important 
pour bon nombre de couples de savoir que leur choix restera secret. De 
surcroit, si le don est l'option choisie, le couple peut souhaiter expres-
sement conserver l'anonymat. 

Un enonce indiquant que le couple peut refuser de participer sans 
mettre en peril sa possibilite d'obtenir des soins medicaux 

Certaines cliniques de FIVETE presentent la congelation d'embryons 
non pas comme une option offerte aux couples (qui peuvent l'accepter ou 
la rejeter), mais plutOt comme une &tape normale de la FIVETE. La conge-
lation des embryons ne devrait pas etre presentee ainsi. Les couples 
doivent comprendre qu'ils sont libres de refuser la congelation des 
embryons sans que leur acces a la FIVETE et a d'autres techniques de 
reproduction en soit menace. 

Un enonce indiquant que le consentement et le refus sont 
revocables. En principe, le couple peut retirer son consentement ou 
revenir sur son refus sans mettre en peril sa possibilite d'obtenir des 
soins medicaux 

Si un couple, ou l'un des partenaires, retire son consentement a la 
congelation des embryons avant que cette operation n'ait ete effectuee, it n'y 
a pas de probleme pratique, car il n'y a pas d'embryon congele. En 
revanche, si le couple, ou l'un des partenaires, retire son consentement 
apres la congelation des embryons, les directives dont il avait fait part 
precedemment concernant l'usage ou l'elimination des embryons congeles 
non transferes en cas de desaccord entrent en rigueur. En raison de cette 
limite d'ordre pratique s'appliquant au choix de retirer son consentement 
a la congelation des embryons, il est particulierement important que le 
couple fasse un choix totalement eclaire quant l'usage ou a l'elimination 
des embryons congeles non transferes. 

Notes 
1. Certains programmes de FIVETE n'offrent la congelation des embryons que pour 
fins de transfert subsequent durant un cycle naturel (sans stimulation), et tous les 
embryons congeles non transferes sont en fin de compte elimines. En general, ces 
cliniques ne proposent pas le don d'embryons, et ne participent pas a des 
recherches sur les embryons humains. D'autres cliniques restreignent la conge-
lation d'embryons de telle sorte qu'elle n'est disponible que pour fins de transfert 
ulterieur durant un cycle naturel; toutefois, les embryons congeles non transferes 
peuvent etre donnes a un autre couple ou utilises pour la recherche. Un nombre 



144 Les NTR : Questions d'ordre ethique 

encore moindre de cliniques offrent la congelation d'embryons explicitement a des 
fins de don ou de recherche, ainsi que de transfert ulterieur (voir, par exemple, le 
programme LIFE et IVF Canada). Cela dit, etant donne le temps et l'espace lirnites 
dont nous disposons, le present document est strictement axe sur la congelation 
d'embryons pour fins de transfert ulterieur durant un cycle naturel. En outre, nous 
tenons pour acquis que les embryons ne seront pas transferes a une mere porteuse. 
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Un bon nombre de cliniques exigent le renouvellement periodique du 
consentement a la congelation et a la conservation des embryons (p. ex. douze mois 
dans le cas du programme de FIV de la UBC et six mois dans le cas du programme 
LIFE et d'IVF Canada). En outre, plusieurs cliniques exigent le consentement des 
deux partenaires au moment de la decongelation et du transfert afin d'eviter la 
situation dans laquelle l'homme deviendrait pere a son insu apres la dissolution du 
couple. 

Partie 6. Le diagnostic genetique preimplantatoire : 
un choix &laird 

Le diagnostic genetique preimplantatoire est offert aux couples qui 
presentent un risque de transmettre des maladies hereditaires, y compris 
les maladies a transmission autosomique dominante (p. ex. la choree de 



Les techniques de procreation medicalement assistee 147 

Huntington), les maladies a transmission autosomique recessive (p. ex. la 
maladie de Tay-Sachs) et les maladies a transmission recessive liees au 
chromosome X (p. ex. rhernophilie et la myopathie de Duchenne). A l'heure 
actuelle, ce diagnostic peut se faire a l'aide d'une amniocentese effectuee 
environ 16 semaines apres la conception ou, pour certains couples, par une 
biopsie du chorion (BC) effectuee a environ 11 semaines avec analyse cyto-
&atigue, biochimique ou de l'ADN du materiel foetal. Si le foetus est 
atteint de la maladie (ou si le foetus est de sexe masculin dans le cas d'une 
maladie a transmission liee au chromosome X), on peut eviter la naissance 
d'un enfant atteint en interrompant la grossesse. 

Si le diagnostic prenatal suivi de l'interruption de la grossesse est 
acceptable pour certains couples porteurs d'une maladie hereditaire, ce 
choix est moralement inacceptable pour d'autres. Pour d'autres couples 
encore, l'interruption de la grossesse est moralement acceptable, mais est 
traumatisante sur les plans physique et ernotif. Ainsi, certains couples qui 
presentent un risque d'avoir un enfant atteint d'une maladie hereditaire 
choisissent de ne pas concevoir. D'autres choisissent de concevoir et de 
prendre ce risque. (Ainsi, dans le cas d'une maladie a transmission it& au 
chromosome X, la probabilite de produire un garcon atteint est de 25 %, la 
probabilite de produire une fille porteuse est de 25 % et la probabilite de 
produire un enfant sain est de 50 %.) D'autres encore choisissent de 
concevoir, de subir un diagnostic prenatal (p. ex. une anmiocentese ou une 
BC) et, soit d'avorter dans le cas des foetus risquant d'être atteints, soit de 
mener a terme ceux qui ont une forte probabilite d'être sains. 

Une solution de remplacement du diagnostic prenatal d'une maladie 
hereditaire qui ne requiert pas l'etablissement d'une grossesse est le 
diagnostic genetique preimplantatoire, lequel est actuellement en phase 
experimentale. Cette technique comprend les etapes suivantes : feconda-
tion in vitro (FIV) ou prelevement des embryons par lavage uterinl, puis 
tests sur les embryons avant leur implantation, et transfert dans l'uterus 
des seuls embryons qui semblent sains. Des recherches de ce genre sont 
actuellement en cours concernant plusieurs maladies hereditaires, 
notamment la fibrose kystique et la myopathie de Duchenne2, la beta-
thalassemie, l'hemophilie et la drepanocytose3, ainsi que les affections a 
transmission recessive fides au chromosome X4. Les recherches sur les 
maladies a transmission liees au chromosome X sont actuellement axees 
sur la detection preimplantatoire de la presence du chromosome Y plutOt 
que sur le diagnostic preimplantatoire de l'affection en cause. 

Le diagnostic genetique preimplantatoire par determination du sexe de 
l'embryon a ete pour la premiere fois suggere pour les maladies a 
transmission recessive liees au chromosome X par Robert Edwards en 
19655. Peu de temps apres, en 1968, Gardner et Edwards publiaient un 
article sur la determination du sexe d'embryons de lapin par l'examen de 
la chromatine sexuelle dans les cellules trophoblastiques5. 

Depths, plusieurs techniques de biopsie et d'analyse genetique ont 
ete mises au point pour le diagnostic preimplantatoire des maladies 
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hereditaires. Les methodes de biopsie incluent 1) la separation des cellules 
au stade de deux cellules'; 2) le prelevement d'une ou de deux cellules au 
stade de quatre a huit cellules8; 3) le prelevement d'une partie du trophec-
toderme du blastocyste9. Les techniques d'analyse genetique incluent 
1) l'analyse des chromosomes': 2) le recours a. des sondes d'ADN speci-
fiques au chromosome Y"; 3) la mesure de differences au niveau de 
l'activite metabolique des produits geniques du chromosome X avant son 
inactivation': 4) l'amplification d'une sequence d'ADN specifique au 
chromosome Y par la technique de la reaction en chaine de la polymerasel 3; 
5) l'hybridation in situ avec fluorescence en utilisant des sondes specifiques 
au chromosome 144. 

Ces techniques de biopsie et d'analyse genetique presentent des 
avantages et inconvenients divers. Ainsi, dans le cas d'une biopsie du 
trophectoderme, par opposition avec une biopsie de l'embryon, les cellules 
prelevees sont strictement extra-embryonnaires, et on dispose de plus de 
materiel genetique pour l'analyse. Cependant, la biopsie du trophec-
toderme peut endommager les cellules trophectodermiques restantes, ce qui 
peut diminuer les chances de succes de 1'implantation16. 

De meme, on peut faire des comparaisons entre les differentes 
methodes d'analyse genetique. Ainsi, l'amplification de l'ADN specifique au 
chromosome Y par la reaction en chaine de la polymerase est rapide et 
efficace16, macs it existe un risque d'erreur de diagnostic par contamination 
ou prelevement par inadvertance de fragments nucleaires cytoplasmiques. 
Une autre methode envisageable, quoique beaucoup plus longue, de 
determination du sexe des embryons est l'hybridation in situ avec des 
sondes specifiques au chromosome 147. 

En avril 1990, Handyside et al. du Hammersmith Hospital ont 
annonce les premieres grossesses etablies a partir d'embryons humains 
ayant subi une biopsie preimplantatoire Tors de laquelle le sexe a ete 
determine par amplification de l'ADN specifique au chromosome Y. Les 
risques genetiques evalues etaient l'adrenoleucodystrophie et le syndrome 
d'arrieration mentale a. transmission lie au chromosome X : 

Deux embryons de sexe feminin ont ete transferes apres Fly, biopsie 
d'une seule cellule au stade de six a huit cellules, et determination du 
sexe par amplification d'une sequence repetitive d'ADN specifique au 
chromosome 1/18. (Traduction) 

Plus recemment, en juin 1991, Soussis et al. du Hammersmith 
Hospital ont annonce qu'un total de « cinq cycles de traitement [avaientl 
produit trois grossesses simples et deux grossesses gemellaires viables. 
Trois de ces grossesses ont abouti a. la naissance de filles, la quatrieme est 
en cours et la cinquieme a ete interrompue en raison d'une erreur de 
diagnostic19  g. (Traduction) 

Des recherches similaires sur le diagnostic genetique preimplantatoire 
des maladies a. transmission recessive bees au chromosome X sont en 
cours au Canada. En juin 1991, la University of Western Ontario Review 
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Board for Health Sciences Research Involving Human Subjects a approuv6, 
sans modification, un projet de recherche en deux etapes sur le preleve-
ment de cellules embryonnaires humaines20 . 

Le premier volet de ce programme de recherche, revaluation technique 
de modifications mineures de la methodologie in vitro et le contrOle 
systematique de la qualite, fait intervenir l'utilisation a des fins 
experimentales d'embryons non viables qui sont actuellement elimines dans 
le cadre du programme de FIV du University Hospital. Ce projet de 
recherche a pour principaux objectifs de 1) verifier si les micro-instruments 
de verre utilises pour tenir les embryons, pour percer la membrane pellu-
cide et prelever des cellules ont une taille appropriee pour les embryons 
humains de huit cellules; 2) determiner si les modifications mineures 
proposees pour les micromanipulateurs et les micro-instruments de verre 
decrits a l'origine par Handyside et at.' a) permettent un prelevement de 
cellules efficace; b) permettent d'ameliorer la methodologie actuelle de 
prelevement de cellules. Ce volet du projet de recherche est termine. 

Le second volet du programme de recherche, qui a commence au 
printemps ou a rete 1992, est le programme pilote de depistage cellulaire 
preimplantatoire precoce (DCPIP). Ce volet a pour principal but de mettre 
au point une autre methode de depistage genetique pour les couples por-
teurs de genes de maladies graves a transmission recessive liees au 
chromosome X. Les participants et participantes au projet de recherche 
(50 couples qui presentent un risque d'avoir un enfant atteint d'un 
syndrome d'arrieration mentale grave a transmission lie au chromosome X) 
verront leurs embryons cites in vitro. Au stade de huit cellules, on 
prelevera deux blastomeres pour le diagnostic genetique preimplantatoire. 
Seuls les embryons qui ne risquent pas d'être atteints d'un syndrome de 
retard mental grave a transmission lie au chromosome X (c.-a-d. les 
embryons de sexe feminin seulement) seront transferes dans ruterus. Voici 
la description qu'en donne le projet de recherche : 

Les couples participants fourniront d'abord par ponction veineuse, des 
echantillons sanguins qui seront utilises pour preparer l'ADN ou des 
cellules nucleees simples pour fins d'essai par la reaction d'amplificatiorr 
de l'ADN. Cette &tape permet de verifier que la sequence d'ADN speci-
fique au chromosome Y provenant de l'homme (et dont la longueur peut 
varier) est detectable, et que l'on ne retrouve pas de maniere inattendue 
dans l'ADN de la femme des sequences sirnilaires. On programmera 
alors pour le couple un cycle de FIV normal avec stimulation hormonale 
et prelevement de plusieurs ovocytes, suivi de la fecondation in vitro avec 
le sperme du mari. Les ovocytes fecondes normalement, (caracterises 
par la presence de deux pronuclei) seront cultives jusqu'au stade de huit 
cellules, tandis que les ovocytes fecondes de maniere anormale (un ou 
plus de deux pronuclei) seront soft elimines, soft donnes (avec 
consentement &claire) pour les procedures de contrOle de la qualite [...] 
Apres environ deux a trots jours en culture, les embryons morpho-
logiquement normaux de huit cellules (le nombre reel peut varier entre 
six et huit cellules) subiront un depistage cellulaire preimplantatoire 
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precoce (DCPIP), lequel inclut le prelevement de deux cellules par 
micromanipulation, et l'amplification et l'analyse de l'ADN sur chacune 
des deux cellules prelevees [...] Apres le prelevement des cellules, les pre-
embryons seront conserves en culture jusqu'a ce que les resultats gene-
tiques soient connus, ce qui prend normalement moires de huit heures. 
Sur la base des tests effectues sur l'ADN, on determinera les pre-
embryons diagnostiques comme etant de sexe feminin, et deux de ces 
embryons seront selectionnes en vue de leur transfert dans l'uterus sur 
la base de la fiabilite des resultats diagnostiques et des meilleures 
caracteristiques morphologiques. Les tests et les soins de grossesse 
fournis apres le transfert seront les mernes que ceux des patientes ayant 
subs une FIV, avec l'addition d'un test prenatal (c.-à-d. d'un caryotypage 
normal) par BC pour les gestations simples, et par amniocentese pour 
les gestations gemellaires. On confirmera ainsi le diagnostic preim-
plantatoire du sexe, qui determine si un fcetus est exempt du potentiel 
de developper le syndrome d'arrieration mentale grave'. (Traduction) 

Un autre objectif du second volet du proj et de recherche est de 
comparer le taux de grossesses chez les couples fertiles qui participent au 
projet avec le taux de grossesses chez les couples infertiles qui participent 
au programme actuel de FN du University Hospital et le taux de grossesses 
chez les couples participant au programme de diagnostic genetique 
preimplantatoire au Hammersmith Hospital de Londres (Angleterre) (le seul 
centre, au moment all nous redigeons ces lignes, qui ait public des donnees 
sur les taux de grossesses et de naissances obtenus apres biopsie 
d'embryons et amplification de l'ADN)23. 

La redaction du protocole de recherche de ce projet a occasionne des 
&bats sur plusieurs questions concernant la transmission d'information 
aux sujets eventuels du protocole de recherche; ces deliberations ont 
faconne certains aspects de la proposition finale du projet. Le present 
article resume certaines des informations &rites fournies aux participants 
eventuels a la seconde phase du projet de recherche'. Les commentaires 
qui suivent sont pour l'essentiel de nature descriptive'. 

1. Une description de l'etat de sante des participants et participantes 
au projet de recherche daps la mesure of elle se rapporte aux criteres 
d'admissibilite de l'etude 

Les participants eventuels au projet devraient savoir pourquoi ils 
remplissent les conditions requises pour y participer. En particulier, ils 
devraient etre au courant des criteres d'inclusion dans l'etude et, au 
besoin, ils devraient egalement etre informes des criteres d'exclusion. 

En ce qui concerne les criteres d'inclusion pour le projet de recherche 
propose au University Hospital, it est tout d'abord approprie de mentionner 
que l'Association medicale mondiale recommande 

que les medecins s'abstiennent d'intervenir dans le processus de 
reproduction en vue de faire un choix quant au sexe du fcetus, sauf si 
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c'est pour eviter la transmission d'une maladie grave a transmission liee 
au sexe'. (Traduction) 

En accord avec ces recommandations, le proj et de recherche sur le 
DCPIP en cours au University Hospital est concu pour eviter la transmis-
sion de maladies graves liees au sexe; de surcroit, pour les fins du projet 
de recherche propose, le terme « grave » a ete interprets dans un sens strict 
afin de ne s'appliquer qu'aux syndromes graves d'arrieration mentale lies 
au chromosome X. Ainsi, la port& du projet de recherche propose semble 
plus limit& que celle des etudes en cours au Hammersmith Hospital, au 
Strom Reproductive Genetics Institute de Chicago, au Royal North Shore 
Hospital de Sydney (Australie) et peut-etre ailleurs encore. 

La decision de limiter ainsi les recherches a ete motivee par plusieurs 
considerations, notamment le desir d'eviter tant l'apparence que le risque 
de deriver vers la pratique de la selection du sexe pour des raisons frivoles. 
Deja, plusieurs auteurs laissent entendre que la determination du sexe des 
embryons pour eviter la transmission d'affections liees au sexe menera 
inevitablement a la selection des embryons sur le seul critere de leur sexe. 

Les recherches sur le DCPIP du University Hospital sont limitees aux 
maladies a transmission liees au chromosome X 

dans lesquelles l'arrieration mentale grave est, soit le &taut principal 
(p. ex. syndromes d'arrieration mentale non specifiques lies au chromo-
some X), soit le resultat d'une erreur innee du metabolisme (p. ex. 
deficience de l'enzyme HGPRT dans le syndrome de Lesch-Nyhan) [...1 
Les syndromes de retard mental [...] specifiquement exclus du 
programme pilote sont ceux dans lesquels l'arrieration mentale elle-
meme n'est pas necessairement grave, et est secondaire a une autre 
affection dominante (p. ex. la myopathie de Duchenne), ou dont le gene 
specifique ne se trouve pas sur le chromosome X28. (Traduction) 

Ainsi, meme si la technique de depistage propos& pourrait etre 
utilisee pour depister toute maladie a transmission recessive liee au 
chromosome X, les couples presentant un risque de concevoir un enfant 
atteint d'une maladie a transmission recessive liee au chromosome X ne 
sont pas tous des candidats admissibles. Pour qu'un couple soit 
admissible au programme de recherche sur le DCPIP, un parent (et un 
seulement) dolt etre porteur du gene d'un syndrome d'arrieration mentale 
grave a transmission recessive liee au chromosome X (p. ex. maladie de 
Lesch-Nyhan, syndrome de Hunter ou syndromes d'arrieration mentale non 
specifiques a transmission lie au chromosome X). 

Il existe egalement plusieurs criteres d'exclusion, dont des contre-
indications d'ordre psychologique, 

la presence d'autres maladies hereditaires, les femmes de plus de 
40 ans, les femmes ayant des problemes de sante qui rendent la proce-
dure de FIV dangereuse, le diagnostic d'un probleme d'infertilite rendant 
la FIV impossible pour le couple et, lors du depistage pre-DCPIP, la non-
detection de la sequence d'ADN specifique au chromosome Y dans les 
cellules sanguines nucleees simples (ou la quantite equivalente d'ADN 
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provenant du partenaire), ou la detection de cette sequence dans les 
cellules simples ou dans l'ADN provenant de la femme. (Traduction) 

2. Des informations sur la nature et les objectifs du projet de 
recherche propose, ainsi que des informations similaires sur les 
autres options envisageables 

Nature du diagnostic genetique preimplantatoire 
Le diagnostic genetique preimplantatoire est decrit aux participants 

eventuels au projet de recherche comme une option autre que la BC ou 
l'amniocentese qui 

[...] comprend le depistage genetique des pre-embryons avant leur 
transfert dans l'uterus. La fecondation s'effectue par la technique de 
FIV, ce qui signifie que les embryons sont crees a l'exterieur de 
l'organisme. Lorsque ces pre-embryons ont atteint le stade de huit 
cellules (deux a trois jours apres la fecondation), deux des blastomeres 
(cellules) sont preleves sur chaque embryon et sont utilises pour 
determiner le sexe. Cette operation se fait a l'aide d'une nouvelle 
technique appelee reaction en chaine de la polymerase (RCP). La RCP 
multiplie rapidement le materiel genetique de la cellule, ce qui permet de 
proceder aux tests de depistage genetique [...] A l'heure actuelle, on ne 
peut pas selectionner les pre-embryons en fonction de maladies particu-
lieres, mais seulement selon le sexe. Dans le cas des maladies a 
transmission recessive liees au chromosome X, la mottle des pre-
embryons de sexe masculin seront affectes par la maladie hereditaire. 
C'est pour cette raison que seul des embryons de sexe feminin sont 
reinseres dans l'uterus de la femme[...]3°  (Traduction) 

Ce compte rendu descriptif du diagnostic genetique preimplantatoire 
est resume dans le formulaire de consentement sous la forme d'un 
processus en cinq etapes : 

ponction veineuse pour l'obtention de l'ADN parental; 

counseling genetique; 
FIV (hyperstimulation ovarienne contrOlee, monitorage par echo-
graphie endovaginale, prelevement des ovocytes, FIV et transfert 
des embryons); 
depistage cellulaire preimplantatoire; 
amplification de l'ADN cellulaire par la reaction en chaine de la 
polymerasel. 

Objectifs du diagnostic genetique preimplantatoire 
On indique clairement aux participants eventuels que le projet de 

recherche comprend deux objectifs distincts, l'un presentant un interet 
direct pour les candidats et candidates, l'autre presentant un interet 
principalement (sinon exclusivement) pour la communaute scientifique. Le 
premier objectif des recherches consiste a etablir si le depistage cellulaire 
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preimplantatoire precoce est une methode efficace de diagnostic genetique 
pour les couples porteurs de genes de syndromes d'arrieration mentale 
graves a transmission recessive lies au chromosome X. Le second objectif 
des recherches est de determiner le taux d'implantation des couples fertiles 
choisissant de subir une FIVETE suivie d'un DCPIP, et d'utiliser les 
donnees a des fins comparatives. 

Options envisageables autres que le diagnostic genetique preimplantatoire 
Le formulaire de consentement fourni a chaque candidat et candidate 

au projet de recherche fait etat de maniere sommaire de plusieurs options 
autres que le programme de DCPIP; en regard de chaque option figurent ses 
avantages et ses prejudices possibles. Les options indiquees pour les 
participants eventuels qui souhaitent eviter la naissance d'un enfant 
handicape sont les suivantes 

ne pas avoir d'enfants et ne pas en adopter; 

ne pas avoir d'enfants et en adopter si cela est possible; 

avoir un enfant et accepter le fait qu'il existe une chance sur 
quatre que leur enfant puisse etre grandement handicap& et une 
chance sur quatre que leur enfant soit porteur; 

feconder les ovules et, apres diagnostic prenatal normal (BC ou 
amniocentese), avorter les foetus risquant d'être affectes; 

avoir un enfant en ayant recours au don de gametes (don de 
sperme ou don d'ovocytes)32. 

3. Des informations sur /a nature et /a probabilite des consequences 
connues et possibles 	avantages, prejudices et desagrements) 
des differentes options (c.-d-d. le projet de recherche propose, d'autres 
projets de recherche possibles, des interventions ne relevant pas de la 
recherche et l'option de ne pas pratiquer d'intervention) 

Le document traitant des avantages et prejudices possibles de la parti-
cipation aux recherches proposees commence par un enonce qui reconnait 
la difficulte de tenter de prevoir tous les avantages et les prejudices 
possibles. Cela dit, on recense divers avantages et prejudices possibles. 

Avantages possibles 
Le DCPIP offre aux couples qui risquent d'avoir un enfant atteint d'un 

syndrome d'arrieration mentale grave lie au chromosome X une chance de 
produire un enfant sain qui soit biologiquement le leur, et ce, sans devoir 
commencer une grossesse et considerer ensuite l'option d'interrompre la 
grossesse si le diagnostic prenatal revele que le foetus est de sexe masculin. 
II s'agit la d'un bienfait possible important pour les couples qui souhaitent 
eviter la naissance d'un enfant handicap& et qui choisissent soit de ne pas 
procreer en raison d'objections de nature morale ou autre a regard de 
l'interruption de la grossesse, soit de procreer et d'utiliser les moyens de 
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diagnostic prenatal disponibles pour ensuite interrompre la grossesse si le 
foetus est de sexe masculin. 

En résumé, avec une FIVETE suivie d'un DCPIP, si le transfert de 
l'embryon reussit et aboutit a une grossesse, le couple peut esperer mettre 
au monde un enfant en bonne sante; il evite le stress de devoir se 
demander avec inquietude si l'enfant sera atteint et il 44 evite le traumatisme 
de subir, ou a tout le moires de devoir envisager de subir, un avortement 
therapeutique33  (Traduction) 

Prejudices possibleS 
Les prejudices possibles des recherches sur le DCPIP incluent la 

plupart de ceux de la FIVETE. Une exception notoire est le risque d'une 
grossesse multiple. Le risque de ce prejudice est grandement reduit par le 
recours au DCPIP, car on transfere un maximum de deux embryons par 
cycle. Comme nous l'avons mentionne ailleurs, les prejudices possibles 
associes a la FIVETE ne sont pas negligeables". 

En outre, it existe plusieurs prejudices possibles additionnels qui sont 
propres aux recherches sur le DCPIP. En premier lieu, il y a la possibilite 
d'une erreur de diagnostic. Il peut s'agir d'un faux negatif, ayant pour 
consequence le non-transfert d'un embryon de sexe ferninin; ou encore, il 
peut s'agir d'un faux positif, ayant pour consequence le transfert d'un 
embryon de sexe masculin risquant d'etre atteint. 

En supposant que l'erreur de diagnostic est decouverte par BC ou par 
amniocentese, cela signifierait soit l'interruption de la grossesse, soit 
l'acceptation d'une probabilite de 50 % de la naissance d'un enfant 
handicaps. Dans le cas d'une grossesse gemellaire, si la BC ou l'amniocen-
tese revelait qu'un embryon est de sexe masculin, le couple devrait decider 
s'il tente une reduction fcetale (avec une probabilite comprise entre 20 et 
30 % de perdre les deux foetus), ou s'il accepte la probabilite de 50 % que 
l'un des foetus soit affects. En juin 1991, les chercheurs du Hammersmith 
Hospital avaient acheve 20 cycles35  et avaient obtenu cinq grossesses, dont 
l'une etait un faux positif36. 

Deuxiemement, la participation au projet de recherche peut retarder 
une grossesse si la procedure de DCPIP ou de FIVETE est infructueuse. 
Plus precisement, il est possible que les embryons ne survivent pas au 
prelevement de cellules, et il est egalement possible que l'essai de RCP ne 
fonctionne pas. En outre, on obtient avec la FIVETE des taux de nouveau-
nes en bonne sante assez faibles. Ces taux peuvent etre encore diminues 
par le recours au DCPIP g car la micromanipulation peut reduire les 
chances de poursuite du developpement embryonnaire et de nidation37  ». 
(Traduction) Ou encore, les taux de nouveau-nes en bonne sante obtenus 
peuvent etre egaux, ou legerement superieurs, aux taux obtenus par 
FIVETE, car les couples participant au projet de recherche sur le DCPIP, 
la difference des couples subissant une FIVETE, sont feconds. 

Troisiemement, il est possible que soit elimine un embryon de sexe 
masculin en bonne sante, ou que naisse un embryon de sexe feminin qui 
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soit porteur du gene. Ces prejudices possibles sont une consequence 
directe des limites actuelles de la technique. Ce n'est que lorsque la 
technique aura ete affinee, de facon a pouvoir depister chez l'embryon des 
affections particulieres pluta que de baser le depistage sur le sexe, qu'il 
sera possible pour les couples porteurs du gene d'une maladie a trans-
mission liee au chromosome X de produire des enfants de sexe masculin 
en bonne sante et des enfants de sexe feminin non porteurs. 

Un quatrieme prejudice possible du diagnostic genetique preimplan-
tatoire est le risque de grossesse echouee. Le risque de grossesse echouee 
est de 0,5 % avec l'amniocentese et de 2 % avec la BC. On ignore le niveau 
de risque de grossesse echouee lie au diagnostic genetique preimplanta-
toire, et ce dernier parametre n'est pas mentionne dans les informations 
&rites fournies aux participants eventuels du projet de recherche. 

Des informations sur les qualifications et l'experience des 
membres de l'equipe de recherche 

Les informations &rites fournies aux participants eventuels sur le 
projet de DCPIP incluent le nom, les diplemes, les titres et les affiliations 
des differents membres de l'equipe de recherche. A revidence, ces informa-
tions sont probablement d'une utilite limitee pour les participants even-
tuels. Toutefois, it convient de noter que ces informations precedent un 
paragraphe descriptif qui resume l'experience des differents chercheurs et 
chercheuses dans leurs champs d'expertise respectifs, et qui reconnait 
explicitement que c'est la premiere fois que ces chercheurs tenteront de 
faire le depistage cellulaire preimplantatoire chez l'humain. Par ailleurs, les 
participants eventuels sont invites (4 a demander le curriculum vitae detaille 
(biographie) de l'un ou l'autre des chercheurs ou de tous g. 

Des informations sur les cofits en jeu 
Les sujets de la recherche n'ont pas a defrayer de coilts pour le 

prelevement des cellules embryonnaires. Ce projet dispose de fonds prives. 
Toutefois, les fonds disponibles ne servent pas a defrayer le volet FIVETE 
du projet. 

En Ontario, le programme de soins de sante finance par le gouverne-
ment rembourse la FIVETE. En d'autres termes, les residents et residentes 
de l'Ontario n'ont rien a debourser pour les interventions medicales 
requises (p. ex. induction de l'ovulation, prelevement des ovocytes et 
reimplantation de l'embryon), les manipulations en laboratoire des gametes 
et les sej ours hospitaliers pour la FIVETE. En revanche, les couples de 
l'exterieur de la province ne sont pas admissibles a ce programme. Its 
peuvent choisir de demander une aide financiere au systeme de soins de 
sante de leur province de residence. 

Que ce soit pour les residents de l'Ontario ou pour les residents des 
autres provinces, le gouvernement ne finance pas l'achat de medicaments. 
Ces coots ne sont payes ni par l'hOpital ni par le programme de recherche, 
et peuvent dans certains cas etre couverts par un regime d'assurance- 
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medicaments prive. Au University Hospital de London (Ontario), le coilt des 
medicaments par cycle vane d'environ 900 $ a pres de 2 000 $38. 

Des informations additionnelles susceptibles d'aider les 
participants eventuels au projet de recherche afaire un choix eclaire 

On fournit aux candidats et candidates les informations additionnelles 
suivantes : 1) les reglements regissant l'interruption de l'etude et le retrait 
des sujets; 2) la transmission d'informations concernant les nouveaux 
resultats; 3) les raisons pour lesquelles un medecin peut choisir de mettre 
fin a la participation d'un sujet au projet de recherche. On fournit 
egalement aux sujets eventuels un résumé d'une page des differences entre 
le programme de FIV normal du University Hospital, et le programme de 
FIV-DCPIP. Ces informations sont destinees a aider les couples a 
comprendre pleinement certains des aspects experimentaux du programme 
de DCPIP propose. 

Tout d'abord, alors que les couples participant au programme de 
FIVETE sont infertiles, les couples du programme de FIVETE-DCPIP sont 
tres vraisemblablement fertiles, mais sont porteurs du gene d'un syndrome 
grave d'arrieration mentale a transmission lie au chromosome X. 
Deuxiemement, dans le cas de la FIVETE normale, les embryons sont 
d'ordinaire transferes dans l'uterus au stade de deux a quatre cellules 
(environ 48 heures apres la fecondation); dans le cas de la FIVETE-DCPIP, 
on laisse les embryons se developper jusqu'au stade de 8 a 16 cellules, 
pour le prelevement cellulaire. Troisiemement, dans le cas de la FIVETE 
normale, les embryons ne sont pas manipules, tandis que dans le cas de 
la FIVETE-DCPIP, on preleve des cellules, on les examine et on ne transfere 
que les embryons de sexe feminin dans l'uterus. Quatriemement, alors que 
dans le cas de la FIVETE normale on peut reimplanter jusqu'a cinq 
embryons par cycle, on ne transfere qu'un maximum de deux embryons 
dans le cas de la FIVETE-DCPIP. Cinquiemement, dans le cas de la 
FIVETE normale, les embryons surnumeraires peuvent etre congeles; dans 
le cas de la FIVETE-DCPIP, les embryons surnumeraires ne seront pas 
congeles. Enfin, tandis que les couples participant a un programme de 
FIVETE normale peuvent subir un depistage genetique, dans le cas de la 
FIVETE-DCPIP, la BC et l'amniocentese sont considerees comme une 
technique d'appoint courante pour le depistage genetique par RCP. 

Un enonce indiquant que les participants et participantes peuvent 
poser des questions maintenant et plus tard 

Les informations &rites fournies aux candidats et candidates incluent 
les enonces suivants : « N'hesitez pas a poser des questions au fur et a 
mesure qu'elles vous viennent avant, pendant ou apres votre participation. 
Si vous avez une question [sic], veuillez vous adresser au Dr  [nom du 
chercheur principal] au [numero de telephone] '. (Traduction) 
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Un enonce indiquant que la confidentialite sera respectee 
Il n'existe pas d'enonce sur le respect de la confidentialite ni dans les 

informations &rites remises aux couples ni dans le formulaire de consente-
ment que Ion demande aux couples de signer. 

Un enonce indiquant que les participants et participantes peuvent 
refuser de participer sans mettre en peril leur possibilite d'obtenir des 
soins medicaux 

Dans les informations &rites fournies a chaque candidat du projet de 
recherche, on peut lire ce qui suit : « Votre participation est totalement 
volontaire, et vous pouvez refuser de participer sans que vos soins 
medicaux futurs en soient menaces. >, (Traduction) 

Un enonce indiquant que le consentement et le refus sont 
revocables. En principe, les participants et participantes au projet de 
recherche peuvent retirer leur consentement ou revenir sur leur refus 
sans mettre en peril leur possibilite d'obtenir des soins medicaux 

Dans les informations ecrites fournies aux candidats et candidates, on 
peut lire ce qui suit : « Le consentement a la participation peut etre retire 
en tout temps sans que les soins medicaux futurs en soient menaces. 
(Traduction) 
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Health Sciences Research Involving Human Subjects, on utilise le terme « pre-
embryon ». Comme nous rayons souligne ailleurs, l'usage de ce terme est 
problematique. Il denote un certain desir de contourner des questions morales plus 
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Par consequent, dans l'ensemble du present document, on utilise le terme 
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La medicalisation des 
nouvelles techniques de reproduction 

Michael Burgess, Arthur Frank 
et Susan Sherwin 

• 
Abrege 

Le terme de medicalisation sert a decrire un processus social selon 
lequel on assujettit a des institutions et a des professionnels et 
professionnelles de la sante, ou encore a des politiques officielles d'ordre 
technologique et medical, des conditions physiques ou psychologiques 
considerees jusque la comme en dehors du champ des soins de sante. 
L'utilisation de ce terme designe souvent le phenomene negatif de 
considerer comme des problemes medicaux des questions complexes des 
domaines personnel, social et politique. 

En depit de ses connotations negatives, la medicalisation comporte 
des aspects positifs, notamment la reconnaissance de la maladie, son 
traitement et sa prevention. Parmi ses effets negatifs, on peut citer la 
capacite de reduire la responsabilite individuelle et de depolitiser le 
comportement. De la decoulent deux autres problemes, la tendance 
reifier la vie sociale et une surveillance accrue des individus. 

Les critiques feministes de la medicalisation des nouvelles tech-
niques de reproduction (NTR) prennent en compte la dimension histo-
rique des tendances sociales en matiere de reproduction et la tendance 
actuelle vers la medicalisation de toutes les etapes de la vie reproductive 

Cette etude a ete realisee pour la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction en 
janvier 1992. 
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de la femme. Dans le cadre de cette tendance on peut ranger le depis-
tage prenatal systematique et la medicalisation de la contraception, qui 
fournissent des precedents sur lequel se baser pour prevoir revolution 
des NTR. 

En ce qui a trait a revolution des NTR elles-memes, it est important 
de prendre en consideration leurs coats techniques et sociaux. Les 
coats des NTR affectent aussi la medicalisation en matiere de repro-
duction. Leur financement public par le biais du regime d'assurance-
sante comporte des avantages sociaux pour les personnes qui les 
utilisent, mais peut aussi rendre moires attrayantes les solutions de 
rechange, precisement parce qu'il accorde aux NTR des avantages 
supplementaires. 

En consequence, la societe devra se fixer certains objectifs lui 
permettant de promouvoir l'acces aux NTR sans limiter les choix indivi-
duels. C'est ainsi que chaque technique devra faire l'objet d'une 
evaluation individuelle sur le plan de ses avantages pour la societe, de 
la reglementation, du financement et du consentement eclaire ainsi que 
le maintien des solutions de rechange et racces a celles-ci. 

Introduction 

Le present memoire a ate redige comme document d'information 
generale a l'intention des commissaires. Il est le fruit de la collaboration 
d'un sociologue specialise dans les experiences lifts a la maladie, d'une 
philosophe feministe qui a realise des recherches considerables sur les 
nouvelles techniques de reproduction (NTR), et d'un philosophe verse en 
bioethique. Les diverses parties du document ont ete redigees separement 
par les trots auteurs, mais de longues heures de discussion et de 
reformulation ont rapproche leurs points de vue sur les enjeux de la 
medicalisation relative aux NTR. La medicalisation en general, et la 
medicalisation des NTR en particulier, a une incidence a la fois positive et 
negative. Au nombre des repercussions positives, on compte la legitimation 
sociale des problemes, certains bienfaits sociaux, un meilleur acces aux 
services reputes comme medicaux, bref un acces accru. Parmi les 
repercussions negatives, mentionnons la perte de maltrise du public sur les 
aspects medicalises de la vie, une certain &valorisation des solutions de 
rechange non medicales, la preoccupation de la societe quant l'utilisation 
des deniers publics, et peut-etre meme l'obligation de se prevaloir de 
certains des services medicalises. Il s'agit donc, en résumé, de la perte de 
la liberte de choix. Les preoccupations d'ordre pratique et deontologique 
concernant la medicalisation consistent a trouver un juste milieu entre 
Fames accru et la perte de liberte de choix. Nous nous pencherons dans 
le present document sur la maniere dont les effets negatifs et positifs de la 
medicalisation se manifestent, particulierement en ce qui a trait aux NTR 
et au financement public. 
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Dans la premiere partie, nous definissons ce qu'est la medicalisation. 
La seconde partie s'inspire de la documentation feministe considerable qui 
existe pour evaluer les repercussions positives et negatives de la medicali-
sation sur les NTR. La derniere partie traite de l'obligation morale de 
financer l'une ou l'autre des NTR, ainsi que de la maniere dont les moda-
lites de financement public rehaussent certains des effets de la medicalisa-
tion. Nous concluons avec cinq objectifs qui pourraient guider une analyse 
plus poussee du financement et de la reglementation des NTR. 

Le concept de medicalisation 

Le terme « medicalisation » est apparu dans les ouvrages de sociologic 
au debut des annees 1970 (Freidson, 1970; Zola, 1972; Fox, 1977) pour 
decrire le processus social, se deroulant dans le temps, par lequel un 
comportement qu'on ne jugeait pas anterieurement etre lie a la medecine, 
rest devenu par la suite. Nombre d'etudes de cas de medicalisation ont etc 
realisees notamment sur les sujets suivants : le vieillissement, le syndrome 
premenstruel, la menopause, le transsexualisme, l'anorexie, l'hyperkinesie, 
l'hyperactivite, la sante en milieu de travail, l'alcoolisme et les toxicomanies, 
la chirurgie esthetique, le syndrome de la femme battue, la maladie 
d'Alzheimer, les enfants maltraites, l'obesite, le « lavage de cerveau et la 
deprogrammation d'ordre religieux », la passion du jeu, les troubles de 
concentration intellectuelle et les troubles d'apprentissage, la sexualite 
masculine, l'accouchement et l'invalidite (Conrad, 1992)'. C'est grace aux 
ouvrages du philosophe francais Michel Foucault (Foucault, 1973, 1978, 
1979: Arney et Bergen, 1984; Turner, 1987; Eribon, 1991; Sawicki, 1991) 
que la theorie en la matiere a beaucoup evolue. 

Quoiqu'une definition generale de la medicalisation ne permette pas 
de prendre en consideration tous les exemples de facon detainee, it vaut 
tout de meme mieux commencer par une idee generale. La plupart des 
etudes sur la medicalisation sont de nature historique. Le plus souvent, 
elles decrivent quelque etat physique ou comportement qui, a une époque, 
n'avait pas de reconnaissance ou d'etiquette particuliere; c'etait, au plus, 
une malchance individuelle ou une nuisance sociale. Puis, ce comporte-
ment a etc etiquete en fonction de parametres fondes sur la moralite 
collective qui se presentait sous la forme d'une croyance religieuse (par 
exemple, un « peche »), ou d'un statut legal. Le moment crucial survient 
quand la medecine s'est developpee au point oil la valeur morale a pris une 
acception medicale. Avec l'intervention de la medecine, l'etat ou le 
comportement est associe a un diagnostic, a une etiologie, ainsi qu'd un 
traitement indique, lesquels se modifient avec le temps au gre des 
changements sociaux. Petit a petit, la « malchance » devient « maladie », et 
les « contrevenants et contrevenantes » des « victimes ». La « punition » cede 
la place au « traitement 	Ainsi, la nomenclature et le traitement de la 
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deviance sociale cesse d'etre du ressort des autorites religieuses et 
judiciaires, pour passer a celle des medecins. 

On ne pretend pas dans ces etudes que les affections designees 
comme des 0 maladies » n'existent que depuis que la medecine s'y interesse, 
et l'on ne conteste pas non plus le fait que l'intervention medicale peut 
avoir ameliore le sort des personnes atteintes. Dans la plupart des cas, les 
troubles ont toujours ete douloureusement reels, et l'intervention de la 
medecine, en un sens, a ete utile. 

Ce que les etudes de la medicalisation veulent faire valoir, c'est que 
l'intervention de la medecine est touj ours un processus social. La pratique 
de la medecine implique des relations sociales, qui sont toujours le reflet 
de la division des pouvoirs dans une societe, et qui perpetuent celle-ci. 
L'etude de la medicalisation porte sur la maniere dont divers groupes 
sociaux, y compris les medecins, mais sans se limiter a eux, evoluent par 
l'intermediaire de la medecine pour influer sur la division du pouvoir dans 
une societe. 

Sawicki decrit la medicalisation, et fait remarquer l'accent que mettent 
actuellement la plupart des etudes sur ce terme lorsqu'elle ecrit que 0 le 
mot medicalisation designe habituellement le phenomene negatif qui 
consiste a reduire des enjeux politiques, personnels et sociaux au niveau 
d'un probleme medical, ce qui donne le pouvoir aux scientifiques de les 
"resoudre" a l'interieur des parametres de la medecine » (Sawicki, 1991, 
p. 119). (Traduction) Dans ses arguments précis sur les NTR, elle est 
d'avis que 0 la grossesse, I'accouchement et la fecondite » sont a juste titre 
du ressort des services de sante. 

Sawicki etablit une distinction importante entre les techniques 
elles-memes et les relations de pouvoir qui faconnent le contexte de leur 
application. Bares sont les critiques de la medicalisation a vouloir 
supprimer tout a fait l'intervention medicale; on veut plutot une repartition 
differente de l'autorite et des pouvoirs decisionnels. Elle ne remet pas en 
question l'intervention de la medecine au chapitre des NTR, mais la 
maniere dont le pouvoir medical est exerce. « Je ne crois pas que les 
medecins devraient monopoliser l'autorite sur toutes les questions qui 
surviennent dans ce contexte [medical] h. (Sawicki, 1991, p. 119) 
(Traduction) Elle poursuit en faisant observer que le « pouvoir medical 
devrait etre assimile aux autres formes de pouvoir qui interviennent par le 
biais de la medecine, par exemple le pouvoir politique et le pouvoir de 
l'Etat, le pouvoir economique, celui de certains groupes d'interet et celui 
des experts techniques. 

Il faut voir les NTR dans le contexte d'un mouvement beaucoup plus 
large de la societe vers la medicalisation. Il est indeniable que la medica-
lisation s'est repandue, car on croit bon de demander une opinion medicale 
dans bien des domaines on cela ne se voyait pas auparavant. L'une des 
grandes questions que l'on se pose est la suivante : N'est-on pas en train 
de redeflnir les enjeux sociaux de facon a ce qu'ils se pretent mieux a une 
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solution medicale technique, et leg succes d'un traitement » ne vient-il pas 
occulter les problemes sociaux qui perdurent? 

Une definition claire de la0 medicalisation » s'impose vu la documenta-
tion volumineuse et l'usage peu coherent du terme. 

Premierement, la medicalisation est toujours un processus contests, 
comme en temoigne le mouvement anti-psychiatrie des amides 1960 et 
1970, qui a transforms non seulement la pratique de cette branche de la 
medecine, mais egalement la maniere dont la population percoit la maladie 
mentale. D'un cote, it y avait les personnes qui prOnaient rid& que la 
maladie mentale etait de nature organique, ce qui justifiait sa medicali-
sation (Vonnegut, 1975). La reaction de FINRRAGE (Feminist International 
Network on Resistance to Reproductive and Genetic Engineering) a regard 
des NTR montre sous un autre angle la contestation actuelle de la medicali-
sation des questions de reproduction. Par ailleurs, certains ont temoigne 
devant la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction 
pour revendiquer la reconnaissance de 0 rinfertilite » comme une maladie, 
ce qui ouvrirait droit a un traitement medical. 

Rares sont les situations ou relargissement du contrOle medical a ete 
accepts universellement comme un bien pour la population; mats, lorsque 
la medicalisation prend l'aspect de mesures anti-pollution, de l'eau par 
exemple, on ne saurait certainement s'y opposer. Quelque part au milieu 
de rechelle se situent les registres de maladies transmises sexuellement 
(MTS), qui sont contestes lorsque la fonction de sante publique est assortie 
d'une fonction de surveillance. Les tests genetiques commandos aux fins 
des examens pour un emploi ou une assurance sont un exemple de medi-
calisation qui sera sans doute de plus en plus contest& s'ils deviennent 
systematiques. 

Deuxiemement, meme si ce sont les medecins qui sont habituelfement 
appeles a mettre en oeuvre le processus de medicalisation, la medicalisation 
n'est pas forcement le fruit de leur initiative. On peut dire que les 
associations medicales se sont rarement opposees a la medicalisation, et 
que certains medecins en ont stirement tire profit, meme s'ils s'opposaient 
a ce qu'un tiers exigeait d'eux. La fonction de 0 gardien » que les medecins 
sont appeles a remplir, c'est-d-dire autoriser toutes sortes d'activites (qu'il 
s'agisse d'immigration ou de camp d'ete), en est un exemple. Dans ce con-
texte, les medecins doivent executer, parfois avec reticence, une verification 
pour un tiers, comme attester d'une blessure de travail. Lorsqu'il y a 
contrat de maternite de substitution, le medecin appele a executer rinse-
mination ou a surveiller la grossesse doit repondre A la demande d'un tiers. 

Troisiemement, la medicalisation n'est pas un processus a sens 
unique. Il existe aussi des exemples de demedicalisation, mais ils sont 
moins nombreux. Selon Wikler et Wikler (1991), le recours a rinsemination 
artificielle par un profane est un exemple de demedicalisation. Men-
tionnons egalement le mouvement pour l'autonomie des personnes handi-
capees. Le plus recent cas de demedicalisation, un dossier tres palls& a 
ete la radiation de rhomosexualite comme diagnostic psychiatrique dans la 
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troisieme edition du Diagnostic and Statistical Manual de l'American 
Psychiatric Association. 

Qui favorise la medicalisation et de quelle maniere? 
Les initiatives de medicalisation surviennent a differents endroits, puis 

se recoupent. Les protagonistes sont les suivants 

les medecins et les associations medicales, qui affirment qu'il y 
a de nouvelles raisons de se prevaloir des connaissances 
medicales et donc d'elargir la prestation des services; 

les etablissements de techniques medicales, tant du secteur prive 
que public, dont les compagnies pharmaceutiques, les etablisse-
ments de techniques de contrOle et de scanographie, de meme 
que les instituts de recherche; cette poussee technique peut avoir 
un but lucratif ou elle peut faire partie de l'expansion naturelle 
d'une organisation; 

les patients et patientes eux-memes, qui percoivent un avantage 
personnel (d'un traitement ou de la redistribution des responsa-
bilites pour la « maladie g), et leur famille, qui peut beneficier d'un 
certain repit pour ce qui est des soins a dispenser (ou etre elle-
meme liberee des responsabilites); 

les politiciens et les fonctionnaires, qui peuvent se servir de la 
definition medicale donnee a un probleme social (la drogue, le 
syndrome d'immuno-deficience acquise [sida], par exemple) pour 
apaiser la population en mettant sur pied un programme public 
a cet egard, et qui misent sur les dossiers de sante pour s'attirer 
la confiance de l'electorat; 

les tiers dont les medecins sont mandataires. Le recours aux 
medecins pour le depistage des drogues et l'etablissement de 
l'admissibilite a des prestations (indemnisation des accidents du 
travail, par exemple) sont des situations oil un tiers est a l'origine 
de la medicalisation. Lorsqu'un membre du personnel se prevaut 
de l'assurance medicale de son employeur pour obtenir un traite-
ment qui ne lui aurait pas ete accessible autrement, it s'agit la 
aussi de medicalisation. L'evaluation des exclusions demandees 
par l'employeur et des inclusions demandees par un membre du 
personnel sera encore contestee. Dans tousles cas, l'intervention 
medicale dans la vie des gens prend de l'ampleur. 

Le mouvement de ces groupes vers la medicalisation s'inscrit dans 
plusieurs tendances sociales plus larges. Ainsi, au tours des deux derniers 
siecles, un changement est intervenu dans l'interpretation du comporte-
ment deviant qui ne s'exprime plus aujourd'hui relativement a la moralite, 
macs qui est considers comme une maladie. L'exemple le plus marquant 
est la redefinition de l'alcoolisme comme une maladie plutOt que comme 
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une simple faiblesse morale. De nombreux diagnostics psychiatriques de 
comportements autrefois consideres comme des actes criminels marquent 
revolution du « mal » vers la « maladie 0  (Conrad et Schneider, 1980). Cette 
redefinition humanise le traitement des personnes qui ne peuvent etre 
tenues responsables de leurs actes, mais elle risque d'abaisser la norme 
publique a regard de la responsabilite, ce qui constitue un autre point con-
teste. Il nous faut maintenant comprendre que la medicalisation fait partie 
d'une evolution plus large qui s'inscrit dans la periode « post-lumieres » et 
ou l'opinion de la societe se fonde sur des normes « scientifiques ». 

L'approfondissement du savoir scientifique represente une autre 
tendance sociale. La medicalisation de la sante publique est due au fait 
que nous en savons plus sur l'origine des maladies. La decouverte des 
microbes et des virus comme sources de maladie a permis bien des gueri-
sons sur le plan individuel, mais en definissant la sante sur la base de ces 

decouvertes », on detourne l'attention de la dimension sociale de la sante, 
c'est-d-dire l'environnement (pas seulement comme source d'infection), 
le milieu de travail et les differentes formes de stress. Sans doute 
commencons-nous tout juste a regagner requilibre que nous avons perdu 
lorsque les decouvertes scientifiques ont apporte certaines solutions 
medicales, fermant ainsi la porte a d'autres enquetes ou interventions 
possibles. 

Les medecins servent de plus en plus d'agents de controle social, dans 
rinteret de tiers. L'apport de la profession medicale a la surveillance par 
l'Etat remonte au moins au XVIIIe siecle (Foucault, 1978; Donzelot, 1979). 
De nos jours, les medecins sont communement utilises par les employeurs 
pour contreder les employes. La legitimation des « pretextes medicaux 0  est 
un cas d'espece. Determiner qu'une personne candidate au statut de 
refugie a ete torturee est plus complexe toutefois, tant sur le plan medical 
que politique. Les medecins sont appeles a delivrer des certificats pour 
toutes sortes de motifs, que ce soit pour une pension d'invalidite ou pour 
liberer quelqu'un d'un bail ou d'un contrat; it est evident, au regard de cette 
fonction, que la medecine sert de tactique dans diverses relations de 
pouvoir. 

L'emploi de la terminologie medicale ou pseudo-medicale a des fins de 
revendications sociales ou encore pour decrire un comportement social s'est 
defendu. Il ne signifie pas toujours que des medecins sont en cause. 
Prenons l'exemple du terme populaire « codependance » qui illustre bien 
comment un terme quasi-psychiatrique peut etre utilise pour decrire un 
comportement qui n'aurait anterieurement pas porte de nom, ou qui aurait 
ete compris en d'autres termes (Goldman et Montagne, 1986; Coward, 
1989). Depuis des annees, le sarrau Blanc est un puissant symbole de 
legitimite en publicite. En outre, ('utilisation de logos medicaux en 
publicite medicalise non seulement un produit particulier, mais aussi toute 
la sphere de consommation que le produit represente; ainsi, une societe du 
cancer a recemment autorise que soit appose son logo (qu'il est facile de 
confondre avec le caducee des medecins) sur une boite de cereales 
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commerciales, comme si le petit dejeuner etait devenu une activite 
medicale D 

Les promesses medicales, qu'elles soient faites par les medecins 
mernes, par leurs associations professionnelles, les compagnies 
pharmaceutiques ou d'autres entreprises dont le marketing est oriente vers 
la medecine, ou encore par les gouvernements, ont ete exagerees. Les 
medecins et les politiciens ont tout a fait raison de se plaindre des attentes 
irrealistes du public face aux interventions medicales; la question est de 
savoir d'ofi viennent ces attentes. On ne voit pas beaucoup d'annonces 
publicitaires sur la sante publique decrivant les situations dans lesquelles 
on ne devrait pas # consulter un medecin 0. Meme si les secteurs public et 
prive s'inquietent vraiment du cout des soins de sante, on ne fait pas 
beaucoup d'efforts en sante publique pour informer les gens sur les 
symptOmes pour lesquels # la medecine est a peu pres impuissante ». Au 
contraire, la publicite un peu partout continue d'insinuer qu'il faudrait 
consulter un medecin pour une gamine sans cesse croissante de troubles. 

Cette enumeration de differentes tendances sociales associees a la 
medicalisation est loin d'être exhaustive, mais elle montre a quel point la 
medicalisation fait maintenant partie du tissu social. 

Ces tendances ne sont pas en elles-memes bonnes ou mauvaises. 
Elles comportent toutes des bons et des mauvais Coles, et on ne s'accordera 
jamais sur ce qui est de savoir lesquels, des bons ou des mauvais, sont les 
plus importants. Avec revolution et l'expansion des # techniques » de 
reproduction, leur utilisation sera contestee dans le contexte d'oppositions 
a de nombreuses autres medicalisation, allant de la fluoration au 
depistage des drogues. Affirmer que toute contestation s'inscrit dans un 
contexte plus grand n'est pas amoindrir l'importance des enjeux 
particuliers. Au contraire, la multiplication des contestations a ce sujet 
porte a croire que la societe a besoin d'amorcer un debat public lui 
permettant de trancher parmi les points de vue tant des detracteurs et 
detractrices que des adeptes de la medicalisation, dans certains domaines 
specifiques (Dougherty, 1991; Hadorn, 1991). 

Le pour et le contre de la medicalisation 
Les avantages de la medicalisation semblent assez clairs : 

absence relative de maladie (p. ex. le contrOle des maladies infec-
tieuses par la reglementation en sante publique); 

reconnaissance appropriee d'une maladie comme la cause de 
certains comportements ou troubles, et prise de mesures 
preventives; 

cessation des sanctions religieuses ou judiciaires erronees, et 
accent sur la readaptation medicale; 

meilleure realisation du potentiel personnel, notamment lorsque 
quelqu'un est sauve d'une maladie qui autrefois etait mortelle, ou 
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lorsqu'on reduit l'incidence d'une maladie par des mesures 
preventives. 

Cependant, peu d'avantages d'ordre social sont univoques. Un trouble 
du comportement peut etre attribut a tort a une maladie; la « promotion de 
la sante » peut instituer de nouvelles idees fausses sur la responsabilite 
personnelle en matitre de prevention; et la recherche de l'amelioration de 
soi peut provoquer des problemes iatrogenes, comme en temoigne la 
controverse actuelle sur la possibilite que les implants mammaires soient 
cancerigenes. 

Rares sont les critiques qui laissent entendre que la socitte pourrait 
ou devrait retourner dans le passé, mais it serait tout aussi naïf de ne pas 
avouer que la medicalisation a entrain certains problemes, notamment les 
suivants 

La medicalisation occulte les liens ambigus que la medecine 
entretient avec les autres sources de pouvoir dans la soda& 
L'intervention medicale est en general percue comme une inter-
vention au niveau individue/. Cette intervention ayant comme 
fondement la connaissance « scientifique », la neutralitt profes-
sionnelle en regard du pouvoir est preservee. On imagine encore 
que la medecine est exercee de facon neutre et individualiste, et 
qu'elle est independante de toute pression institutionnelle ou 
sociale. Cassell (1991) a toutefois introduit une vision de la 
pratique medicale comme etant davantage une relation sociale 
qu'une relation medicale. Waitzkin (1991) va encore plus loin en 
affirmant qu'en tant que relation sociale, la medecine refltte et 
perpetue les ideologies qui sont a la base de l'actuelle repartition 
du pouvoir dans la soda& Les medecins eux-mtmes s'elevent 
de plus en plus contre le fait que leur travail est subordonne a 
des interets corporatifs pluta qu'd leur ideal classique de 
« personne qui guerit » (voir Kleinman, 1987, p. 209-226). La 
desillusion des medecins face a leur vocation est patente dans la 
reponse categorique d'un important chirurgien local, recemment 
a la retraite, a qui on a demande comment la pratique medicale 
avait evolue au cours de sa canitre : « La medecine a perdu son 
caracttre humain a-t-il declare, avant de decrire la mainmise 
de l'administration et des tiers sur la profession medicale. 

La medicalisation comporte une certaine reduction de la 
responsabilite individuelle. La responsabilite en matiere de sante 
se limite a consulter un medecin et a suivre ses ordres, et plus 
generalement a se plier aux directives de la sante publique. 
Devenir un patient ou une patiente signifie voir reduire ses 
responsabilites, c'est-a-dire etre libere de certaines taches 
(comme le travail) et etre emptche de faire certains gestes et de 
prendre certaines decisions (Parsons, 1951, 1978; Turner, 1987; 
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Frank, 1991a). Par consequent, la medicalisation s'inscrit 
(comme un element seulement) dans une tendance sociale 
inquietante ou, de maniere croissante, on laisse de presumes 
« experts 0 prendre les decisions pour soi (Habermas, 1987). Par 
la medicalisation, la personne n'est d'abord plus responsable de 
reagir face a son propre organisme, puis elle perd confiance dans 
les sentiments qui l'ameneraient a reagir. Dans une communica-
tion sur les techniques de surveillance fcetale, plusieurs auteurs 
et auteures affirment que ces techniques devalorisent ce que la 
femme ressent durant sa grossesse au profit de donnees dites 
objectives (Lasch, 1977; Stanworth, 1987; Rothman, 1987, 1989). 

La medicalisation depolitise et individualise a la fois le 
comportement. Comme le patient ou la patiente represente 
l'unite d'analyse medicale, l'individu est au centre de la 
problematique (Waitzkin, 1991). On encourage les gens a penser 
en termes de cure individuelle plutOt qu'd se preoccuper de la 
reforme sociale par les voies politiques, ce qui ne favorise pas le 
civisme, au sens propre. Lorsqu'il y a medicali6ation d'un 
probleme, l'acteur social devient un patient, et lorsque les soins 
sont dispenses par l'Etat, cette meme personne ne pense plus a 
sa responsabilite envers l'administration politique, mais aux 
avantages qu'elle peut tirer de la politique. Cette recherche des 
avantages constitue une orientation personnelle, prise au 
detriment de l'orientation civique. Quand les soins medicaux se 
generalisent et deviennent un droit, le public devient la clientele 
de l'Etat (Habermas, 1987). Mettre en lumiere les risques d'un 
regime medical etatise ne constitue cependant pas un argument 
en faveur de la privatisation, dont les repercussions sembleraient 
pires sur le plan de l'individualisation et de la depolitisation, mais 
c'est reconnaltre les difficultes inherentes a une medicalisation 
plus poussee. 

On encourage les gens a penser en termes de solution technique 
pluteit que de resolution sociale. Le vaccin est un exemple de 
solution technique, parfois efficace, comme dans le cas de la 
polio. Toutefois, plus les interets sociaux a concilier sont 
complexes, moans it y a de chances qu'une technique quelconque 
apporte une solution au probleme (Sawicki, 1991, p. 48). Dans 
l'esprit des gens, trouver une « solution 0 a un probleme fait tout 
simplement disparaitre le probleme tout comme la polio a 
presque disparu. La « resolution » d'un probleme, en revanche, 
implique un resultat beaucoup plus modeste; elle est done une 
proposition moans populaire. Un probleme peut etre resolu sans 
disparaitre pour autant, c'est-d-dire que les gens trouveront des 
facons acceptables de le supporter et de l'accepter. 
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En ce qui concerne les NTR, l'infertilite a ete qualifiee de 
probleme h au regard de toute une serie d'attentes, dont le role 

de la femme dans la societe, l'amour-propre et la satisfaction des 
hommes et des femmes, la definition de ce qui constitue une 
4( famine *, les ressources materielles et autres dont disposent les 
gens pour etre de bons parents, la repartition des taches au 
niveau de la conception et des responsabilites parentales, et 
meme le soin des personnes agees (c.-à-d. si  les personnes agees 
ont besoin de leurs enfants adultes pour s'occuper d'elles, ou si 
subvenir aux besoins d'un parent age nuit au soin des enfants). 
Aucune intervention technique ne resoudra jamais les multiples 
conflits inherents a ces questions, mais nous semblons toujours 
penser que la 4( solution * est liee au perfectionnement de quelque 
technique ou de sa disponibilite. Quels que soient les progres 
techniques de la medecine, it ne faudrait pas se tourner vers elle 
pour resoudre les problemes d'ordre social. 

La medicalisation est .attrayante en ce sens qu'elle offre la 
possibilite de reduire un probleme social en un probleme tech-
nique, ce qui vient cacher les dimensions plus profondes du 
probleme et les interets touches par la maniere dont le probleme 
est aborde. Il ne saurait etre question bien stir de supprimer la 
medicalisation (voire toute technique), meme si c'etait possible. 
Ce qu'il faut reformer, ce sont les relations de pouvoir dans l'exer-
cice de la medecine. Sawicki resume la situation ainsi : 

11 ne s'agit pas ici de determiner si les femmes [desireuses 
d'utiliser les NTIZ] sont victimes d'une aberration puisqu'elles 
veulent mettre un enfant au monde, mais plutot d'elaborer 
des strategies feministes dans la lutte pour etablir qui 
determine les besoins de la femme et les moyens de les satis-
faire. (Sawicki, 1991) (Traduction) 

L'attrait de la technique pose probleme en ce sens que celle-
ci detourne l'attention des questions qui se posent a priori 
concernant les besoins de la femme (et de I'homme), et les 
relations de pouvoir qui en determinent la satisfaction; elle donne 
l'illusion d'une solution rapide qui ferait disparaitre les problemes 
contextuels. 

Bien des gens s'accordent pour dire que l'exclusion de la respon-
sabilite personnelle a &passe les bornes du raisonnable, a. cause 
de la medicalisation. Songez a. un exemple historique d'exclu-
sion, comme l'alienation mentale invoquee en justice; un exemple 
contemporain est la maniere dont on a decrit le comportement 
des anciens combattants de la guerre du Viet-Nam comme un 
4( syndrome de stress post-traumatique *. Dans les deux cas, un 
diagnostic se substitue a la responsabilite individuelle a. regard 
du comportement. La personne faisant I'objet du diagnostic 
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n'agit plus de son propre chef; on considere qu'elle affiche un 
comportement type auquel it faut s'attendre au sein d'un groupe 
pareillement « atteint 0. Au lieu de punir l'individu, on traite le 
comportement type. Cette optique est nettement plus humaine, 
particulierement en ce qui a trait au syndrome de stress post-
traumatique. Par contre, comme dans tous les cas de medica-
lisation, cette tendance possede de multiples implications. 

En outre, les solutions techniques amoindrissent les aspects 
de la vie qui entrainent une souffrance personnelle, de fausses 
attentes et des deceptions. L'un des progres du Siecle des 
lumieres a ete la creation d'institutions pour remedier aux pro-
biomes que nous n'etions pas disposes a accepter. Maintenant, 
nous cherchons pluttit des cures. Cependant, malgre tous les 
progres realises, certains troubles persistent. Le discours 
medical parle courageusement de g conquerir 0 la maladie; or, ce 
propos accentue parfois la souffrance de ceux dont l'affection ne 
peut etre g conquise ». C'est peut-etre parce que nous refusons 
d'accepter la souffrance comme un phenomene naturel, qu'il 
nous est difficile de nous occuper des personnes qui continueront 
de souffrir. Trop souvent, la medicalisation s'appuie sur une 
definition irrealiste du corps humain, eu egard aux limitations et 
a la vulnerabilite de la chair (Frank, 1991b). 

La medicalisation fait partie d'un mouvement general et proble-
matique vers la reification de la vie sociale dans l'ensemble et du 
corps en particulier (Featherstone et al., 1991). La chirurgie 
esthetique est I'exemple le plus flagrant de medicalisation qui fait 
du corps humain un objet. De la meme facon, le risque que le 
bebe ne devienne une N marchandise » constitue une objection de 
taille a la maternite de substitution, aux tests sur le foetus et, 
ultimement, a l'ensemble des interventions dans le domaine de 
la fertilite (May, 1991). 

La medicalisation fait aussi partie d'une tendance generale vers 
la surveillance de l'individu. Dans le cas de la surveillance du 
foetus, elle est prise au sens litteral (Rothman, 1987, 1989). 
Mais, pour la plupart des gens, it ne s'agit pas d'observations 
directes, mais pluttit de l'etablissement de normes reglementaires 
(Gross, 1980; Burchell et al., 1991). La designation medicale des 
personnes dont le taux de cholesterol est generalement eleve 
comme une population g malade » a recemment ete remise en 
question dans les &bats concernant les tests medicaux courants 
devant etre elimines. L'inscription du syndrome premenstruel 
sur la liste des g maladies 4  est un autre cas de medicalisation, 
oil les attentes personnelles concernant une experience corporelle 
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sont systematiquement alterees, poussant a rechercher une 
intervention medicale (Sherwin, 1992). 

Dans ces situations, la medecine est la pratique la plus 
communement utilisee par d'autres interets pour assujettir la 
population a une certain norme. On tient pour acquis que la 
norme medicale n'a de lien qu'avec la sante, et donc qu'elle est 
neutre sur le plan moral. Toutefois, meme la sante represente 
une norme sociale comportant des valeurs implicites qu'on 
s'engage a respecter. Cette norme fait l'obj et d'une polemique 
sociale sur l'importance de la « sante » pour le patronat, les 
gouvernements et les professionnels et professionnelles de la 
sante. 

8. 	Dans les cas extremes, la sante cesse d'etre percue comme valeur 
sociale, sujette a des contestations sur les attentes qui s'y 
rattachent et sur la source de ces attentes. La sante devient 
alors un bien inconteste qui, en raison de la « neutralite » du 
corps lui-meme, se situe hors d'atteinte de toute contestation 
politique. La seule mention du mot sante peut mettre un terme 
a toute dispute et faire taire toute opposition. 

La question n'est pas de savoir si la medicalisation a cause plus de 
mal que de bien. Il ne s'agit pas de comparer ces effets. Comme nous 
l'avons dit plus haut, la medicalisation fait partie integrante de la culture 
contemporaine. Ce tissu culturel est si dense qu'il serait futile d'essayer de 
determiner si la medicalisation est la cause des problemes susmentionnes, 
ou un sympt6me de ces derniers. 

La medicalisation est toujours associde au pouvoir social, et pas 
seulement a des bienfaits « scientifiques ». Sawicki confirme cette 
preoccupation centrale lorsqu'elle affirme que les NTR sonto mises au point 
et appliquees par des experts dans des contextes oii l'autorite scientifique 
et medicale est imposee sans egard aux imperatifs de la democratic et du 
partage des decisions » (Sawicki, 1991, p.91). (Traduction) Il est impos-
sible de se debarrasser, a la maniere du luddisme, de la science et de la 
medecine. Meme une tentative de simplement ralentir la progression de la 
technique medicale et l'elan qu'elle donne a la medicalisation serait sans 
doute vouee a l'echec. En revanche, nous devrions tenter d'instituer une 
reforme des sciences et de la medecine afin que soient pris en compte les 
« imperatifs de la democratie et du partage des decisions ». Comme le 
resume si bien Petchesky, « it nous faut distinguer les relations de pouvoir 
lifts a l'application des techniques de reproduction des techniques elles-
memes » (Petchesky, 1987, p. 79). (Traduction) Il sera, au bout du compte, 
impossible de faire cette distinction (la technique n'existant que si elle est 
appliquee), mais cette idee eclaircit au moins la port& d'une intervention 
eventuelle au niveau de la mise au point et de l'implantation des NTR. 



182 Les NTR : Questions d'ordre ethique 

Perspectives feministes touchant Ia medicalisation des NTR 
Ce sont les analystes feministes qui ont critique avec le plus de 

rigueur et de vigueur la medicalisation des NTR et qui ont en general reagi 
en manifestant beaucoup d'inquietude et de mefiance2. Pour comprendre 
et evaluer les attaques feministes, et analyser le genre de solutions de 
rechange qu'elles proposent, it importe d'en comprendre les motifs. Leur 
evaluation des pratiques sociales revet un caractere nettement feministe 
parce qu'elle porte normalement d'abord sur l'incidence qu'une pratique est 
susceptible d'avoir sur la condition feminine dans la societe, de maniere 
generale et a regard de groupes particuliers (comme les femmes pauvres). 
Ainsi, les feministes nous enjoignent de nous demander si une pratique 
particuliere risque d'accentuer ou de diminuer l'oppression des femmes. 

La meilleure facon de comprendre la raison pour laquelle les femi-
nistes remettent des NTR en question est d'evaluer les techniques de repro-
duction medicalisee dans une perspective historique. Pour les feministes, 
le contexte dans lequel les NTR evoluent fait partie d'un long processus, 
toujours en cours, vers une intervention croissante de la medecine dans la 
reproduction feminine, et qui s'est traduit par un contrOle accru de la 
medecine sur les femmes. 

Historique de Ia medicalisation de Ia reproduction 
Le role dominant de la medecine en matiere de reproduction se mani-

feste de la maniere la plus evidente dans le quasi-monopole que les 
medecins exercent de longue date sur tout ce qui entoure l'accouchement 
(Arney, 1982; Leavitt, 1986; Bogdan, 1990; Borst, 1990; Mitchinson, 1991). 
Non seulement les medecins pretendent etre responsables de l'accouche-
ment et y jouer un role actif (Treichler, 1990), mais ils ont aussi decide du 
lieu de l'accouchement (l'hOpital), de la position dans laquelle la femme doit 
etre manipulde (couchee, pour faciliter la surveillance medicale), des 
personnes pouvant assister a l'accouchement (pendant des decennies, ce 
n'etait que le personnel medical, alors qu'on accepte maintenant le pere, 
mais pas tout le reseau de soutien d'une femme), parfois, du moment de la 
naissance (par le declenchement du travail ou l'utilisation de forceps), de 
l'emploi d'anesthesie selon la mode du jour, de l'accouchement par 
cesarienne, de l'utilisation du moniteur foetal electronique, et ainsi de suite 
(Bogdan, 1990). 

Les femmes, pour la plupart, ont accueilli avec plaisir les promesses 
d'accouchement sans douleur et sans risque, et ont encourage les medecins 
a prendre part a un evenement frequemment douloureux, pouvant 
entrainer de graves risques de mortalite ou d'infirmite pour la mere et 
l'enfant (Leavitt, 1986; Bogdan, 1990; Mitchinson, 1991; Sawicki, 1991). 
Cependant, la transformation de cet evenement naturel en activite medicale 
a eu pour effet de diminuer le role de la femme celle-ci etant souvent 
astreinte a suivre les ordres du medecin, qui lui indique quand respirer et 
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quand pousser. Les femmes ont du lutter pour regagner leur place dans 
le processus d'accouchement. 

Fait ironique, quand les femmes ont commence a recourir aux mede-
cins pour les aider a accoucher, on aurait dit qu'elles avaient decide que 
l'accouchement devait etre maitrise et modifie; it s'agissait d'une tentative 
deliberee de la part des femmes de revendiquer et d'exercer un pouvoir sur 
un evenement central de leur vie. Pourtant, la participation du medecin a 
l'accouchement en general, a l'instar de la plupart des autres formes de 
pratiques medicales (Fisher, 1986; Todd, 1989), est vecue tant par la 
personne trait& que par le medecin comme une situation sous autorite 
medicale (Treichler, 1990; Sawicki, 1991). Lorsque les femmes ont 
commence a accoucher a l'hopital, le contrOle a ete centralise au niveau 
medical, et les femmes ont decouvert qu'elles n'exercaient plus beaucoup 
d'influence sur les decisions subsequentes (Leavitt, 1986; Garner et Tessler, 
1989; Kunisch, 1989; Bogdan, 1990). 

En outre, malgre les bonnes intentions des medecins desireux 
d'ameliorer l'experience de la femme a l'accouchement, de nombreuses 
innovations obstetriques se sont revelees nuisibles, voire dangereuses. 
L'exemple le plus notoire est la decouverte par Semmelweis que les 
medecins contribuaient a propager les maladies infectieuses puerperales, 
et tout le temps qu'ont mis les medecins a accepter l'importance de 
l'hygiene a l'accouchement (Corea, 1985a). Aujourd'hui, plusieurs pro-. 
blemes importants retiennent l'attention, notamment : le taux etrangement 
eleve d'accouchements par cesarienne dans certaines regions et certains 
etablissements (Marieskind, 1980; Bogdan, 1990); le fait qu'on ait reconnu 
l'avantage de la position accroupie pendant l'accouchement, quoiqu'elle se 
prete moires bien a une surveillance technique (Kunisch, 1989); et le fait 
que certains elements de preuve indiquent que d'accoucher dans un lieu 
ofi on se sent chez soi est susceptible de reduire le stress et le travail 
pendant l'accouchement et d'ameliorer le post-partum (Garner et Tessler, 
1989). Il est clair qu'il y a de tits bonnes raisons historiques de se mefier 
des affirmations medicales quant aux bienfaits que les femmes tirent des 
pratiques medicales privilegiees du jour (Arms, 1977; Corea, 1985a; 
Bogdan, 1990). Il est pourtant difficile pour la plupart des femmes 
d'envisager un accouchement sans intervention medicale, et encore plus de 
passer a l'acte. Pour les feministes, c'est a cause de ces antecedents qu'il 
faut veiller a ce que la medicalisation d'autres aspects de la reproduction 
n'aboutisse pas a une erosion accrue de la maitrise et de l'autonomie 
personnelles de la femme. 

Contexte actuel 
Il faut donc trouver des moyens de redonner a la femme le pouvoir 

de prendre les multiples decisions qui sont associees a la reproduction 
(Ladd, 1989). Pour ce faire, les feministes ont suggere diverses strategies. 
Ainsi, elles cherchent generalement a faire respecter d'autres types de 
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connaissances en plus de la connaissance medicale technique, comme le 
savoir-faire des sages-femmes (Bogdan, 1990). Le medecin peut etre 
considers comme une source de savoir, qui est d'un apport precieux aux 
femmes qui en ont besoin ou le demandent, mais it n'est pas la seule 
autorite en matiere d'accouchement (Stanworth, 1987; Bogdan, 1990). Il 
n'est pas necessaire de trancher pour ou contre la medicalisation, car, dans 
le premier cas, it faut abandonner toute maitrise au medecin sur le plan 
des decisions (du moins a l'heure actuelle) et, dans le deuxieme, it n'y a pas 
d'acces aux conseils ou aux services d'un medecin; les feministes cherchent 
plutOt a preconiser des moyens pour que l'individu puisse se prevaloir des 
bienfaits de la medecine sans perdre toute maitrise de la situation. Or, it 
s'est revels extraordinairement difficile de circonscrire le role medical et de 
donner un certain credit a d'autres formes de connaissances a cet egard 
(Van Wagner et Lee, 1989). Malgre le militantisme des femmes depuis une 
vingtaine d'annees dans le but de redonner le contrOle aux femmes durant 
le travail, la plupart d'entre elles n'ont rien a dire concernant les soins 
medicaux qu'elles regoivent a l'accouchement (Corea, 1985a; Ladd, 1989). 

Les feministes ont 'sole des tendances similaires de medicalisation 
dans les autres aspects ou stades de la procreation chez les femmes. Ainsi, 
pour ce qui est des premieres stapes de la grossesse, le savoir medical nous 
a aide a mieux comprendre les besoins du foetus et a assurer sa viabilite, 
et la surveillance medicale de la grossesse permet parfois de deceler et de 
corriger des problemes graves, ou encore de donner des conseils utiles pour 
recluire les risques (p. ex. conseils en matiere de nutrition et d'exercice). II 
est comprehensible que les femmes enceintes accueillent avec satisfaction 
ce genre de conseils, car elles veulent mettre au monde un enfant en sante. 
Cependant, les conseils medicaux prennent de plus en plus des allures de 
commandement. Il arrive souvent que non seulement le medecin, mais 
aussi la famille, les amis, voire de purs strangers enjoignent a la femme 
enceinte, ou a celle qui pourrait le devenir, de ne pas fumer ni de 
consommer d'alcool3. Dans certains pays, it est meme illegal pour une 
femme enceinte de fumer ou de consommer de l'alcool (Warren, 1989). 

En outre, les techniques de depistage prenatal, dont le but initial etait 
d'obtenir une information de nature medicale dans les situations oil des 
risques appreciables pouvaient etre prevenus, sont devenues chose cou-
rante dans les soins prenatals, comme les tests sanguins, les moniteurs 
fcetaux electroniques (Kunisch, 1989), l'echographie (Petchesky, 1987) et, 
pendant de nombreuses annees, les radiographies de foetus (Oakley, 1987). 
Cependant, ces examens ne sont pas tous utiles pour les femmes; ils 
servent souvent a rassurer les futurs parents et aident parfois a corriger ou 
a prevenir une anomalie a la naissance, ou encore a prevoir des situations 
dangereuses, mais certaines de ces techniques se sont revelees dange-
reuses (rayons X) et d'autres sont toujours a l'etude quant aux risques 
qu'elles presentent (comme les moniteurs fcetaux et l'echographie) 
(Kunisch, 1989). 
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Devant l'utilisation presque systematique de ces tests, la femme sent 
qu'elle perd la maitrise de la situation, car elle n'a pas vraiment la 
possibilite de les accepter ou de les rejeter (Garner et Tessler, 1989; 
Lippman, 1991a). De plus, comme l'accent est mis sur les risques inhe-
rents a la procreation et les ambiguites de la grossesse, ce genre de 
surveillance medicale attenue la joie de l'expectative; beaucoup de femmes 
vivent le developpement de leur foetus dans ranxiete et l'ambivalence 
(Rothman, 1987; Green, 1990). C'est un prix a payer important, et dont on 
tient rarement compte dans revaluation de la technique. 

De nombreux observateurs et observatrices predisent qu'avec les 
progres de la medecine, les tests genetiques prenatals seront un jour offerts 
a un prix abordable pour toutes les grossesses. Les feministes s'inquietent 
qu'un depistage prenatal trop generalise deviendra pratique courante et a 
toutes fins pratiques obligatoire (Lippman, 1989, 1991a). Elles sont d'avis 
que g la faisabilite technique et racceptabilite du colit unitaire — plutOt que 
racceptabilite pour la future mere — sont les deux principaux facteurs qui 
sont souleves dans les discussions sur ces propositions [de depistage 
genetique generalise] g (Rose, 1987, p. 163)4. (Traduction) Des arguments 
ont déjà ete mis de l'avant dans la litterature bioethique selon lesquels le 
refus d'une technique qui peut empecher la naissance d'enfants atteints 
d'anomalies graves devrait etre juge moralement et socialement 
reprehensible (Purdy, 1978; Keyserlingk, 1984). Certains specialistes des 
NTR en medecine ont provoque encore plus d'angoisse lorsqu'ils ont reflechi 
tout haut sur les avantages de la fecondation in vitro (FIV) pour toute 
grossesse planifiee, parce qu'elle permet l'examen precoce de l'embryon 
(Klein, 1989). Si jamais ces techniques devenaient courantes, les femmes 
n'auraient plus vraiment le choix de se desister. On s'interroge de part et 
d'autre sur rutilite d'universaliser le depistage genetique prenatal, car nous 
savons que certaines femmes ne veulent pas avoir recours a cette 
technique. Il faudrait donc qu'elles puissent refuser volontairement; sinon, 
cette liberte sera supprimee. 

En outre, l'emploi courant des techniques existantes fait en sorte que 
les femmes acceptent les opinions et definitions medicales relativement 
leur experience de la grossesse comme plus g veridiques A et fiables que 
leurs propres sentiments subjectifs (Petchesky, 1987). Les femmes ont 
appris a accepter le point de vue indirect, eloigne eta objectif Y de la 
medecine au regard de leur corps et de leur foetus comme faisant autorite, 
si bien qu'elles se sont en quelque sorte alienees d'elles-memes (Jacobus 
et al., 1990). Ce changement de perspective est venu accroitre la depen-
dance des femmes vis-a-vis des medecins, pas seulement pour surveiller 
leur grossesse, mais aussi pour nommer et confirmer leur propre 
experience; cette dependance traduit une autre manifestation du transfert 
du pouvoir et de rautorite des femmes vers les medecins. Les critiques en 
matiere de medicalisation estiment que la reconnaissance explicite et le 
respect d'approches et d'interpretations non medicales parallelement aux 
orientations medicales dominantes, sont essentiels si l'on veut que les 
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femmes regagnent et maintiennent entre leurs mains le pouvoir et la 
maitrise sur leur vie reproductive. Elles soutiennent qu'une fonction 
medicale plus limitee, oti la medecine est consider& comme une source de 
connaissances parmi d'autres, serait une approche moires susceptible 
d'aliener et de deresponsabiliser la femme a l'egard de la procreation qu'une 
approche principalement medicalisee. 

En outre, les ferninistes jugent que la tendance croissante de la societe 
a accepter le point de vue medical tenant le foetus comme une entite 
independante, un g patient » a part entiere des services medicaux, est un 
exemple particulierement menacant des implications politiques de la medi-
calisation (Corea, 1985a; Overall, 1987; Stanworth, 1987). Aussi la femme 
se sent-elle isolee du foetus qu'elle porte en elle, car on la volt comme un 
« receptacle pour le foetus un simple milieu maternel » — meme souvent 
un milieu « hostile )) —, perception qui eclipse la relation mere-enfant et fait 
de la femme un probleme medical a surmonter (Overall, 1987; Morgan, 
1989). Ce genre d'attitude a des repercussions sociales et politiques, 
puisqu'on ne pense plus que la grossesse represente une relation unique 
entre la femme et son enfant; on voit pluta le foetus comme un etre 
independant dont les besoins peuvent etre mieux combles par d'autres 
parties (medecins, membres de la legislature, tribunaux, groupes militant 
pour les droits du foetus). Les NTR ont sans contredit accelere cette 
evolution sociale; le maternage naturel est perturbe par les medecins qui 
prelevent des ceufs, du sperme et des embryons d'un organisme pour les 
inserer dans un autre afin de reorder un environnement adequat pour le 
foetus, mais sans necessairement se soucier des problemes sociaux, 
affectifs et politiques que ce genre de procedes peut engendrer (Oakley, 
1987; Petchesky, 1987; Stanworth, 1987). 

La contraception a etabli un precedent particulierement frappant dans 
l'evolution des NTR. Comme dans le cas de l'infertilite, la recherche 
medicale s'est attach& presque exclusivement a alterer le corps de la 
femme et a maitriser sa fertilite. Par contraste, peu d'efforts ont ete 
deployes pour l'homme sterile (Corea, 1985a; McDonnell, 1986). Pour la 
plupart, les methodes contraceptives qui ont souleve le plus d'enthou-
siasme ont ete de nature pharmaceutique ou chirurgicale (ou les deux dans 
le cas des implants), ce qui bien stir requiert une supervision et une 
autorisation medicales (Yanoshik et Norsigian, 1989). Les preoccupations 
feministes concernant les risques des NTR sont accentuees par le fait que, 
meme si de nombreuses techniques contraceptives se sont revelees dange-
reuses pour la femme apres un certain temps (le sterilet « Dalkon Shield®  » 
et la pilule), les etudes d'innocuite qui ont ete realisees avant leur mise en 
marche sur une grande echelle etaient inadequates, et les avertissements 
ont ete lances de maniere tardive (Corea, 1985a; McDonnell, 1986)5. Bien 
des femmes ont ete consternees d'être les victimes des effets iatrogenes de 
contraceptifs recommandes par un medecin qu'elles jugeaient digne de 
confiance; nous nous sommes rendu compte que les conseils des medecins 
ne sont pas aussi fiables pour juger des risques pour la sante que le public 
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a ete conditionne a le penser. En outre, certains gouvernements, dans 
plusieurs regions du monde, ont de surcroit impose a leur population 
l'usage de techniques contraceptives dans le but d'appliquer leur politique 
de limitation des naissances (Duggan, 1986; LaCheen, 1986; Yanoshik et 
Norsigian, 1989). De toute evidence, une technique preconisee initialement 
pour favoriser la liberte de choix de la femme peut facilement se trans-
former en un agent de contrOle social, si bien qu'il est important de ne pas 
regarder seulement la demande a court terme pour les NTR, et prendre en 
consideration leurs repercussions medicales, sociales et politiques. 

Lecons de I'histoire 
Les critiques de la medicalisation entrevoient une grande expansion 

de la technique dans de nombreux secteurs de notre societe « techno-
philes  . Au chapitre de la procreation, comme dans la plupart des autres 
aspects de la vie moderne, on se tourne frequemment vers la technique 
pour solutionner des problemes urgents, de sorte que les solutions de ce 
genre entrent dans la norme et peuvent meme devenir obligatoires (Beck-
Gernsheim, 1989). Il semble que la medecine soft un domaine ou l'on 
privilegie particulierement la technique, en ce sens que les etudes 
medicales, la politique publique et l'appat du gain concourent a ce que 
l'innovation technique apparaisse comme l'indication des progres de la 
medecine (Ratcliff et al., 1989). Pourtant, de tels « progres reduisent 
souvent l'eventail des options possibles. 

Vu la multiplication et l'expansion rapides des NTR, it y a peu de 
raisons de croire que l'intervention medicale dans le domaine de la 
reproduction s'arretera a certaines limites previsibles. L'histoire revele 
qu'une fois etablie, l'emprise exercee par la medecine sur l'accouchement 
s'est vite etendue aux premiers stades de la grossesse, puis aux phases 
postnatales, c'est-A-dire a l'allaitement et aux soins du nourrisson. On a 
aussi etabli que la contraception et l'avortement necessitent une 
intervention medicale. Plus recemment, la menstruation et la menopause 
ont ete designees comme des etats de sante sujets a l'intervention 
medicale. Par consequent, meme sans tenir compte des NTR, la femme 
adulte n'est jamais consideree comme bien portante sur le plan medical, de 
sorte qu'elle doit toujours jouer le role de la patiente soumise a l'autorite 
medicale. Les NTR semblent offrir encore plus de possibilites de 
medicalisation, donc d'emprise sur le corps de la femme. 

C'est pourquoi, lorsque les feministes observent l'expansion des NTR 
A la lumiere du passé, elles s'attendent a des problemes familiers. Dans 
une culture qui, a leur avis, &valorise la femme de maniere systematique, 
it est evident que les praticiens et praticiennes ont accepte depuis 
longtemps de prendre des risques extraordinaires avec la sante de la femme 
(Morgan, 1989). Combien de fois la femme et son enfant ont-ils ate victimes 
d'une technique mal eprouvee, qui s'est revel& inefficace, dangereuse ou 
les deux; it suffit de mentionner le diethylstilbcestrol (Bell, 1989; Simand, 
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1989), la thalidomide, les radiographies du foetus. II y a done lieu de 
s'inquieter que les NTR soient utilisees chez la femme sans recherche 
adequate sur leur innocuite et leur efficacite. En fait, it est demontre que 
rares sont les produits ou les procedes destines aux femmes dans les cas 
d'infertilite, qui ont fait l'obj et d'essais auxquels on pourrait s'attendre 
ordinairement pour de nouveaux produits pharmaceutiques ou de nouvelles 
techniques chirurgicales (Morgan, 1989); de plus, it semble qu'on ne tienne 
pas compte des effets secondaires graves qui y sont associes, ou qu'on 
passe sous silence les rapports qui les signalent (Corea, 1985b; McDonnell, 
1986; Klein, 1989). 

Juste milieu entre acces et choix 
Les leministes ne nient pas, en general, que la technique medicale 

offre a un grand nombre de femmes des options auparavant inexistantes 
et la possibilite de faire des choix et d'exercer une plus grande maitrise sur 
de nombreux aspects de leur vie reproductive. En ce sens, les techniques 
de reproduction peuvent etre considerees comme un moyen pour les 
femmes d'accroitre leur sentiment de liberte et de maitrise sur leur vie 
(Stanworth, 1990; Sawicki, 1991). Il faut toutefois comprendre que ce 
sentiment de liberte peut etre illusoire pour un bon nombre de femmes, 
parce que la technique finit souvent par diminuer le nombre de solutions 
possibles, si bien que les choix ne sont pas, en pratique, si etendus (Garner 
et Tessler, 1989; Morgan, 1989). 

Voila done pourquoi it est primordial de se demander qui conservera 
le contrOle des techniques de reproduction. Jusqu'ici, presque toutes les 
NTR sont sous l'autorite medicale. Il n'y a que l'insemination artificielle et 
les contrats de maternite de substitution qui soient possibles sans 
assistance medicale (Wikler et Wikler, 1991). Mais meme dans ce contexte, 
une surveillance medicale est generalement consider& comme souhaitable 
pour prevenir les MTS et proteger des risques genetiques trop eleves. La 
medicalisation permet aussi de donner un certain caractere legitime a ces 
activites, contribuant ainsi a bloquer ou a attenuer les critiques sociales et 
politiques a regard de ces pratiques. Chose importante, les traitements 
pour l'infertilite sont administres par des medecins praticiens selon des 
relies d'accessibilite qu'ils ont etablies et, vu la demande elevee de ces 
services, ces memes experts peuvent se montrer tres selectifs dans le choix 
de leur clientele. Ces criteres portent non seulement sur Page, l'etat 
matrimonial, l'orientation et l'activite sexuelles, la situation socio- 
economique et ainsi de suite, mais aussi sur le degre d'engagement 
manifesto par les candidats et candidates (Overall, 1987; Nsiah-Jefferson 
et Hall, 1989; Sawicki, 1991). Les clients eventuels se sentent done obliges 
de se conformer au modele stereotype projete par les fournisseurs de ces 
services. Ils ont l'impression de ne plus pouvoir deliberer ou manifester 
leur ambivalence lorsqu'on leur montre une longue liste d'attente, et ils 
craignent de perdre leur place s'ils ne sont pas juges g dignes » d'avoir acces 
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a ces techniques tits prisees (Pfeffer, 1987; Beck-Gernsheim, 1989; 
McCormack, 1989). 

Au chapitre de l'accouchement, la medicalisation a supplante toutes 
les autres pratiques et a rendu les femmes extremement dependantes de 
l'opinion medicale. Cela s'est fait avec l'accord peut-etre dangereusement 
complaisant des femmes elles-memes. La medicalisation en matiere 
d'infertilite presente egalement un risque sans equivoque : celui de faire 
disparaitre toutes les autres solutions de rechange et de devenir irresistible 
pour de nombreuses femmes a qui on a appose l'etiquette medicale 
« d'infertile ». Certaines d'entre elles signalent déjà que l'existence meme 
de ces techniques en rend l'utilisation inevitable (Rothman, 1984; Overall, 
1987; Beck-Gernsheim, 1989; Williams, 1989). La mise au point et la pre-
dominance sociale de certaines NTR viennent renforcer ce sentiment que 
Kathryn Morgan a appele la g fertilite obligatoire » (Morgan, 1989). II 
semble que les termes meme du debat aient empeche toute recherche 
d'autres solutions avant meme que celle-ci ne soit amorcee. Il ne faut pas 
oublier que l'infertilite n'est pas simplement un etat physique, car elle fait 
de nos jours partie d'une categorie dont la definition et l'interpretation 
sociales prennent des aspects differents. En outre, it existe en dehors de 
la medecine beaucoup de strategies distinctes pouvant etre appliquees dans 
les cas d'infertilite (McCormack, 1989). Tous, qu'ils soient pour ou contre, 
admettent que la forte demande des NTR est attribuable au g desespoir 
que ressentent frequemment les couples incapables de procreer, mais, 
selon Naomi Pfeffer (1987), ce point de vue est simpliste au regard des 
sentiments complexes que ces derniers eprouvent. II est en effet facile de 
justifier une intervention medicale radicale lorsqu'on (Writ les femmes et 
les couples incapables de procreer comme des 'axes g desesperes » (ibid). 
C'est une conceptualisation du probleme qui confere un caractere urgent 
a la situation et qui &courage la recherche d'autres solutions. 

C'est ainsi que les autres solutions risquent d'être tout a fait eclipsees 
par la medicalisation. Mais it existe effectivement d'autres solutions 
possibles a l'infertilite. On peut notamment rejeter l'etiquette, faire son 
deuil, accepter de ne pas avoir d'enfants, adopter un enfant, devenir 
parents nourriciers, changer de partenaire, faire abstraction du probleme, 
trouver un nouvel emploi, demenager, prendre de longues vacances 
(Woolett, 1985; Pfeffer, 1987; McCormack, 1989). Et n'oublions pas les 
autres structures familiales (p. ex. le parentage multiple), et meme une 
conception g naturelle » eventuelle. De prime abord, plusieurs de ces 
solutions semblent bien pietres comparativement aux solutions puissantes 
et apparemment moins perturbantes qu'offrent les NTR (la publicite ne 
nous dit pas qu'il y aura des changements importants dans le mode de vie), 
alors qu'en pratique les NTR alterent le cours de la vie normale et les 
relations, et peuvent etre plus menagantes que les solutions non 
techniques (Williams, 1989). Le fait meme que ces solutions sont souvent 
rejetees sans arriere-pensee comme inadequates montre bien le pouvoir et 
l'autorite des techniques qui sont impregnees du prestige medical. 
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L'optique technique adoptee par la medecine exclut une reaction sociale 
plus large aux circonstances qui entourent l'infertilite, parce qu'elle en fait 
un probleme individualise qui se prete a une solution individuelle (Pfeffer, 
1987; Rose, 1987; McCormack, 1989; Wright, 1989; Sawicki, 1991). 

Dans le contexte medical, les clients doivent jouer le rOle de patients, 
et l'on s'attend en general que les patients cedent une large part de leur 
autorite personnelle aux experts. Au mieux, les patients ont la possibilite 
d'accepter ou de rejeter les options qui leur sont presentees, mais pas 
d'intervenir dans les decisions prises (Fisher, 1986; Kleinman, 1987; Todd, 
1989; Frank, 1991b). Le savoir medical est defini comme technique et 
scientifique, donc plus important et plus puissant que les autres 
possibilites9. Puisque le point de vue scientifique et medical est repute 
comme plus « objectif » et fiable, on lui confere plus de legitimite que 
l'experience subjective de la femme relativement a son organisme, souvent 
dans l'esprit de la femme elle-meme (Petchesky, 1987). On apprend aux 
femmes a ne pas compter sur leur propre perception de ce qui est normal 
ou anormal au niveau de leur sante, ou sur leur perception des 
changements corporels; d'ofi l'alienation de leurs propres experiences. On 
les encourage meme a jouer un rOle « medicalise » vis-a-vis de leur propre 
corps : 

On incite la femme a verifier sans cesse la normalite de son 
systeme reproducteur — soit le debut des regles, la contraception, 
la grossesse, l'avortement volontaire ou spontane, le travail, 
l'accouchement, le post-partum et ainsi de suite [...] Nous Res 
femmes] sommes a l'affil t de tout dereglement et pensons generale-
ment avoir besoin d'un medecin pour determiner l'anormalite et 
nous dispenser des soins. (Bogdan, 1990, p. 103). (Traduction) 

Face aux NTR, les femmes ont le profond sentiment que leur corps, 
tout comme leur esprit et leur attitude, doit se conformer aux regles. Linda 
Williams (1989) signale que la plupart des participantes a un programme 
de FW s'accordaient pour dire qu'il est essentiel de « penser de facon 
positive » pour connaitre le succes1°. 

L'une des manieres les plus subtiles, mais sans doute la plus 
puissante, dont la medicalisation reduit la liberte, c'est qu'elle determine 
la facon dont nous exprimons et conceptualisons le probleme (Treichler, 
1990; Sawicki, 1991). La terminologie et la structure medicales dominent 
de nos j ours la perception du corps de la femme et ont contribue a faconner 
l'experience directe de la femme vis-a-vis de son corps (Jacobus et al., 
1990; Stanworth, 1990). Kathryn Morgan fait observer que « l'assimilation 
de la terminologie, des croyances et des valeurs des technologues en 
reproduction dans une societe patriarcale cite une profonde oppression 
psychologique chez la femme h (Morgan, 1989, p. 61). (Traduction) Les 
feministes reconnaissent le besoin de lutter pour maltriser la maniere dont 
la maternite et la procreation sont exprimees, pergues et comprises. Elles 
veulent que nous cessions de parler de reproduction et d'infertilite, et que 
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nous decrivions ces experiences en fonction de la femme. Elles estiment 
que, si les femmes veulent a nouveau pouvoir exercer leur choix, nous 
devons voir le medecin comme un expert qui assure un service d'appoint, 
mais qui ne devrait pas etre investi du pouvoir de definir et de determiner 
la comprehension de l'infertilite et de la procreation par la femme. 

Comme un si grand nombre des aspects de la reproduction ont ate 
medicalises, les femmes dependent de plus en plus des services medicaux 
specialises. Bien que la medicalisation et la cession correspondante du 
pouvoir du patient ou de la patiente au medecin, posent un probleme dans 
tous les domaines, la medicalisation est specialement difficile a accepter 
pour les feministes dans le domaine de la reproduction chez la femme. 
Elles considerent que, comme les femmes ont deja peu de maitrise dans 
leur vie personnelle, tout abandon additionnel de leur pouvoir a la 
medecin devrait soulever des inquietudes. De plus, comme un grand 
nombre de facettes de la vie des femmes sont centrees, d'une maniere ou 
d'une autre, sur la procreation, l'emprise medicale sur ce secteur perpetue 
la notion que la femme n'est pas en mesure de prendre des decisions 
fondamentales dans sa vie sans les directives d'experts. On peut s'attendre 

ce que l'intrusion accrue des NTR vienne aggraver le probleme. Comme 
le pouvoir distinctif que les femmes ont pu exercer historiquement prend 
sa source dans leur capacite d'enfanter, toute technique qui entrain une 
cession de pouvoir en ce domaine pourrait nuire considerablement a la 
position de la femme dans la societel  

Il semble que les programmes d'infertilite reposent sur l'hypothese que 
le defaut de concevoir ou de mener une grossesse a terme est un fardeau 
intolerable pour certaines femmes, et qu'il est donc preferable d'inscrire la 
sterilite au chapitre des maladies auxquelles la medecine devrait tenter de 
remedier. Les feministes ne nient pas que beaucoup de femmes sans 
enfants sont en detresse, mais elles nous demandent toutefois de nous 
interroger sur les consequences qu'entralnent des solutions fortement 
medicalisees sur la vie de la femme dans une situation d'infertilite. Toutes 
les femmes, quelle que soit leur situation ou preference face a la question, 
regoivent un message clair, soit que l'incapacite de procreer est un tits 
grave probleme. Les efforts concertos et largement diffuses qui ont ete 
deployes par la medecin pour contrer ce probleme viennent confirmer le 
desir de beaucoup de femmes infertiles et leur offrir de l'espoir, mais ils 
renforcent aussi le message actuel de la societe, c'est-a-dire qu'avoir un 
enfant fait partie de la raison d'etre de la femme (Morgan, 1989). 
Lorsqu'une femme est incapable de remplir ce role social, le probleme est 
considers comme tellement grave que d'importantes ressources y sont 
consacrees, et la meilleure chose que la femme ainsi affligee puisse faire est 
de se tourner vers la technique medicale. L'infertilite devient l'objet d'un 
autre combat medical comme celui qui a ete Byre contre le cancer et les 
maladies du cceur12. Dans le contexte sociopolitique actuel, cette image de 
la femme risque d'estomper le programme fondamental des feministes, .qui 
veulent que la societe valorise la femme non seulement parce qu'elle porte 
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des enfants mais aussi a titre de personne dont les multiples dimensions 
sont dignes de respect. 

Les ferninistes demandent donc que tout changement de nature sociale 
qui cederait a d'autres une certaine maitrise de la vie reproductive de la 
femme soit soigneusement evalue afin de determiner s'il a pour effet de faire 
diminuer ou augmenter l'oppression des femmes. La difficulte est que les 
NTR peuvent conferer un pouvoir nouveau a certaines femmes et en 
menacer d'autres. C'est pourquoi it est fondamental pour les feministes 
que la femme definisse elle-meme ses besoins et ses &sirs, et decide de la 
maniere dont elle y reagira. De telles decisions ne doivent pas etre 
ramenees a un niveau technique ou scientifique (Ratcliff et al., 1990). Par 
consequent, le feminisme est en quete de moyens qui assureront que la 
medicalisation des NTR n'entraine pas de cession de pouvoir social 
parallelement au transfert limite d'autorite qui est necessaire pour que le 
medecin puisse mener a bien son travail. Plus precisement, on veut 
s'assurer que la medecine n'aura pas le monopole de la reproduction ou des 
techniques qui s'y rattachent (Treichler, 1990). 

Incidence du mode de financement des NTR sur l'acces 
et le choix 

Le mode de financement des NTR influera sur l'importance et les 
repercussions de la medicalisation de la reproduction. Les regimes 
d'assurance-sante des provinces assureront vraisemblablement Faeces le 
plus large possible a ces techniques definies par la medecine et placees 
sous son autorite. Pour trouver le juste milieu entre Faeces et le choix, it 
faut examiner les differentes formes de financement. 

Les NTR devraient-elles etre financees a mem les deniers 
publics? 

La socialisation de la medecine sous-entend que le tole special de cette 
discipline a ete reconnu dans la societe (Daniels, 1985; Coburn et Biggs, 
1986). Un financement public a pour effet d'ouvrir droit a ce service aux 
citoyens et aux citoyennes. L'acces aux services est juge d'une certaine 
maniere essentiel pour les personnes qui en ont besoin. Le transport et les 
vetements personnels n'ont pas ce statut, mais les services de sante et 
reducation ont ete ainsi reconnus. L'acces est facilite par la reduction ou 
la suppression des frais A' payer directement, ou par une liberation 
temporaire d'obligations sociales comme le travail ou les taches menageres 
lorsque vient le moment de se prevaloir de ces services13. 

Nous parlerons maintenant brievement des arguments en faveur du 
financement public des soins de sante en general, puis des NTR. Il est 
important d'etablir que les NTR ne constituent pas un ensemble de services 
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homogenes aux fins des decisions a prendre en matiere de financement. 
11 se peut que les diverses NTR requierent differents niveaux de services 
medicaux, de distribution sur le march& voire d'autres formes de 
subventions. 

L'obligation sociale de financer les soins de sante repose sur la 
reconnaissance de l'egalite fondamentale des personnes. Le financement 
public du systeme de soins de sante a pour effet de rendre les services de 
sante plus accessibles que s'ils etaient simplement offerts sur le marche. 
11 en elargit l'acces principalement grace au fait que l'utilisation de ces 
services n'engage aucune depense personnelle directe pour l'usager et ne 
reduit pas le budget de ses autres postes de depenses (travail, loisirs, 
investissements). Les ressources financieres personnelles et les priorites 
n'influent donc pas sur l'utilisation des soins de sante. 

La plupart de ces systemes finances par l'Etat n'ont pas evalue la 
capacite des services a repondre a certains ideaux de justice, mats ont 
plutOt finance n'importe quel service pouvant etre defini en termes 
medicaux et etre dispense par les institutions medicales traditionnelles. 
Mais ni les services de sante, ni les NTR ne peuvent etre consideres comme 
un ensemble homogene de services. Differents services remplissent 
differents besoins, et doivent etre traites differemment sur le plan de 
l'obligation de la societe a les financer. Les services de sante destines aux 
maladies catastrophiques font partie des services normalement consideres 
comme devant etre finances. La meme chose s'applique aux programmes 
d'inoculation, mais non a la chirurgie esthetique non reconstructive. 
L'ideal de justice sur lequel se fonde le financement public des soins de 
sante dolt etre bien compris avant qu'on puisse discuter du bien-fonde de 
financer tel ou tel service. 

Trots arguments ont ete mis de l'avant pour que l'on supprime les 
obstacles financiers au regard de certains services de sante. 

Selon l'argument fonde sur la compassion, nous sommes une societe 
ou les blesses et les malades devraient etre soignes independamment de 
leurs moyens financiers. D'apres ce principe moral, on considere comme 
injuste d'accepter la souffrance lorsque l'on possede les moyens de 
l'eliminer ou de l'attenuer. A priori, cet argument est plausible si l'on pense 
a quelqu'un qui peut facilement etre sauve de la noyade ou d'une crise 
cardiaque par la respiration artificielle et le massage cardiaque. La societe 
peut violer ce principe si elle permet qu'un citoyen ne puisse pas se faire 
traiter parce qu'il n'en a pas les moyens. Les limites imposees a l'obligation 
de preter ce genre d'assistance seraient basees sur les ressources 
disponibles, ainsi que sur la mesure dans laquelle les services pourraient 
reellement prevenir, attenuer ou eliminer la souffrance. 

L'argument fonde sur l'egalite d'acces a ate le mieux formule par 
Norman Daniels (1985). En résumé, Daniels affirme qu'une societe juste 
leve les barrieres a l'6galite d'acces au march& assurant ainsi la repartition 
equitable des biens et des services. La sante est importante en ce qui 
concerne l'acces au march& et elle peut etre maintenue, retablie ou 
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compensee par la prestation des services medica-ux. Par consequent, une 
societe juste assure l'acces aux services qui sont importants pour s'integrer 
au marche. En outre, les besoins lies aux services de sante sont 
ordinairement imprevisibles, coilteux et urgents, de sorte qu'il est difficile 
pour la plupart des gens d'en predire l'usage ou de les payer de leur poche. 
Meme les regimes d'assurance prives assortis de subsides et de 
financement public pour les indigents et les personnes agees ne sont pas 
parvenus a satisfaire aux besoins d'un grand nombre d'Americains et 
d'Americaines sur le plan de la sante (American College of Physicians, 
1990). Un autre argument a l'appui est le suivant : on a etabli un lien 
entre la pauvrete, le chOmage et la mauvaise sante, et la combinaison de 
ces facteurs entrave l'egalite d'acces au marche. L'effet particulier des 
services de sante sur l'obligation de la societe d'assurer l'egalite d'acces 
genere une obligation morale de dispenser les services de sante lies aux 
problemes qui limitent l'egalite d'acces. 

Le troisieme argument en faveur du financement public des services 
de sante est fonde sur l'affirmation qu'il est dans l'interet public que les 
gens utilisent certains types de services medicaux, comme les centres de 
consultation sur les MTS et des services de prevention comme la 
vaccination, le depistage et le counseling (sur la nutrition, la planification 
des naissances et les modes de vie). Les avantages que peut retirer la 
societe de l'utilisation de tels services peuvent etre superieurs aux 
avantages individuels. Ces services de sante sont reputes etre dans 
l'interet public; ce sont aussi ceux qui ne seraient pas suffisamment 
valorises sur le marche, soit parce que l'usager n'en ressent pas le besoin, 
soit parce que leur valeur est plus sociale que personnelle. En outre, dans 
certains cas, les etablissements assurant la prestation de ces services ne 
seraient probablement pas rentables commercialement; ce ne serait donc 
pas dans l'interet public. En consequence, ces services requierent un 
financement public, afin que le tout des services soit raisonnable au regard 
des valeurs personnelles auxquelles ils repondent (comme la planification 
des naissances), ou pour inciter la population a se prevaloir de services 
susceptibles d'être juges trop coOteux ou d'une valeur personnelle limitee 
dans l'immediat ou a long terme, mais qui sont tout de meme importants 
pour la population (p. ex. vaccinations, centres de traitement des MTS, 
counseling sur les modes de vie). 

Notons qu'une decision de financer un service a partir des deniers 
publics ne signifie pas forcement qu'il fera partie du regime d'assurance-
sante. A titre d'exemple, les NTR pourraient etre subventionnees par la 
souscription limitee d'un contrat qu'une personne negocierait avec des 
groupes offrant les services agrees (par exemple, inducteurs de l'ovulation 
et counseling; counseling pour aider a decider si l'on demeurera sans 
enfants ou si on en adoptera). Cela donnerait aux gens une plus grande 
marge de manceuvre quant aux techniques et autres solutions a retenir. 
La situation s'apparente a celle des personnes qui ont besoin de services 
a domicile (repas, entretien menager, visites quotidiennes d'une infirmiere, 
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livraison des medicaments). Il est recommande dans ce contexte que le 
client ou la cliente et la famille negocient un contrat avec un ou plusieurs 
groupes de services agrees et finances par le gouvernement provincial 
(Alberta, 1989). II est d'ores et déjà possible de subventionner les services 
visant a promouvoir l'acces sans forcer le client a simplement accepter ou 
refuser les services recommandes par un etablissement ou un profession-
nel, ainsi que de preserver certains aspects commerciaux souhaitables 
comme la liberte de choix de l'usager et la concurrence. L'analyse de 
chacune des NTR devrait inclure la determination de la bonne combinaison 
de commercialisation, de subventions et d'assurance-sante permettant de 
realiser les objectifs d'equite en la matiere. Lorsque l'apport d'une 
technique a l'interet public est faible ou qu'on se fonde exclusivement sur 
des motifs de compassion, it pourrait etre necessaire de la subventionner 
dans une certaine mesure (services relatifs a l'infertilite par exemple), alors 
que, s'il est question d'assurer l'egalite d'acces au march& une couverture 
complete par l'assurance-sante serait sans doute indiquee (p. ex. le 
depistage prenatal). 

Les services relatifs a l'infertilite sont un exemple de suj et controverse. 
C'est faire preuve de compassion que de venir en aide aux femmes et aux 
couples qui ne peuvent pas avoir d'enfants. Il en va de meme pour ce qui 
est de tendre la main a un reclus qui se cache a cause de son aspect 
physique. Dans les deux cas, toutefois, nous ignorons dans quelle mesure 
ce sont les prejuges sociaux qui ont donne naissance aux desirs qui creent 
la demande en faveur du service. Nous ignorons aussi a quel point la 
solution technique est adequate sur les plans social ou psychologique. On 
craint qu'un financement fonde sur la compassion soit interprets comme 
approuvant les normes sociales qui causent une large part de la souffrance. 
Le secteur prive met ces techniques a la disposition de ceux et celles qui 
choisissent de les utiliser et qui sont en mesure de les payer. En assurant 
le financement de ces services, l'Etat pourrait donner l'impression 
d'approuver les normes sociales et la solution technique. Enfin, it y a une 
limite aux services, meme ceux qui sont dispenses pour des motifs de 
compassion, comme les soins critiques, car it faut se demander si ces soins 
attenuent reellement la souffrance. C'est un point discutable dans les cas 
d'infertilite, car le taux de reussite des techniques est inferieur a ce qui est 
exige pour de nombreux autres services de sante. 

Quanta l'argument fonde sur l'egalite d'acces, it ne peut etre invoque 
A regard du financement public des services relatifs a l'infertilite. Il va sans 
dire qu'aider les femmes et les couples a combler leurs &sirs de 
procreation leur permet de realiser leurs projets et leurs objectifs de vie. 
Toutefois, ce genre d'argument justifie le financement public de services qui 
eliminent ou compensent une affection qui entraverait l'acces au march& 
Son objet n'est pas de suppleer au marche quanta sa capacite d'offrir des 
services propres a la realisation de buts personnels. Ce genre de service est 
justifie si son absence bloque Faeces au marche pour quelqu'un. La 
decision de ne pas financer un service ne nuit pas au droit de procreation, 
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car ce dernier est protégé au meme titre que les autres libertes, telles que 
la liberte de parole ou de mouvement. 

On ne peut pas non plus invoquer rinteret public pour justifier le 
financement par 1'Etat des services relatifs a rinfertilite. Les services 
professionnels, dont ceux qui traitent les cas_d'infertilite, sont en essor sur 
un marche libre, tant au Canada qu'aux Etats-Unis; it n'est donc pas 
necessaire d'aller chercher des deniers publics pour qu'un etablissement 
puisse assurer ces services. II ne semblerait pas que rinteret public 
remporterait sur l'avantage personnel qui serait tire de ces services. Vu la 
nature tres personnelle des besoins relatifs a ces services on ne peut 
invoquer l'argument de rinteret public pour justifier le financement public. 

Songez, par contre, a revolution rapide des techniques de diagnostic 
prenatal. C'est stirement faire preuve de compassion que de prevenir la 
naissance d'un enfant si l'on peut predire avec certitude qu'il souffrira 
intensement, ou d'eviter a la femme le risque d'une grossesse si le fcetus ne 
peut survivre. De plus, la possibilite d'une intervention precoce presente 
sans contredit l'occasion d'empecher la souffrance. 

L'egalite d'acces est possible si un fcetus ou nourrisson fait l'objet d'un 
diagnostic et qu'on peut administrer un traitement efficace. L'exemple le 
plus marquant est la combinaison de la surveillance et de la therapie du 
fcetus qui assurent la naissance d'un enfant normal dans les cas ou, faute 
d'intervention precoce, l'enfant aurait ete hydrocephale. Il est difficile de 
trouver un meilleur exemple que celui-la pour illustrer un effet positif sur 
regalite d'acces au marche. 

Meme si les techniques et les etablissements necessaires au depistage 
et au traitement prenatals connaissent un grand succes dans le regime du 
marche libre, va de rinteret public que l'Etat finance ces services pour en 
encourager l'utilisation. Bien qu'il soit touj ours dans rinteret personnel de 
la femme de mettre au monde un enfant sain, rinteret moral et financier de 
la societe est tres important au niveau de la promotion de la sante des 
nourrissons. Il est dans rinteret de la societe de prevenir et de reduire la 
detresse personnelle et sociale de personnes gravement handicapees, tout 
comme d'alleger le fardeau financier lie a leur entretien. Les techniques de 
diagnostic prenatal servent largement rinteret public. Elles sont donc 
admissibles au financement public, pour reduire les frais personnels 
d'utilisation. 

Comment le financement des services de sante accroit recces et 
reduit les choix 

Trois elements du financement des NTR par le regime d'assurance-
sante influent sur la medicalisation de la reproduction et sont susceptibles 
d'accroitre racces et de limiter la liberte de choix. Premierement, l'un des 
principaux objets du financement des services de sante est de faire en sorte 
que les ressources publiques soient utilisees de maniere appropriee et qu'il 
y ait un contrOle qualitatif; plus precisement, it faut veiller a ce que l'argent 
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du contribuable ne soit pas gaspille. On impartit ainsi aux administrateurs 
et administratrices des services de sante plus d'autorite quant 
l'etablissement des criteres d'admissibilite aux services, a l'affectation des 
ressources, a l'application eta la surveillance. Deuxiemement, un 
financement public des NTR par le regime d'assurance-sante confere le 
meme statut a ces services qu'aux autres genres de traitements medicaux. 
Des services particuliers de soutien social et professionnel pourraient etre 
assortis a ce statut, afin qu'il soit possible de liberer temporairement le 
patient ou la patiente de certaines responsabilites aux fins du traitement. 
Bien que cela favorise l'expansion et l'egalite d'acces aux NTR, it se peut 
aussi que cela les rende difficiles a refuser. Les NTR pourraient etre 
percues comme tellement avantageuses sur le plan social qu'il serait 
difficile d'envisager d'autres possibilites comme acceptables. Troisierne-
ment, le financement des NTR elargira l'acces aux techniques medicales. 
Puisqu'on s'attache actuellement a comprimer les budgets des services 
medicaux, on pourrait finir par croire que les services subventionnes 
susceptibles de reduire le nombre d'enfants deficients devraient etre 
obligatoires. Ainsi, la societe estimera que seules les femmes irrespon-
sables resisteront aux tests et a la « gestion » de leurs grossesses, du moins 
celles qui ont eu recours aux services relatifs a l'infertilite (Ouellette, 1988). 

Controle de la qualite et limitation de la liberte de choix 
Si les NTR sont financees par le regime d'assurance-sante public, it 

faudra que les autorites medicales etablissent des normes et des 
mecanismes de contrOle pour veiller a ce que les fonds soient depenses de 
maniere reflechie et efficace. Cela viendrait s'ajouter a rautorite 
professionnelle et culturelle dont ces etablissements sont déjà investis au 
titre de leurs fonctions d'agrement et de normalisation etayees par la loi 
(Stevens, 1971; Starr, 1982; Azzarto, 1986). Les gens qui n'ont pas les 
moyens de se payer les NTR les utiliseront lorsqu'elles seront financees par 
le gouvernement. Il ne fait pas de doute que ces personnes beneficieront 
d'un acces elargi grace au financement public. Toutefois, cette situation 
apporte aussi les avantages et les touts lies a la medicalisation. 

Le financement public des soins de sante accentue certains effets de 
la medicalisation. Lorsqu'une femme ou un couple ont recours a une NTR, 
que le service soit subventionne ou non, it y a legitimation du probleme, et 
le service est dispense a condition que le couple se plie aux conseils du 
medecin, et divers aspects de leur vie sont surveilles. En matiere de pro-
creation, ou l'on intervient souvent par le biais de medications puissantes 
et de procedes complexes, le degre de surveillance et d'adhesion est consi-
derable. Les avantages presumes sont la reduction des risques, parfois la 
possibilite d'une grossesse, l'assurance de mettre au monde un enfant 
normal, ou encore la possibilite d'empecher ou au moins de planifier une 
naissance anormale. Le prix a payer est la perte du caractere vraiment 
personnel de l'experience de la procreation (Oakley, 1975), et des 



198 Les NTR : Questions d'ordre ethique 

possibilites restreintes de prendre ses propres decisions. L'adhesion et la 
surveillance dans un systeme public sont sanctionnees tout specialement 
comme une responsabilite sociale. La femme qui ne se conforme pas aux 
directives est non seulement une « mauvaise g patiente mais egalement une 

mauvaise » citoyenne. 
Ainsi, le financement des NTR par rassurance-sante confererait 

inevitablement aux administrateurs et administratrices du systeme le 
pouvoir de definir les besoins, d'affecter les ressources et d'exiger la 
conformite a certaines regles (Basker, 1986). De plus, ce pouvoir influera 
sur la mesure dans laquelle les autres solutions de rechange seront envi-
sagees (p. ex. le rejet du depistage prenatal ou l'adoption). Par le passé, 
lorsqu'on a confere aux autorites medicales le pouvoir de decider des 
solutions, it y a eu une reduction parallele de la disponibilite des services 
non medicaux, moins prestigieux, au chapitre des maladies infectieuses 
(Goodman et Goodman, 1987), des services aux personnes agees (Binney 
et al., 1990), aux schizophrenes (McLean, 1990) et aux malades mentaux 
en general (Aviram, 1990). Avec le financement public des NTR, it faut 
donc s'attendre a ce qu'il y ait plus d'autorite (Eichler, 1989) et moins de 
liberte de choix (Scritchfield, 1989), et qu'on s'attache moins a comprendre 
et a neutraliser les facteurs sociaux qui accentuent le probleme de rinfer-
tilite (Warren, 1988). La medicalisation de la reproduction, tant sous la 
forme de Fames aux services medicaux que sous la forme de la 
reglementation et de la domination medicale, sera ainsi plus marquee si elle 
fait partie du regime d'assurance-sante. 

Une autre perte attribuable a la medicalisation des NTR serait la 
possibilite d'adapter les services de reproduction aux besoins et des 
preferences individuels. Dans le secteur prive, le consommateur est en 
mesure de choisir ou it depensera son argent et ce qu'il achetera. Face a 
un eventail de centres, une femme ou un couple choisiront sans doute les 
services d'un centre dont le personnel affiche une attitude similaire a la 
leur a regard de l'utilisation de la technique. Certains choisiront 
d'employer diverses methodes traditionnelles en plus de rinsemination 
artificielle, mais refuseront toute surveillance de la grossesse. D'autres 
voudront peut-etre toute la gamme des services medicaux et refuseront de 
suppleer a leurs efforts par des methodes moins techniques. 

Le financement gouvernemental et la prestation des services par le 
regime d'assurance-sante protegent ces derniers, ainsi que les produits 
connexes, des pressions du marche. Nous pensons donc que les centres 
auraient tendance a se repartir de maniere a optimiser leur acces, mais 
aussi a eviter la concurrence. On n'accorderait pas non plus beaucoup 
d'importance a l'attitude et aux besoins individuels, parce que les services 
professionnels finances par le gouvernement ne doivent etre assures que 
lorsqu'un professionnel ou une professionnelle etablit que le besoin est 
legitime. Lorsqu'on s'efforce d'assurer un service efficace et economique, 
la normalisation s'ensuit tout naturellement. On a tendance a considerer 
les differences entre les centres de soins medicaux comme un probleme; la 
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prestation la moins coliteuse des services dont l'efficacite est a peu pres 
equivalente devient la norme. Les particularites individuelles ne sont 
considerees que si elles affectent la securite ou l'efficacite. Le financement 
des NTR par le regime d'assurance-sante entrainera probablement un acces 
etendu aux techniques normalisees, executees par un groupe de centres 
non concurrentiels, qui seraient incites a adopter certaines regles pour 
assurer un taux eleve d'efficacite. On ne serait pas porte non plus a 
considerer les NTR comme un element d'un ensemble de therapies de 
l'infertilite, ou a en faire un usage personnel selectif (comme la FIV sans 
surveillance subsequente). Comme nous l'avons déjà mentionne, certaines 
NTR pourraient etre subventionnees sans pour autant faire partie de 
l'assurance-sante, ce qui conserverait certains elements du marche et 
favoriserait une plus grande souplesse dans le choix de techniques et de 
solutions de rechange. 

Bienfaits sociaux des NTR et abandon des solutions de rechange 
Le financement des NTR par le regime d'assurance-sante apporterait 

aussi a la clientele des avantages sur le plan social. Par exemple, lorsqu'il 
y a avortement par suite d'un depistage prenatal, on cree l'impression, a 
tort ou a raison, qu'il a ete execute a cause d'une anomalie du foetus. La 
famille et les amis acceptent plus facilement cette situation qu'un avorte-
ment qui n'est pas precede de depistage prenatal. Il pourrait etre accep-
table pour certains employeurs qu'une employee s'absente du travail pour 
un cycle de FIV. On ne peut en dire autant s'il etait necessaire de prendre 
conge pour qu'une relation sexuelle coincide avec le cycle d'ovulation, 
determine a domicile au moyen d'un thermometre. Vu leur prestige, leurs 
avantages et leur accessibilite, les NTR subventionnees seraient peut-etre 
plus attrayantes que les solutions non medicales, car elles seraient pergues 
comme des traitements medicaux. La legitimation conferee par la medicali-
sation est encore plus marque lorsque la societe decide de financer des 
services pour en assurer l'accessibilite. On peut donc affirmer que le 
financement des NTR par le regime d'assurance-sante donnerait a ces 
techniques des avantages certains sur le plan social, les rendant plus 
attrayantes que les solutions de rechange qui seraient ainsi releguees au 
second rang. 

11 y a des raisons de croire que des services definis comme medicaux 
sont finances dans une plus grande mesure. Ainsi, les services sociaux et 
d'appoint destines aux personnes agees sont mieux finances s'ils sont 
rattaches a un probleme medical, ou si des professionnels et profes-
sionnelles de la sante et les hOpitaux s'en occupent (Azzarto, 1986; Binney 
et al., 1990). Les femmes et les couples qui veulent se prevaloir d'une aide 
technique pour cause d'infertilite soutiennent que leurs besoins sont 
comparables a ceux des personnes qui consultent des services medicaux 
non controverses, comme en gynecologie. Si cette affirmation est accept& 
et que l'intervention medicale en matiere d'infertilite devient un element du 



200 Les NTR : Questions d'ordre ethique 

regime d'assurance-sante, ces services auront un statut particulier. Cela 
signifierait que les services relatifs a l'infertilite sont trop importants pour 
qu'on laisse les gens se les procurer librement sur le marche. 
L'intervention medicale supplantera les methodes non medicales qui ne 
sont pas financees. 

Les « maladies » et les « traitements » qui sont payes par les fonds 
publics se voient ainsi accorder un statut juridique et social particulier. Ce 
statut vise a accroitre l'acces aux services de sante et, frequemment, 
attribuer la responsabilite sociale de maniere plus appropriee. Il etait 
difficile d'obtenir un avortement en Angleterre jusqu'd ce qu'il soit 
medicalise sous la rubrique de l'avortement therapeutique (Grubb, 1990). 
Dans les tribunaux britanniques, les sanctions penales pour le suicide ont 
ete relachees quand les jurys ont accepte des definitions medicales 
(MacDonald, 1989). Le financement permettra peut-etre de reclamer des 
conges du travail pour subir des traitements relatifs a l'infertilite, au meme 
titre que tout autre traitement medical. Il y a toujours une polemique sur 
la definition de l'infertilite comme un etat de sante relevant de la medecine, 
de sorte que la question du droit au conge demeure controversee. Si les 
traitements de l'infertilite sont finances par l'assurance-sante, la question 
pourrait etre tranchee. Une fois qu'un etat est reconnu comme « medical 
et necessitant un « traitement », un employeur qui refuserait de reconnaitre 
cet etat ou le traitement comme motif legitime pour s'absenter du travail ou 
reduire le rendement pourrait etre juge comme contrevenant aux droits de 
la personne aux yeux de la loi canadienne. Le financement des NTR par le 
regime d'assurance-sante confirmerait donc qu'il s'agit de problemes 
medicaux necessitant un traitement medical. 

La medecine possede depuis longtemps l'autorite culturelle de definir 
la sante et la maladie, et de prescrire ce qui constitue un traitement 
approprie (Stevens, 1971; Starr, 1982). Le financement public impregne de 
legitimite et d'autorite les definitions professionnelles (Azzarto, 1986). Les 
interventions medicales touchant l'infertilite, les risques lies a la grossesse 
et les anomalies fcetales sont sanctionnees par l'Etat et la profession 
lorsqu'on recommande qu'elles soient executees, tandis qu'on rejette les 
interventions non medicales vues comme non essentielles ou etrangeres 
aux services de sante. C'est ainsi que le financement par le systeme public 
de sante accentue l'abandon des definitions et interventions non medicales, 
au profit des techniques medicales (Woliver, 1989). 

Nous ne savons pas exactement dans quelle mesure les femmes ou les 
couples s'interesseraient a d'autres solutions quand les NTR leur offriraient 
l'avantage de la gratuite et d'un conge remunere pour se rendre a un 
rendez-vous. A tout le moins, it est probable qu'on ferait d'abord appel aux 
services medicaux finances, tandis que les autres solutions seraient mises 
de cote ou vues comme un dernier recours (Kurz, 1987; Morgan, 1989; 
Wright, 1989). Le fait que l'intervention medicale offre une solution rapide 
et ne cofite rien directement en feraient un premier choix attrayant, tandis 
que les methodes a plus long terme, moires envahissantes et frequemment 
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non subventionnees (counseling ou adoption, par exemple) seraient 
releguees au second ou dernier rang. 

Pour illustrer comment on peut beneficier de conges de maladie payes 
sans pour autant etre necessairement malade, pensons au conge de pater-
nite qui fait maintenant partie des prestations d'assurance-chOrnage. Nous 
pourrions peut-etre offrir des avantages similaires pour les solutions de 
rechange. Dans la mesure ou ces prestations sont accordees sans qu'entre 
en jeu la notion de maladie, it serait peut-etre possible d'accepter qu'une 
solution de rechange aux NTR, comme des services en fertilite, soit 
consideree comme un choix social aussi valable pour des personnes et des 
groupes sociaux marginaux (Stark, 1982). 

Reduction des risques et des coeds, mais elimination de la liberte 
de choix 

Le financement public des NTR portera des fruits : usage elargi, 
possibilite de meilleures donnees sur la securite et l'efficacite et 
augmentation probable des services disponibles et des recherches. Il y 
aura inevitablement une hausse considerable du nombre de services 
d'evaluation du foetus a l'interieur de la cavite uterine, dans le but de 
corriger les anomalies et de diminuer les risques pour le foetus. Bon 
nombre de ces services sont dep.' offerts par divers regimes d'assurance-
sante. On hesite le plus souvent a couvrir de nouveaux services lorsqu'on 
doute de leur efficacite au regard de leur tout et du taux eventuel 
d'utilisation. Une fois ces questions reglees, on considere generalement que 
la possibilite de reduire les risques de souffrance ou de naissance 

anormale » constitue un argument incontestable en faveur de cette 
couverture. 

En general, ces services sont mis a la disposition des femmes quand 
le medecin les considere comme appropries, ou quand les femmes le 
demandent et que les medecins ne s'y opposent pas. Une femme peut 
encore refuser l'amniocentese ou d'autres traitements, ou decider de pour-
suivre sa grossesse meme si une anomalie a ete diagnostiquee. On a déja 
parte plus haut de la possibilite que ces traitements deviennent obligatoires 
afin que la naissance d'enfants gravement # deficients » ne devienne pas un 
fardeau financier. La discussion de ce point est sans objet puisque les 
services prenatals sont actuellement finances. Cependant, le financement 
public des services relatifs a l'infertilite pourrait &oder davantage la liberte 
de choix (Lauritzen, 1990). 

Avec l'elimination des frais directs, la femme perdrait sans doute le 
seul motif acceptable sur le plan social qu'elle aurait pu invoquer pour 
refuser que sa grossesse et son foetus soient evalues et surveilles. Meme 
si la loi peut empecher qu'une femme soit forcee d'accepter une 
intervention comportant un risque personnel (Keyserlingk, 1984), les 
examens peu dangereux et mis a la disposition de la mere sans frais 
pourraient devenir pratique courante et faire partie de ce que l'on considere 
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comme la responsabilite maternelle. Il est douteux que l'avortement soit 
un jour impose a une femme qui porte un foetus imparfait. Par contre, la 
surveillance accrue jugee necessaire sur le plan medical dans les cas de 
grossesse « a risque » pourrait devenir obligatoire, alors que tel n'est pas le 
cas des soins medicaux en general qu'un patient ou une patiente peut 
refuser. Cela n'equivaudrait pas a limiter le choix entre un refus et un 
consentement, mais a une abnegation complete du consentement dans le 
cas d'interventions que les autorites medicales jugent importantes pour la 
viabilite du foetus. Il est important de reconnaitre que ce glissement vers 
l'imperatif moral est en partie attribuable A la decision, d'ordre economique, 
de subventionner de tels services. Le facteur « coilt » aurait pu etre le motif 
de dernier recours pouvant etre invoque par une femme pour refuser ce 
genre de traitement, mais le financement public enleve toute possibilite de 
donner une excuse socialement acceptable pour refuser une intervention 
medicale qu'elle trouverait tout simplement choquante. La controverse sur 
la question de savoir si le bien-etre du foetus a preeminence sur les &sirs 
de la mere s'estompera avec les possibilites techniques et la gratuite des 
services. Le financement public menace de ether une situation sociale ou 
le bien-etre du foetus a une preponderance injustifiee sur la volonte de la 
mere. Cette nouvelle mentalite sociale, qui preconise « la fertilite 
obligatoire » et le g devoir » d'utiliser les techniques disponibles (Morgan, 
1989) sera peut-etre inculquee aux futures generations, sous la rubrique 
de la responsabilite en matiere de procreation (Beck-Gernsheim, 1990), ce 
qui pourrait faire changer l'attitude de ces dernieres a l'egard des foetus 
atteints de malformations (Retsinas, 1991). 

Sommaire des repercussions de la medicalisation du financement 
des NTR 

La medicalisation de la reproduction, donc des NTR, face aux 
problemes de procreation assure un meilleur acces aux techniques, ce dont 
tirent profit les femmes, les couples, les enfants en puissance et la societe. 
En meme temps, ce cheminement social risque de limiter la liberte de choix 
en matiere de procreation. Les mecanismes qui ouvrent la porte aux NTR 
par le financement public sont les memes qui sont a la source des 
problemes sociaux et personnels decrits sous la rubrique du choix. 
Premietement, le fait qu'on confie a des etablissements medicaux et a des 
professionnels et professionnelles la tache d'assurer la qualite des services 
et la sage administration des fonds diminuera la capacite des personnes qui 
tentent de se reproduire, et en particulier les femmes, de conserver le 
contrele de leur experience et de leurs decisions en matiere de reproduc-
tion. Deuxi8mement, le financement des NTR par le regime d'assurance-
santh augmentera l'accessibilite en supprimant les frail directs d'utilisation 
et en accordant des avantages accrus sur le plan social suite a l'utilisation 
des services de sante. Ces avantages ainsi que les autres caracteristiques 
des NTR viennent mettre en valeur ces techniques comparativement aux 



La medicalisation des nouvelles techniques de reproduction 203 

autres solutions. Ne beneficiant pas des memes avantages que les techni-
ques medicales, les autres methodes pourraient alors etre marginalisees et 
leur utilisation decouragee par la societe. Troisiemement, la disponibilite 
d'evaluations fcetales et genetiques, reduira le nombre de nouveau-nes 
atteints d'anomalies congenitales. Cependant, parce que ces services sont 
gratuits et disponibles, et compte tenu des compressions budgetaires et du 
souci d'assurer le bien-etre du foetus, les femmes et les couples qui 
choisiront de ne pas se prevaloir des techniques pertinentes risquent de 
faire l'objet de prejuges, sinon de sanctions sociales explicites. Il est 
essentiel que les decisions relatives au financement des NTR prennent en 
consideration les repercussions sociales positives et negatives sur la 
societe. 

Etant donne que les NTR sont en realite un ensemble de services qui 
repondent a differentes fonctions, elles doivent etre evaluees separement 
aux fins de la decision concernant un financement public. Il est plus aise 
de voir que la detection precoce des malformations fcetales pour prevenir 
la souffrance au moyen d'une therapie, ou l'avortement dans les cas graves, 
aurait de bonnes chances d'être financee par le regime d'assurance-sante. 
Le financement des methodes non medicales telles que les conseils en 
nutrition destines aux futures meres et les programmes d'aide aux toxi-
comanes serait tout aussi indique. Il est plus difficile de justifier l'inclusion 
de services relatifs a l'infertilite dans le regime d'assurance-sante, alors que 
les methodes non medicales semblent aussi benefiques, voire meilleures 
pour la societe et compte tenu que la souffrance des couples ou des femmes 
incapables de procreer est tits differente de celle d'un blesse ou d'un 
malade. 

Enfin, certains des bienfaits sociaux associes aux techniques medi-
cales financees par le gouvernement pourraient egalement etre attribues, 
par d'autres moyens, aux personnes optant pour des solutions de rechange 
a leur probleme de reproduction. Une revision des lois sur le travail 
pourrait notamment prevoir de tels avantages pour les adeptes de methodes 
non medicales. 

La question de la medicalisation de la reproduction, dans la mesure 
ou elle est influencee par un financement etatique, montre comment it est 
possible de promouvoir Faeces au detriment de la liberte de choix. La 
comprehension de ce phenomene permet toutefois de combiner les regimes 
public et prive, de meme que les subventions, avec d'autres approches 
innovatrices en matiere de bienfaits sociaux, de maniere a creer un 
equilibre entre Faeces aux techniques et la liberte de choix. Il faut evaluer 
separement chaque type de NTR pour determiner quelle proportion de 
financement et de prestations sociales devrait etre etablie compte tenu de 
la valeur sociale des diverses options. On arriverait ainsi a un juste milieu 
entre Faeces et le choix en matiere de reproduction. 
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Financement et reglementation des NTR 

Nous avons d'abord analyse la medicalisation des NTR dans une 
perspective conceptuelle globale, puis a l'aide d'analyses feministes. Nous 
nous sommes ensuite penches sur l'incidence du financement public sur 
la medicalisation. 11 n'est pas possible de faire valoir des arguments d'ordre 
general en faveur du financement ou de la reglementation des NTR. Les 
avantages et inconvenients de la medicalisation varient selon la technique 
et selon son but. Tout ce que l'on peut affirmer, c'est que la medicalisation 
est un processus social qui comporte toujours des avantages, mais aussi 
un prix. Les avantages sur le plan social se traduisent generalement par 
un meilleur acces et la reconnaissance de la souffrance comme legitime. 
Quant aux inconvenients, ils sont lies a des tendances sociales complexes 
qui se traduisent tanta par des directives, tanta par une coercition des 
personnes, si bien que la liberte de choix des sujets se limite a consentir a 
des methodes proposees par la medecine, et it est parfois meme difficile de 
les refuser. Les objectifs enonces ci-dessous visent a attirer l'attention sur 
les consequences de la medicalisation de l'une ou l'autre des NTR, dans 
l'etude de la reglementation et du financement. 

Objectifs proposes pour promouvoir recces aux NTR sans reduire 
la liberte de choix 

Les NTR doivent etre evaluees individuellement par rapport a chacune 
des preoccupations suivantes. Ainsi, le financement des techniques 
de reproduction ne peut etre justifie en se fondant sur des arguments 
relatifs aux tests prenatals. 

Toutes les NTR devraient etre evaluees quanta leur apport aux 
imperatifs d'equite en matiere de financement public. Plus precise-
ment, le service doit offrir des possibilites raisonnables d'attenuer la 
souffrance, de favoriser l'egalite d'acces au marche ou de promouvoir 
certains interets publics qui ne seraient pas respectes si ce service 
n'etait offert que sur le marche. La question de la souffrance est 
particulierement desolante, mais it ne faut pas oublier que la clientele 
des NTR est fondamentalement bien portante. Elle ne subit aucun 
prejudice en ce qui a trait a l'acces au marche si on lui refuse l'acces 
gratuit a nombre de NTR. 

Il faudrait aussi evaluer l'autonomie professionnelle, la reglementation 
et le financement pour chacune des NTR. 11 faudrait tenir compte de 
la reduction des risques individuels pour le client ou la cliente et du 
tout global pour le gouvernement. Ces bienfaits devraient etre 
soupeses en regard de la perte eventuelle de liberte de choix et de 
l'abandon probable d'autres solutions moths collteuses et moths 
effractives. Plus precisement, le service devrait etre finance ou 
reglemente de maniere a pouvoir obtenir des donnees solides sur les 
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risques et a maitriser les depenses, tout en permettant a la clientele 
de prendre la decision finale quant l'utilisation des NTR ou d'autres 
methodes. 

Chacune des NTR devrait etre evaluee en regard des bienfaits sociaux 
qu'elle peut apporter. Certains de ces avantages sont possibles parce 
qu'il s'agit d'un service medical et que la femme est pergue comme une 
patiente souffrant d'une maladie. Cela reduit sa liberte de choix et 
procure souvent des avantages que n'offrent pas les autres methodes. 
Prenons l'exemple d'un couple qui decide d'accroitre ses chances 
d'avoir un enfant en recourant a la methode du thermometre et du 
calendrier. Il peut etre juge acceptable de prendre conge pour une 
insemination artificielle, alors qu'on considere irresponsable qu'un 
employe arrive en retard a cause du moment choisi pour une relation 
sexuelle. It faut donc trouver des moyens d'etablir une equivalence 
entre les NTR et les solutions de rechange, non seulement sur le plan 
des touts, mais egalement sur celui des bienfaits sociaux qui y sont 
rattaches. 

Chacune des NTR doit etre evaluee pour prevoir dans quelle mesure 
elle est utilisee volontairement, et pour determiner dans quelle mesure 
le consentement peut etre &laird dans le contexte social et medical. 
Autrement dit, on pourrait estimer que le consentement est &late 
seulement si une source impartiale de renseignements a exposé les 
risques et les avantages des NTR et des autres methodes. Etant 
donne que la prestation de la plupart des NTR sera assuree par le 
regime d'assurance-sante ou des services professionnels, it faut veiller 
a ce que les solutions de rechange soient presentees de maniere equi-
table. De fagon generale, lorsqu'on demande de signer un formulaire 
de consentement dans une clinique, on se limite a exposer les risques 
et les avantages du service recommande; on ne parle pas toujours des 
autres options medicales, on accorde peu de temps de reflexion, et on 
ne fait que peu ou aucune mention des methodes non medicales. Si 
c'est la seule source de renseignements sur les autres methodes, le 
consentement ne sera pas informe et la liberte de choix ne sera pas 
garantie. Vraisemblablement, it faudrait qu'une personne W neutre 
ou encore que des representants medicaux et non medicaux presen-
tent toutes les possibilites. Un consentement peut etre considere 
comme informe si le client ou la cliente regoit des renseignements sur 
toutes les possibilites provenant d'une source non medicale bien 
informee. 
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Notes 

Les auteurs tiennent a exprimer leur reconnaissance au professeur Conrad qui 
leur a permis d'utiliser ses ouvrages non publies. Voir les references 
bibliographiques pour les titres précis des etudes publiees. 

Les enormes divergences d'opinion entre feministes generent toutes sortes de 
preoccupations concernant les NTR. Un debat entre feministes fait echo a ces 
divergences. On y analyse comment Ovaluer et reagir aux questions conflictuelles 
engendrees par les NTR, qui rendent difficile de degager un seul point de vue 
feministe sur cette vaste gamme de techniques; certains themes communs se sont 
tout de meme fait jour. 

Cette tendance ne se limite certainement pas aux femmes enceintes. N'importe 
quel fumeur peut vous dire a quel point 11 est de plus en plus difficile de passer 
outre aux conseils qu'on prodigue pour promouvoir la sante, et de maintenir des 
habitudes qui mettent leur sante en peril. La liberte de la femme enceinte est 
particulierement menacee a cet egard, parce qu'on la juge irresponsable non 
seulement relativement a son propre bien-etre mats aussi a celui de son foetus 
(Corea, 1985a; Overall, 1987). 

Voir aussi Lippman (1991a) qui a documents l'emploi systematique d'echo-
graphies sans consentement &late comme une forme de depistage prenatal, et qui 
estime que cette pratique montre que le « consentement » donne a d'autres formes 
de depistage pourrait etre coercitif. 

Dans certains cas (notamment du Dalkon Shield®) on a deliberement introduit 
ce produit en sachant qu'il etait dangereux (Ratcliff, 1989). 

Le neologisme « technophiliac » (traduit ici par « technophile »), introduit par 
Wright (1989), est un terme utilise par les feministes pour designer la preference 
marquee, dans notre culture, pour une solution technique aux problemes. 

On dit que les symptOmes du syndrome premenstruel se manifestent chez 95 % 
des femmes d'age menstruel (Zits, 1988), et l'Organisation mondiale de la sante a 
recemment dant la menopause comme une maladie de carence (Martin, 1987). 

Ratcliff estime qu'un marche et une societe qui favorisent la technique tolerent 
des innovations risquees « Cette imprudence est encouragee dans un milieu ou l'on 
juge qu'il est bon de dominer la nature, et que les moyens techniques qui nous 
permettent de le faire sont egalement bons. » (Ratcliffe, 1989, p. 193). (Traduction) 

Stanworth ecrivait « Ce qui est sans doute plus significatif, c'est que les 
nouvelles techniques ont contribue a Otablir que les gynecologues et obstetriciens 
en savent plus sur la grossesse et le corps des femmes que les femmes elles-
memes. » (Stanworth, 1987, p. 13). (Traduction) 

Voila tout un deft, car le faible taux de reussite de ce genre de fecondation force 
la femme a trouver un juste milieu entre une attitude positive et une reaction 
naturelle de defense qui consiste a reduire ses espoirs dans le but de ne pas tomber 
de trop haut en cas d'echec. 

Il s'agit la d'une question complexe, car de nombreuses personnes, tant 
feministes qu'anti-feministes, sont d'avis que c'est le role procreateur de la femme 
qui lui confere un statut inferieur dans la societe, parce qu'il limite sa liberte et ses 
debouches, et l'oblige a etre economiquement dependante de l'homme. 
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Le « champ de bataille » etant bien sfir le corps des malades ou des personnes 
infertiles. 

Talcott Parsons a ete le premier a decrire le « role du malade » comme celui de 
la personne qui beneficie d'un repit temporaire des responsabilites sociales en 
contrepartie de la responsabilite d'obtenir des soins medicaux, dans le but de 
reintegrer la sante et toutes ses responsabilites sociales (Parsons, 1951). 
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Diagnostic prenatal et societe 

Dorothy C. Wertz 

• 
Abrege 

Ce document donne un apercu global des attitudes de la societe 
face au diagnostic prenatal (DPN). Selon les sondages d'opinion, it 
semble que la population appuie largement les tests prenatals. Par 
ailleurs, les opposants et opposantes a ces diagnostics estiment qu'il 
s'agit d'une forme de contreile qualitatif qui peut avoir des effets negatifs 
sur les personnes handicapees. 

Une grande proportion de la population du Canada et des Etats-
Unis est d'avis que l'avortement devrait etre permis par la loi lorsqu'il y 
a de Brands risques que l'enfant souffre d'une anomalie grave. Il est 
toutefois difficile de definir le concept d'anomalie grave. Le syndrome de 
Down, le spina-bifida et la fibrose kystique, maladies autrefois presque 
toujours fatales pour les enfants, se pretent de nos fours au traitement 
medical, si bien que les personnes atteintes peuvent se rendre a rage 
adulte. En revanche, cet accroissement de l'esperance de vie alourdit le 
fardeau de la famille, et 11 arrive que des parents ages soient obliges de 
soigner des enfants d'age mar. 

L'etude fait etat en detail de sondages portant sur les attitudes des 
parents a l'endroit du DPN. En general, les parents d'enfants atteints 
sont moans receptifs au DPN eta l'avortement selectif que ceux qui n'ont 
pas d'enfants atteints. La probabilite du recours au DPN est 
proportionnelle au niveau de scolarite et de revenu. Un sondage merle 
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aux Etats-Unis a montre que la plupart des gens sont en faveur de 
l'avortement legal dans les cas de deficience intellectuelle grave, au 
premier trimestre (86 %) et au deuxieme (76 %), mais fls sont moires 
nombreux (58 % et 52 % respectivement) a dire qu'ils y auraient eux-
memes recours. De nombreux Nord-Americains preferent que la 
decision d'avorter appartienne a la mere, meme si eux-memes n'auraient 
pas recours a l'avortement dans une situation donnee. Le document 
traite aussi des facteurs dont les parents tiennent compte lorsqu'ils 
decident de recourir au DPN ou a l'avortement. Ces decisions sont 
prises dans un contexte social et en fonction de l'influence qu'exercerait 
l'enfant malade sur leur propre qualite de vie et sur celle de leur famine. 

Bien que l'opinion publique semble laisser aux parents la decision 
de recourir au DPN ou a l'avortement, l'auteure signale qu'il y a 
possibilite d'abus. Les decisions pourraient reposer sur des facteurs 
esthetiques — taille, poids, obesite, couleur des yeux, de la peau ou des 
cheveux, par exemple — et une gamme sans cesse croissante de 
maladies hereditaires ou differences humaines pourraientvenir s'ajouter 
a ces criteres. 

Le document aborde en detail la question hautement controversee 
de la predetermination du sexe. Certains geneticiens et geneticiennes 
sont d'avis qu'elle constitue un prolongement logique du droit qu'ont les 
parents d'exercer leur propre choix relativement au nombre et a 
l'espacement des enfants ainsi qu'a leur condition genetique et au 
moment de la grossesse. Cependant, un sondage fait en 1985 montrait 
que 66 % des geneticiens et des geneticiennes du Canada estimaient que 
la loi devait interdire aux laboratoires commerciaux pratiquant le DPN 
de diagnostiquer en vue de la determination du sexe. Il est egalement 
question de la recherche de paternite prenatale, du typage serologique 
en vue de greffes d'organes ou de dons de moelle osseuse, des tests 
obligatoires et des actions en justice fondees sur une naissance ou une 
existence prejudiciable. 

Le document se termine par des recommandations en matiere de 
politique sur le DPN, et offre une perspective d'avenir. Il est possible 
d'eviter les problemes occasionnes par le DPN en appliquant 
soigneusement des lignes directrices a ce sujet. 11 convient cependant 
d'effectuer davantage de recherche sur les repercussions du DPN sur la 
vie des meres et sur celle des enfants atteints nes apres le diagnostic. 

Introduction 

Selon des sondages d'opinion, la population semble approuver l'utili-
sation du diagnostic prenatal (DPN) aussi bien au Canada qu'aux Etats-
Unis (U.S. Congress, 1987; Singer, 1991), tout comme elle approuve 
largement les progres realises dans le domaine de la biotechnique en 
general, plus de 70 % des Americains et Americaines considerant en effet 
ces progres comme plus utiles que nuisibles (U.S. Congress, 1987). 
L'acceptation du DPN par un nombre croissant de Canadiens et de 
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Canadiennes (Lippman-Hand et Piper, 1981; Lippman et al., 1985; Baird 
et al., 1985; Dawe, 1986, 1988; Hunter et at., 1987; McDonough, 1990b) 
vient corroborer cette approbation generale. Pourtant, nombreux sont ceux 
et celles, y compris des critiques du DPN et les organismes de defense des 
personnes handicapees, qui ont exprime leur inquietude au sujet de 
l'utilisation croissante des examens prenatals. Des critiques ont affirme 
que ces examens constituent une sorte de # contrOle de la qualite » pouvant 
mener a. l'eugenisme (Hubbard et Henifin, 1985; Hubbard, 1985, 1987, 
1990; Lippman, 1985, 1989, 1991a, 1991b, 1993; Beck, 1990; Rothman, 
1986); qu'ils placent les femmes devant des choix desagreables ou meme 
douloureux (Rothman, 1984, 1985, 1986, 1988, 1989); qu'ils seront utilises 
pour des motifs futiles sans rapport avec les anomalies genetiques 
(Rothman, 1989); qu'ils pourraient avoir des effets negatifs sur toutes les 
personnes handicapees (Hubbard, 1985, 1987, 1990; Saxton, 1987, 1988; 
Asch, 1989; Kaplan, 1989, 1993). L'utilisation croissante et l'acceptation 
generale du DPN suscitent des craintes et font naitre de profondes 
inquietudes quant aux abus possibles et aux risques que courent les 
femmes d'etre contraintes de subir les examens et un avortement selectif. 
Toutefois, aucun des critiques du DPN ne supprimerait completement celui-
ci. Tous croient que les femmes devraient etre libres de choisir. 

Nous examinerons ici les fondements de ces craintes dans une 
perspective sociale. 

Les nombreux sens du terme « eugenisme » 

Ceux et celles qui critiquent le DPN utilisent souvent, pour resumer 
leur profonde inquietude, le mot # eugenisme Ce terme a une conno-
tation extremement negative presque partout dans le monde, sauf en Grace 
ou it signifie tout simplement avoir un babe en bonne sante (Velogiannis-
Moutsopoulos et Bartsocas, 1989). La plupart des auteurs modernes asso-
dent l'eugenisme aux programmes nazis d'elimination des Juifs, des Gitans 
et autres groupes « inferieurs » (Chorover, 1979; Lifton, 1986; Milller-Hill, 
1988; Proctor, 1988; Luria, 1989). Les historiens et historiennes des 
mouvements eugeniques au Canada (McLaren et McLaren, 1986; McLaren, 
1990), aux Etats-Unis (Ludmerer, 1972; Kevles, 1985, 1992), en Allemagne 
(Adams, 1990), en France (Schneider, 1990), au Royaume-Uni (Soloway, 
1990) et en Amerique du Sud (Stepan, 1991) nous rappellent que la gene-
tique a servi par le passé a. des fins politiques et sociales abjectes, et nous 
previennent qu'il pourrait de nouveau en etre ainsi. Kerne si certain 
auteurs parlent d'un « nouvel eugenisme » (Kevles, 1985) et que presque 
tous conseillent une vigilance eternelle, pratiquement aucun historien ne 
s'attend a. ce qu'un pays occidental repete les erreurs du passé (Lockwood, 
1985, Rosenberg, 1986). On ne sait donc pas trop contre quoi exactement 
la societe devrait etre en garde. En tentant de repondre a cette question, 
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nombre de critiques se sont jetes sur le DPN comme sur l'instrument le 
plus patent de l'eugenisme du futur, sans tenir compte de ce qu'ils 
entendaient par « eugenisme N. 

Le terme « eugenisme » peut signifier beaucoup de choses, un si grand 
nombre de choses, en fait, que la Commission des communautes euro-
peennes l'a omis, en raison de son imprecision, de son projet revise sur le 
genome humain (1989). Dans l'excellent document public par Paul (1992), 
les differentes definitions du terme comprennent les dichotomies 
suivantes : intention et effet, science et politique sociale, contrainte ou 
choix volontaire et individuel ou social. 

Intention et effet 
L'eugenisme peut s'appliquer a des intentions, sans egard aux effets; 

it peut aussi se rapporter a des effets sans egard aux intentions (Carlson, 
1984, 1986). Si l'eugenisme correspond a des intentions, it ne s'applique 
pas a la plupart des avortements pratiques a la suite d'un DPN, puisque les 
femmes ne se font pas avorter dans l'intention d'ameliorer le pool genetique. 
Si, toutefois, l'eugenisme s'applique aux consequences non intentionnelles 
de decisions individuelles, le DPN et les avortements selectifs pourraient 
etre consideres comme eugeniques (Wright, 1990). T. Duster (1990) croit 
pour sa part que les decisions individuelles et personnelles constituent de 

eugenisme deguise 0, puisque les resultats obtenus collectivement 
influeront sur la constitution genetique de la population dans son 
ensemble. Selon ce point de vue, la majorite des individus et des families 
prendront les memes decisions, puisqu'ils souscrivent a un ideal commun 
de sante et de perfection de l'etre humain. La reduction marquee de la 
frequence de certaines deficiences congenitales, comme la maladie de Tay-
Sachs aux Etats-Unis, et le spina-bifida ou la thalassemie au Royaume-
Uni, donne a penser que les families confrontees a ces deficiences prennent 
des decisions qui ont pour effet d'en reduire l'incidence et qui, par 
consequent, sont eugeniques. Toutefois, en ce qui concerne les anomalies 
moires graves, 11 est probable que dans une societe pluraliste, ii existe une 
diversite de decisions individuelles. En effet, la notion de sante differe 
habituellement scion les individus et les groupes sociaux, sauf si on leur 
communique une information deformee ou si on les contraint au moyen 
d'une quelconque politique sociale. 

Le College canadien des geneticiens medicaux (CCGM) a affirme : 

Le diagnostic prenatal au Canada n'a pas d'effet eugenique, ni positif ni 
negatif, puisqu'il ne vise pas a modifier, de quelque facon que ce soit, les 
caracteres hereditaires de l'espece ou a favoriser une ligne de conduite 
precise a suivre par la clientele a qui ce service est dispense. Le 
diagnostic prenatal renseigne plutOt les couples qui choisissent de subir 
cet examen afin de pouvoir prendre une decision eclairee relativement a 
leur projet de procreation. (CCGM, 1991, p. 1129) (Traduction) 
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Science et politique sociale 

A l'origine, l'eugenisme designait davantage une science qu'une 
politique sociale. Francis Galton, qui a employe le terme pour la premiere 
fois en 1883, en a donne la definition suivante 

Science de l'amelioration du pool genetique, qui ne se limite pas a 
l'appariement judicieux des reproducteurs mais qui, particulierement 
dans le cas de l'homme, prend connaissance de toutes les influences qui 
tendent, meme a un degre infime, a favoriser la predominance rapide des 
races ou des lignees les mieux adaptees (Galton, 1883, p. 24-25). 
(Traduction) 

Certaines definitions modernes sont par ailleurs si anodines qu'elles 
assimilent l'eugenisme a la science de la genetique medicale elle-meme 
(Haller, 1984), en l'absence de politique sociale. 

La plupart des definitions, toutefois, supposent qu'un agent favorise 
ou entrave un processus social ou naturel afin d'apporter un changement 
souhaite au sein de la population. Parmi ces definitions figurent # la 
promotion de choix, en matiere de procreation, favorisant des caracteres 
genetiques humains desirables, en particulier la sante, la longevite, le 
talent, l'intelligence et le comportement altruiste » (Carlson, 1984, 
Glossary V), (Traduction) ou encore a les essais visant a ameliorer les 
qualites hereditaires grace a une reproduction selective » (Davis, 1990, 
p. 283). (Traduction) De telles definitions supposent que l'eugenisme 
constitue une politique consciente de l'Etat ou d'une organisation qui 
« favorise » ou « essaie d'apporter » de tels changements. 

Ainsi qu'on l'a mentionne, toutefois, l'eugenisme peut etre defini en 
fonction de ses effets ou de ses consequences plutOt que des intentions. 
Dans ce cas, les agents peuvent etre des particuliers ou des families au lieu 
(ou en plus) de l'Etat ou d'autres institutions sociales. Les resultats 
collectifs d'actes individuels peuvent ne pas avoir ete prevus ou meme etre 
juges deplorables par les individus memes qui ont pris ces decisions. Une 
definition du terme « eugenisme » suffisamment large pour englober les 
consequences non voulues d'actes individuels comprendra forcement les 
actes ordinaires de la procreation humaine ainsi que l'utilisation des 
nouvelles techniques de reproduction (Carlson, 1986). Les families 
choisiront le type d'enfants qu'elles souhaitent avoir, le resultat etant une 
sorte d'« eugenisme maison » (Wright, 1990) en l'absence d'une politique 
sociale precise. C'est justement ce genre d'eugenisme que craignent les 
critiques du DPN (Holmes et al., 1980, 1981; Arditti et al., 1984; Corea, 
1985; Hubbard, 1985, 1987, 1990; Rothman, 1986, 1989; Spallone et 
Steinberg, 1987; Spallone, 1989; Lippman, 1991a; Rodin et Collins, 1991). 
Ces auteurs soulignent que : 1) les decisions individuelles ne sont pas 
toujours vraiment individuelles, mais qu'elles sont prises dans un contexte 
social qui peut modifier ou limiter les choix (Lippman, 1991a); 2) les 
resultats collectifs de decisions individuelles peuvent donner lieu a des 
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politiques sociales qui etablissent une discrimination a regard de la 
minorite qui prend des decisions differentes et, en particulier, a l'endroit 
des personnes handicapees (Bayer, 1991). Ce genre de " discrimination 
eugenique » pourrait etre particulierement malicieux dans une societe 
democratique, oil elle pourrait etre etablie en vertu d'un 4( vote g 
democratique (ou, a tout le moins, par une action de la majorite) plutOt que 
par un decret d'autorite. 

Contrainte et choix volontaire 
Bien des gens rejettent toute definition de l'eugenisme qui engloberait 

les consequences non voulues d'actes individuels, et preconisent plutOt une 
definition englobant la contrainte et les objectifs sociaux. Holtzman, par 
exemple, donne la definition suivante de l'eugenisme : e Tout effort visant 
a intervenir dans les choix des individus en matiere de procreation dans le 
but d'atteindre un objectif de societe ». (1989, p. 223) (Traduction) Ce que 
les gens peuvent trouver le plus inacceptable dans l'eugenisme, ce n'est pas 
son but, mais les moyens de coercition mis en oeuvre pour l'atteindre. Pour 
les gens qui pensent ainsi, les politiques et les methodes destinees 
ameliorer la sante de la population ne peuvent etre e eugeniques » si elles 
ne sont pas coercitives. Pourtant, l'histoire du mouvement eugenique, en 
particulier au Royaume-Uni, met en evidence nombre de methodes non 
coercitives qui ont ete reconnues comme « eugeniques » (Hogben, 1931). 
Selon Ellis, la « seule contrainte que nous puissions appliquer en matiere 
d'eugenisme est la compulsion qui vient de l'interieur » (1912, p. 45). 
(Traduction) Au lieu de steriliser, comme cela s'est produit aux Etats-Unis, 
les personnes atteintes de maladie mentale ou de deficience intellectuelle 
(Rafter, 1988; Reilly, 1991), les eugenistes britanniques ont preconise la 
sensibilisation de la population et la limitation volontaire des naissances 
en vue d'un eugenisme negatif (reduction des caracteres indesirables) 
(Soloway, 1990). Une definition de l'eugenisme qui impliquerait la 
contrainte exclurait presque totalement l'eugenisme positif (augmentation 
des caracteres souhaitables plutOt que reduction des caracteres 
indesirables), puisque la plupart des essais en matiere d'eugenisme positif 
(exception faite du projet nazi Lebensborn) ont ete volontaires. (Ainsi le 
Repository for Germinal Choice — une banque de sperme se specialisant 
dans les laureats de prix Nobel et autres hommes de science illustres 

volontaire, tout en se declarant ouvertement voue a l'amelioration de 
la race). Une definition de l'eugenisme qui engloberait la contrainte legale 
exclurait forcement le DPN, puisque nulle part au monde (sauf peut-etre 
dans une province de la Chine), le DPN n'est exige par la loi. 

L'incorporation de la contrainte dans une definition de l'eugenisme 
pose egalement un probleme, puisqu'il n'est pas facile de determiner ce 
qu'il faut entendre pare contrainte ». Dans son sens le plus strict, le terme 
signifie obligation ou restriction legale. Il s'agit la d'une definition 
fondamentalement conservatrice de la contrainte. Une decision est 
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consideree comme volontaire s'il n'y a aucun obstacle legal au choix. Selon 
cette definition, les femmes sont libres de demander ou non un DPN, 
comme elles sont libres d'eliminer ou de mener a terme un foetus ayant une 
anomalie genetique. Le terme « contrainte a a aussi d'autres significations, 
qui sont davantage liees a la situation economique ou sociale qu'd la loi 
(Lippman, 1991a), ainsi qu'on le verra dans o Le contexte social du choix N. 
En ce qui concerne le diagnostic prenatal, tous conviennent que la 
contrainte n'est pas une bonne chose, mais nombreux sont ceux qui ne 
s'entendent pas sur le sens du mot « contrainte N. 

Individuel et social : les buts du counseling 
Les definitions de l'eugenisme comportent une autre dichotomie, celle 

de l'individuel par opposition au social. Des actes peuvent etre &finis 
comme eugeniques si leur but est social (p. ex. eviter a la societe le cotit 
des soins aux enfants handicapes) et comme non eugeniques si leur but est 
de favoriser des choix eclaires chez les individus. Ainsi, de par le monde, 
les conseils genetiques seraient-ils consideres aujourd'hui comme non 
eugeniques, car de 99 a 100 % des specialistes qui les prodiguent 
s'efforcent d'être non directifs. Leur but est d'aider les individus ou les 
couples a atteindre leurs objectifs a titre de parents et a prendre des 
decisions eclairees en leur fournissant des informations sur les choix qui 
s'offrent a eux et sur l'etat actuel des connaissances medicales dans le 
domaine (Fraser, 1974; Sorenson et al., 1981; Wertz et Fletcher, 1988a, 
1988b, 1989d, 1989e). Les conseillers et conseilleres en genetique 
avertissent leurs patients et patientes que c'est a eux seuls qu'il revient de 
prendre les decisions, en particulier celles qui touchent la procreation, et 
qu'ils refusent de prendre ces decisions a leur place (92 %); ils soutiennent 
aussi qu'ils appuient toutes les decisions que prennent les patients et 
patientes (94 %) (Wertz et Fletcher, 1988a, 1989a). 

Des specialistes en bioethique (Fletcher, 1978, 1979, 1982, 1986, 
1987, 1988, 1989; Roy, 1986; Fost, 1989), des commissions (Institute of 
Society, Ethics, 1972; U.S. President's Commission, 1983; Conseil des 
sciences, 1991; Knoppers, 1991) et des organismes professionnels (Societe 
des obstetriciens et gynecologues du Canada, 1983; American College of 
Obstetricians and Gynecologists, 1987; American Society of Human 
Genetics, 1991) ont tous convenu que l'essence et le but du DPN devraient 
etre le libre choix en ce qui concerne les deficiences congenitales. Selon le 
College canadien des geneticiens medicaux (CCGM) : 

Le diagnostic prenatal a quatre objectifs : a) offrir le plus large eventail 
possible de choix eclaires aux femmes qui risquent d'avoir des enfants 
ayant une anomalie genetique; b) rassurer et recluire le niveau d'angoisse 
lie a la procreation, en particulier chez les femmes qui presentent un 
risque eleve; c) permettre aux femmes presentant un risque eleve de 
poursuivre leur grossesse en leur confirmant l'absence de la maladie 
genetique en question; et d) permettre aux enfants atteints d'obtenir les 



222 Les NTR : Questions d'ordre ethique 

meilleurs traitements possibles grace au diagnostic precoce de la 
deficience. (CCGM, 1991, p. 1129) (Traduction) 

Ce n'est pas seulement parce qu'elle est non directive, mais parce 
qu'elle est centree sur l'individu ou la famille que la consultation genetique 
est exclue de la plupart des definitions de i'eugenisme. Comme le souligne 
toutefois Kevles (1985) dans le dernier chapitre de son livre intitule The 
New Eugenics, si les specialistes en consultation genetique ont commence, 
au cours des annees 1960, a se soucier moms de l'amelioration du bien-
etre de la population que de l'amelioration du bien-etre des individus et des 
families, c'est en partie pour des motifs politiques. Dans les annees qui ont 
immediatement suivi la Seconde Guerre mondiale, nombreux etaient les 
geneticiens et geneticiennes, au Canada et aux Etats-Unis, qui croyaient 
sincerement a l'amelioration de la # qualite biologique » de la population 
mais qui rejetaient toute association avec le mouvement eugenique (Paul, 
sous presse; Sorenson, 1992). Its ont mis l'accent sur la prise de decision 
individuelle et volontaire. Reed a cree en 1974 l'expression « counseling 
genetique » (Traduction) pour remplacer les anciennes expressions # avis 
genetique » ou « hygiene genetique 0, qui semblaient trop directives. Kevles 
considere que ce changement au niveau de l'ethos, ayant pour effet de 
placer les besoins et les droits des individus et des families au-dessus du 
bien-etre de la population ou du pool genetique, constitue une rupture 
radicale avec le passé. Il en conclut que ce qu'il est convenu d'appeler le 
nouvel eugenisme est utile, puisqu'il est voue aux interets des individus 
plutOt qu'd ceux de la societe. Les auteurs d'ouvrages populaires qui 
portent aux nues le proj et sur le genome humain, bien souvent sans faire 
preuve a son egard d'esprit critique, conviennent generalement avec Kevles 
que l'# ancien eugenisme » est desormais chose du passé (Davis, 1990; 
Wingerson, 1990). Pourtant, cette nouvelle forme de consultation, plus 
egalitaire et le moins directive possible, a conserve certains objectifs du 
mouvement eugenique. Reed croyait qu'il etait superflu d'etre directif 
puisque, munis d'informations appropriees, la plupart des gens prendraient 
des decisions # rationnelles » (comme de ne pas avoir d'enfants si ceux-ci 
risquaient fort de souffrir de graves troubles mentaux). Selon Reed : 

Si notre observation se revele, de facon generale, juste — observation 
selon laquelle les gens ayant un esprit normal et comprenant bien 
l'origine genetique de leurs problemes se comportent d'une facon qui 
semble correcte a la societe dans son ensemble — un corollaire 
important s'ensuit. On peut en effet poser en principe que les personnes 
sensees appliqueront volontairement un programme eugenique 
acceptable pour la societe si une consultation genetique leur est offerte. 
(Reed, 1952, p. 43) (Traduction) 

Reed croyait en outre que les personnes faisant appel a la consultation 
genetique etaient a ce point superieures du point de vue de l'intelligence et 
du temperament que, tout bien considere, elles apporteraient une 
contribution positive au pool genetique meme si leurs decisions en matiere 
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de procreation n'etaient pas toujours rationnelles. En d'autres mots, la 
consultation genetique pouvait se permettre d'être non directive puisque : 

la plupart des personnes prendraient des decisions rationnelles 
du point de vue eugenique en se fondant sur l'information qui 
leur serait fournie; 

la plupart de ceux et celles qui faisaient appel au service etaient 
genetiquement superieurs du point de vue de l'intelligence, de la 
moralite ainsi que des aptitudes a clever des enfants et se 
devalent d'avoir des enfants de toute facon, meme si certaines de 
leurs decisions etaient contraires a l'eugenisme en regard d'un 
seul gene (Reed, 1954). 

En d'autres mots, Reed supposait que la majorite des personnes fai-
sant appel au counseling genetique etaient instruites et nanties, hypothese 
qui se verifia lors des premieres etudes effectudes sur la consultation 
genetique (Sorenson et at., 1981). 

Le changement decrit par Kevles decoulait egalement de la situation 
professionnelle des premiers specialistes en consultation genetique, nombre 
d'entre eux etant des universitaires et non des praticiens. Sorenson (1992) 
est d'avis que la tendance a etre moms directif provient de la # neutralite 
des universitaires en ce qui concerne les valeurs, attitude contrastant avec 
la tendance « militante-interventionniste .* d'un grand nombre de cliniciens 
et cliniciennes qui croient devoir donner leur avis sur tous les sujets. 

Ludmerer (1972) croft pour sa part qu'il n'y a eu aucun changement 
au niveau de l'ethos, et que les buts du mouvement eugenique ont penetre 
la medecine, tout simplement, par l'entremise de la consultation genetique. 
Les extraits tires de Reed que nous avons reproduits ci-dessus donnent a 
penser que Ludmerer et d'autres auteurs (Margolin, 1978) pourraient avoir 
raison. La majorite des geneticiens et genaticiennes du Canada (68 %), du 
Royaume-Uni (71 %), des Etats-Unis (78 %), de France (81 %) et de 15 
autres pays (74 %) croient toujours que l'objectif eugenique d'w ameliorer la 
sante et la vitalite generales de la population * est important, mais ne 
constitue pas l'objectif premier du counseling (Wertz et Fletcher, 1988a, 
1989e). Une plus faible proportion de geneticiens et geneticiennes au 
Canada (51 %), au Royaume-Uni (48 %), aux Etats-Unis (47 %), en France 
(50 %) et dans 15 autres pays (54 %) croient qu'un autre des objectifs de 
l'ancien eugenisme de Kevles, notamment la reduction du nombre de 
porteurs de maladies genetiques au sein de la population, est un but 
important de la consultation genetique. Presque tous, que ce soft au 
Canada (98 %) ou dans 18 autres pays (97 %), croient que la prevention des 
maladies ou des anomalies est un but important de la consultation 
genetique, tandis qu'un certain nombre (11 % au Canada, 69 % en France, 
19 % au Royaume-Uni et 7 % aux Etats-Unis) croient qu'il s'agit la d'un but 
absolument essentiel (Wertz et Fletcher, 1988a, 1988b, 1989e). La 
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difference entre les buts de l'ancien eugenisme et du nouvel eugenisme est 
peut-etre moins marquee que ne le croit Kevles (Kessler, 1989, 1992). 

D'aucuns pourraient soutenir que l'expression N nouvel eugenisme 
est mal appropriee, puisqu'on ne peut qualifier d'eugeniques des techniques 
qui multiplient les choix possibles (Fletcher et Wertz, 1992c). L'opinion la 
plus repandue dans le domaine de l'ethique biomedicale est que les besoins 
et les droits des individus devraient primer les besoins de la societe 
(Beauchamp, 1988; Beauchamp et Childress, 1989). II n'est pas evident, 
toutefois, que tout le bien se situe du cote des individus ou tout le mal du 
cad de la societe. 

Les feministes, qui croient que les individus doivent etre consideres 
dans le contexte des liens qu'ils entretiennent, soutiennent que les tech-
niques doivent etre jugees en fonction de leurs consequences sociales et, 
en particulier, de leurs effets sur les femmes, les minorites et les personnes 
handicapees (Hubbard, 1985, 1987, 1990; Lippman, 1991a). Selon ces 
critiques, les choix individuels en ce qui concerne le DPN ont des conse-
quences sociales et sont, par consequent, eugeniques. Ces critiques ne 
savent pas trop ce qu'il faudrait faire, toutefois, sauf apposer une etiquette 
et inciter a la prudence. Tous voudraient voir les femmes conserver la 
liberte de choix en ce qui concerne l'avortement en general, y compris 
l'avortement en raison d'anomalies genetiques ou de malformations fcetales. 
Certains, toutefois (Saxton, 1984, 1987, 1988; Rothman, 1986, 1989; Asch, 
1989; Hubbard, 1990; Lippman, 1991a; Kaplan, 1993), considerent 
l'avortement a la suite d'un DPN ayant annonce une grave malformation 
congenitale comme plus discutable, du point de vue ethique, que l'avor-
tement d'un fcetus en sante pour un motif quelconque, meme le plus 

futile B. Meme si, au premier abord, cet argument semble illogique, it 
repose sur un raisonnement plus profond base sur les implications sociales 
des decisions individuelles. En eliminant un fcetus ayant des caracte-
ristiques precises, les femmes et les families se trouvent a considerer cer-
tains individus comme des personnes ne meritant pas de vivre et a decider 
quel genre d'etres humains devraient habiter notre monde. Si I'on presume 
que la plupart des individus font les memes choix, que ces choix sont 
influences par les criteres sociaux et economiques predominants, et que le 
DPN sera pratique systematiquement dans la plupart des cas de grossesse, 
nous en viendrons tot ou tard a une societe « eugenique o. Les critiques 
voudraient que les femmes conservent le droit absolu de choisir mais, en 
meme temps, que ces choix soient temperes par la compassion. En gene-
ral, les auteurs souscrivent a l'ethique predominante d'autonomie et 
d'individualisme radicaux qui prevaut dans l'ethique medicale occidentale. 

L'une des raisons pour lesquelles l'eugenisme a une connotation aussi 
negative est que tousles eugenistes, qu'ils soient radicaux, liberaux ou con-
servateurs, y compris Francis Galton (1883), Madison Grant (1916), George 
Bernard Shaw (1905), Bertrand Russell (1929) et Jane Clapperton (1885), 
croient que les &sirs individuels doivent etre sacrifies au bien public. 
Meme John Stuart Mill, pourtant partisan du plus vaste &entail possible 
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de choix individuels, croit que l'Etat doit prendre ses responsabilites en 
matiere de procreation. 	Insistant sur la notion de g parentalite 
responsable u, it soutient « qu'assumer cette responsabilite — faire don 
d'une vie qui peut etre soit une benediction soit une malediction — sauf si 
l'etre a qui ce don est fait a au moans les chances habituelles d'avoir une 
existence souhaitable, constitue un crime contre cet etre g (Mill [18551, 
1991, p. 120). (Traduction) (Faisant echo a cette observation de Mill, 
l'obstetricien-geneticien hongrois Andrew Czeizel (1988) soutient que g les 
enfants ont le droit de naitre en sante 0 et que l'Etat a la responsabilite 
morale et legale de s'assurer qu'ils naissent en sante. Czeizel est le dernier 
geneticien a preconiser ouvertement cette forme d'eugenisme, mais d'autres 
partagent peut-etre sans le dire cet avis.) Des observations comme celles 
de Mill incommodent les critiques feministes des NTR. Si elles rejettent 
toute ingerence dans les choix faits par les femmes, l'existence aussi bien 
que les implications sociales de ces choix les indisposent. Comme le 
souligne Fox-Genovese, g la theorie feministe implique une coexistence 
difficile entre des engagements vis-à-vis de la collectivite et vis-a-vis de 
l'individu g (1991, p. 41). (Traduction) 

Apposer sur une technique l'etiquette eugenique contribue bien peu 
a eclaircir les questions que cette technique souleve. Le terme ayant des 
sens multiples et parfois contradictoires, it faudrait peut-etre l'eliminer des 
discussions sur le DPN. 

Reste a definir les craintes que suscite l'utilisation du terme 
eugenisme Ces craintes fondamentales, dont nous discuterons plus 

loin, sont, semble-t-il : 1) l'obligation de subir un DPN et eventuellement un 
avortement; 2) l'exploitation des femmes au profit des institutions 
medicales ou sociales; 3) l'utilisation excessive ou abusive du DPN pour des 
motifs futiles comme le choix du sexe de l'enfant; 4) la discrimination 
contre les personnes handicapees en particulier si leur naissance aurait pu 
etre empechee. Sous-jacent a cette derniere crainte est le sentiment qu'il 
existe peut-etre au sein de la population un courant de pensee selon lequel 
les individus atteints de graves anomalies ne devraient pas naitre ou que 
certaines personnes ne devraient pas avoir d'enfants. Ainsi, lorsqu'une 
presentatrice de television, atteinte d'une anomalie genetique affectant ses 
doigts et ses orteils, a annonce recemment qu'elle etait enceinte, un toile 
s'est eleve parmi le public, qui jugeait qu'elle agissait de facon injuste 
envers r enfant. Les specialistes en consultation genetique peuvent etre non 
directifs, mais le public ne l'a pas ete dans ce cas. 

Les questions comme la redefinition de la sante ou de la normalite ou 
comme la definition de la condition humaine occupent une moans grande 
place dans ces critiques, bien qu'elles soient importantes pour la discussion 
des problemes du point de vue religieux ou philosophique. Ce n'est peut-
etre pas l'eugenisme mais le systeme de marche libre qui constitue la 
veritable menace. La privatisation des decisions en matiere de procreation 
peut conduire a la g reification 4 (Rothman, 1986, 1989; Paul, 1992). 
Nozick (1974) &vogue un « supermarche genetique » oil les parents 
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pourraient commander des enfants ayant les caracteres qu'ils desirent. 
Wright soutient que ce qui constitue la veritable menace, 0 ce n'est pas que 
lttat se mele des choix en matiere de procreation, mais qu'il ne s'en mele 
pas. Les fruits de la recherche dans le domaine du genome sont presque 
a coup sur corrompus des qu'on les abandonne au marche libre » (1990, 
p. 27). (Traduction) Au lieu d'utiliser le terme eugenisme et de susciter 
ainsi de I'angoisse, la societe pourrait preter davantage attention aux effets 
que les forces du marche ont sur les decisions individuelles. 

L'eugenisme positif : ('amelioration 
Le DPN est plus facilement applicable a l'eugenisme negatif (elimi-

nation de traits consideres comme indesirables) qu'a l'eugenisme positif 
(promotion de caracteristiques ressenties comme desirables). Il n'est 
scientifiquement pas possible aujourd'hui d'utiliser le DPN comme moyen 
d'ameliorer les caracteristiques d'un individu ou d'une population. II sera 
peut-etre possible a l'avenir de reperer des fcetus dotes de qualites 
au-dessus de la moyenne dans certains domaines tels que la resistance a 
certaines maladies, les aptitudes en mathematiques ou l'intelligence 
generale. Si cela devient un jour possible, certaines familles pourront 
souhaiter utiliser le DPN pour selectionner les fetus « au-dessus de la 
moyenne » et rejeter ceux qui ne sont que simplement « normaux . Dans 
un premier temps, ce genre de selection pourrait se faire de fawn detour-
née en invoquant la sante de i'enfant : on pourrait, par exemple, ne retenir 
que les fcetus dotes d'une resistance au-dessus de la moyenne a certaines 
maladies fatales et incurables. Puis, de nouvelles selections pourraient 
porter sur les aptitudes cognitives, considerees comme indispensables au 
succes dans nos societes modernes. 

Une telle utilisation du DPN souleve des problemes d'ordre ethique et 
social, sans compter des problemes scientifiques peut-etre insurmontables. 
D'abord, cela contribuerait a creuser les inegalites sociales, puisque les 
families plus instruites et a revenus plus eleves seraient plus susceptibles 
de demander et d'obtenir ces services. En second lieu, la selection d'un 
fcetus en fonction de certains traits genetiques ne garantit aucunement 
qu'un enfant sera aimant, heureux ou qu'il reussira dans la vie. Une 
intelligence exceptionnelle ne mene pas necessairement au « succes ». La 
plupart des qualites qui sont associees au succes dans le travail ou dans 
les relations avec les autres sont acquises socialement plutOt que 
transmises genetiquement. En selectionnant un fcetus sur la base d'un 
seul caractere, comme par exemple un quotient intellectuel eleve, on peut 
tendre a negliger des facteurs beaucoup plus importants pour le bien-etre 
ultime de i'enfant, telle que sa capacite a creer des liens avec autrui. Un 
enfant « intelligent » n'est profitable a sa famille ou a la societe que s'il est 
egalement doue de qualites sociales et interpersonnelles, lesquelles peuvent 
avoir une origin a la fois genetique et environnementale. Ce que la plupart 
des parents recherchent chez un enfant, ce n'est pas qu'il soit un genie et 
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qu'il excelle dans les tests d'intelligence, mais plutOt qu'il soit aimant, 
heureux, normalement intelligent, et capable de vivre et de travailler avec 
succes dans la societe. Or, it est probable qu'aucune formule genetique ne 
pourra jamais identifier de tels enfants avant la naissance. Meme la 
selection en fonction d'une resistance accrue a la maladie comporte ses 
ecueils. Considerons par exemple un individu, selectionne pour sa 
resistance a la pneumonie contract'' durant la vieillesse, qui survit plus 
longtemps que ne le permettent certaines autres parties de son systeme, 
son cerveau ou son squelette par exemple. La selection en fonction d'un 
seul trait ou meme d'un ensemble de traits au-dessus de la normale 
presente des dangers a la fois pour l'individu et pour la societe. 
Heureusement, it apparait fort improbable que le DPN soit utilise a ces fins. 

Le contexte social du choix 

Certaines feministes ont affirme que les femmes declarent ne « pas 
avoir le choix » de subir un DPN (Lippman, 1991a), ce qui suppose qu'on 
a exerce sur elles des pressions pour qu'elles le subissent. Pourtant, 
lorsqu'on les interroge dans le cadre de sondages d'opinion ou d'interviews, 
la plupart des femmes disent qu'elles ont ete libres de choisir, sans que 
leur partenaire, leur famille ou leur medecin ne fasse de pression (Evers-
Kiebooms, 1987; Swerts, 1987; Sjogren et Uddenberg, 1988; Evers-
Kiebooms et al., 1990; Frets et Niermeijer, 1990). Les deux 'non's 
peuvent etre vrais, tout depend de ce que l'on entend par « choix ». Si le 
choix est l'absence de contrainte legale ou de contrainte de la part du 
partenaire ou de la famille, alors les femmes ont de toute evidence le choix. 
Toutefois, si l'on considere le terme dans le contexte plus large des realites 
economiques et sociales, nombre de femmes peuvent avoir l'impression que 
la seule solution de rechange au DPN —'lever un enfant handicape — est 
si peu attrayante qu'elles n'ont pas vraiment le choix. Dans la tradition 
liberale (Green, 1889) ou pour les socialistes, libre choix signifie capacite 
pratique d'exercer sa decision. Si on entend par libre choix l'absence de 
contrainte legale (ou, par extension, l'absence de contrainte de la part du 
marl ou de la famille), une femme qui porte un foetus ayant une grave 
anomalie genetique est libre de se faire avorter ou de mener sa grossesse 
a terme. Si le choix implique qu'on soit capable d'assumer les conse-
quences de cette decision, nombre de femmes peuvent avoir l'impression de 
ne pas « avoir le choix », car 'Meyer l'enfant pourrait representer un cofit 
economique et social impossible a assumer. 

Il est important de se rappeler que la controverse au sujet de 
l'avortement est née au moment meme ou les femmes acqueraient une 
dignite et un respect de soi nouveaux en tant que personnes, dans un role 
autre que celui de mere. Luker (1984) affirme, dans un excellent ouvrage 
sur les militantes pro-vie et pro-choix, que le debat moderne sur 
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l'avortement n'aurait pas eu lieu, n'eut etc le changement de roles survenu 
chez les femmes. L'avortement etait courant au XIS siecle, mais les 
femmes se sentaient beaucoup moins trainees qu'aujourd'hui sur cette 
question (Mohr, 1978). L'arrivee des femmes au sein de la population 
active remuneree leur a donne la liberte d'action et a entraine une nouvelle 
autodefinition. PlutOt que de se considerer d'abord comme des epouses ou 
des meres et ensuite comme des travailleuses (qui justifiaient leur travail 
par les avantages economiques ainsi procures aux enfants), nombre de 
femmes s'identifient aujourd'hui d'abord comme des personnes ayant une 
occupation, et ensuite comme des meres (Luker, 1984). Dans ce contexte, 
le cout des enfants pour les femmes est plus eleve qu'il ne l'a jamais etc 
auparavant (Wertz et Sorenson, 1989). Chaque enfant signifie, pour la 
femme, une perte de salaire au sein de la population active (ou une depense 
pour la garderie, afin de remplacer sa presence a. la maison), la perte 
d'annees d'avancement dans un emploi ou une carriere, et une depense 
considerable d'energie, la femme devant encore bien souvent assumer la 
responsabilite principale du foyer en plus de travailler. Les femmes 
s'absentent de moins en moins longtemps pour cause de maternite. Plus 
de la moitie des femmes ayant des enfants de moins d'un an occupent 
actuellement un emploi a temps plein. Les femmes ont aussi moins 
d'enfants, et elles passent plus de temps a s'occuper de l'avenir de chacun 
d'eux sur le plan scolaire et professionnel. En retour de tous ces efforts et 
de cette perte de salaire, les families attendent davantage de chacun des 
enfants qu'elles ont. Zelizer (1985) a decrit revolution de la valeur sociale 
des enfants. Au XIX' siecle, la valeur des enfants etait fonction de leur 
capacite potentielle de gain (ils partageaient habituellement leur salaire 
avec leurs parents); de nos jours, leur valeur est plutOt fonction des gratifi-
cations emotionnelles qu'ils procurent. Les enfants sont censes etre 
aimants, bien s'entendre avec les autres et obtenir des succes (a recole, 
dans les sports, dans les arts) dont les parents puissent etre fiers. Les 
enfants doivent porter temoignage des grands efforts deployes par les 
parents pour les clever et pour leur procurer tous les avantages, aussi bien 
spirituels que materiels, qu'ils peuvent raisonnablement se permettre. 

Les parents ne s'efforcent pas necessairement d'obtenir un « enfant 
parfait », mais la plupart preferent sans doute un enfant en sante et aussi, 
dans une certaine mesure, « au-dessus de la moyenne g. De nombreux 
parents, en particulier ceux qui n'ont qu'un ou deux enfants, peuvent 
considerer chaque enfant comme une « oeuvre d'art g pour laquelle ils 
depensent sans compter. Ces attitudes ne sont pas nouvelles; elles 
remontent au debut du siècle, au moment oil les medecins ont fait l'expe-
rience de nouvelles methodes d'accouchement qui visaient a proteger le 
cerveau de I'enfant ou a faire obstacle aux tendances criminelles que la 
medecine associait aux dommages subis pendant le deroulement des 
accouchements naturels. L'episiotomie et l'extraction par application de 
forceps a la parte basse, techniques aujourd'hui courantes dans la plupart 
des accouchements a l'hOpital, sont nees dans les annees 1920 du desir 
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d'avoir des enfants en meilleure sante, ainsi que de la mefiance a regard 
des procedes naturels, une opinion partagee aussi bien par les femmes que 
par les medecins de l'epoque (Wertz et Wertz, 1989). Le DPN se situe, dans 
un certain sens, dans la foulee des methodes qu'on utilisait auparavant 
pour obtenir un bebe de g meilleure qualite N, c'est-d-dire un bebe ne 
presentant aucune anomalie decelable. Cette technique est a ranger parmi 
les methodes plus courantes comme la cesarienne qui est, de nos jours, 
pratiquee environ une fois sur quatre naissances aux Etats-Unis. Dans la 
mesure ou ces methodes permettaient, semble-t-il, d'obtenir des bebes « de 
qualite superieure « ou, a tout le moins, en sante, peu de femmes se plai-
gnaient. Un nombre encore moins eleve de femmes ont choisi d'accoucher 
hors de l'hOpital, afin d'echapper aux techniques de pointe. Malgre la 
surabondance d'ouvrages sur l'accouchement naturel, les sages-femmes, 
les centres de naissance (non medicaux) ou l'accouchement a domicile, la 
plupart des femmes continuent d'accoucher a l'hOpital. Environ 1 % seule-
ment, peut-etre, des Nord-Americaines accouchent a la maison et it s'agit, 
pour la plupart, de Mexico-Americaines qui vivent pres de la frontiere entre 
le Texas et le Mexique (Pearse, 1987). L'accouchement a domicile et le 
recours a une sage-femme sont des « choix * pour lesquels peu de femmes 
ont opte. Cela tient principalement du fait que la majorite des femmes 
craignent que les choses tournent mal pour le bebe en l'absence d'equipe-
ment technique, meme s'il a ete abondamment demontre que l'accouche-
ment est aussi securitaire a domicile qu'd l'hOpital pour les femmes a faible 
risque et pour les nouveau-nes (Wertz et Wertz, 1989). Si les choses tour - 
naient mal et que le bebe, prive d'oxygene A la naissance, souffre d'arriera-
tion mentale, meme legere, la plupart des femmes ne se pardonneraient 
jamais d'avoir fait le « mauvais » choix. Il y a peut-etre ici une analogie avec 
les choix possibles en ce qui concerne le DPN. Le choix existe, mais la 
possibilite d'avoir un enfant ayant une grave malformation, alors que cette 
naissance aurait pu etre empechee, tourmente certaines femmes a un point 
tel que c'est comme si elles n'avaient plus du tout de choix. 

Si le cotit economique et social d'un enfant en bonne sante est plus 
eleve que jamais pour les femmes, depuis leur entrée sur le marche du 
travail, le cart d'un enfant handicape est quanta lui enorme. Ce qu'il y a 
d'ironique, c'est que ce sont les femmes qui ont investi considerablement 
dans leur instruction ou dans leur carriere et qui ont differe la mater-
nite jusqu'a la fin de la trentaine ou au debut de la quarantaine qui 
presentent le plus de risques d'anomalies chromosomiques. Ce sont ces 
femmes qui ont le plus a perdre du point de vue economique et social. En 
effet, c'est sur les femmes que retombe presque entierement la respon-
sabilite des soins aux enfants handicapes (Byrne et Cunningham, 1985; 
Thompson et Walker, 1989; Marcenko et Meyers, 1991). Non seulement 
doivent-elles abandonner dans une large mesure leur emploi remunere, 
macs elles doivent souvent choisir la maternite comme principal facteur 
d'identification. S'identifier d'abord comme mere, dans un monde ou la 
plupart des femmes s'identifient comme travailleuses, place ces femmes 
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dans une situation d'isolement relatif. Qui plus est, elles peuvent etre 
mores pour le reste de leurs jours, la medecine ayant prolonge conside-
rablement la vie des handicapes, de sorte que la plupart des personnes 
atteintes de deficience intellectuelle ont a present une esperance de vie 
presque normale. Ii n'est pas rare de voir des parents octogenaires 
s'occuper d'enfants dans la cinquantaine atteints du syndrome de Down 
(Janicki et Wisniewsici, 1985; Krauss et Seltzer, 1993). Quand les parents 
meurent, la garde de ces enfants revient habituellement aux freres et scours 
(Seltzer et Krauss, 1993). Or, ces derniers eprouvent parfois du ressenti-
ment en raison de l'attention supplementaire dont l'enfant handicape a 
beneficie et du manque d'attention dont ils ont eux-memes ete l'objet 
pendant leur enfance (Lobato, 1983; Drotar et Crawford, 1985; Seltzer et 
Krauss, 1993). 

La plupart des personnes souffrant de deficience intellectuelle — peut-
etre 80 % — vivent a la maison, sous la surveillance de leurs pore et mere 
ou de parents (Meyers et al., 1985; Fujuira et al., 1990). II en a toujours 
ete ainsi. Les etablissements ne recueillaient que les individus sans 
famille, violents ou ayant une deficience intellectuelle grave (et pros de la 
mottle de ces derniers restaient neanmoins a la maison). La societe n'a 
jamais offert de soins en etablissement ou a domicile a la plupart des 
personnes atteintes de deficience intellectuelle. En 1967, armee record 
pour le nombre d'individus places en etablissement aux Etats-Unis, 
197 000 personnes ayant un retard mental ou des troubles du developpe-
ment — sur un nombre total evalue entre un et deux millions d'individus 
— &talent placees en etablissement. En 1990, 11 n'y en avait plus que 
82 000. Cette reduction ne s'explique pas uniquement par l'economie de 
cotits. Les partisans et partisanes de la desinstitutionnalisation, ainsi 
qu'un grand nombre de peclopsychologues, ont soutenu que les enfants 
atteints de deficience intellectuelle ou de troubles du developpement ont 
plus de chances de se developper au maximum de leurs capacites a la 
maison, sous la surveillance de leurs parents, que dans un etablissement. 
Il est a present pratiquement impossible pour des parents, dans un grand 
nombre de regions, de placer un nouveau-ne ou un jeune enfant dans un 
etablissement, quelque grave que puisse etre sa deficience. Il est difficile 
d'obtenir des soins a domicile, meme des services occasionnels de « releve D. 
Dans ces conditions, le « choix » de ne pas subir de diagnostic prenatal ne 
semble pas du tout etre un choix, a moires qu'une femme soit opposee a 
i'avortement pour la plupart des cas (Petchesky, 1990). 

Ceux qui prennent la defense des personnes handicapees soutiennent 
que les femmes ne peuvent exercer un choix veritable en ce qui concerne 
le DPN que si i'on accroit, jusqu'a ce qu'il atteigne un niveau convenable, 
le soutien economique et social offert aux families atteintes (Finger, 1984, 
1990; Saxton, 1984, 1987, 1988; Asch, 1989; Degener, 1989, 1990; Kaplan, 
1989, 1993; Hubbard, 1990; Lippman, 1991a). Meme si une intensification 
du soutien est necessaire dans l'interet de la justice sociale, une telle 
mesure ne constituera peut-etre pas dans tous les cas une solution de 



Diagnostic prenatal et societe 231 

rechange au DPN et a l'avortement selectif. Dans un grand nombre de 
documents qui traitent des effets du diagnostic prenatal sur les attitudes 
a regard des personnes handicapees, tous les handicaps sont consideres 
comme une categorie generique, et sont de ce fait mis sur le meme pied. 
Or, cette facon de voir n'est pas realiste. La plupart des deficiences 
physiques et certaines deficiences intellectuelles peuvent etre surmontees 
si un soutien social est fourni et que des changements sont apportes au 
milieu physique (Carrier, 1986). Certaines deficiences mentales et 
neurologiques exigent toutefois des soins de toute une vie et bouleversent 
l'existence des parents. Ces handicaps peuvent ne jamais etre surmontes, 
meme avec un soutien economique et social considerable. 

Les ecrits de parents ayant des enfants handicapes nous livrent par 
ailleurs des messages contradictoires. Meme si elles se veulent habituelle-
ment inspirantes en mettant en evidence les victoires remportees sur 
radversite, nombre de ces biographies font etat d'efforts et de sacrifices 
enormes consentis par les parents (Fraiberg et Fraiberg, 1979; Deford, 
1983; Forecld, 1985; Spradley et Spradley, 1985; Dorris, 1989). Il n'y a 
aucune experience a laquelle on puisse appliquer, sans equivoque, le terme 
« joie g (Retsinas, 1991). Nombre de parents parlent plutOt comme si la 
douleur qui s'est installee a la naissance de l'enfant restait presente 
pendant toute la vie de celui-ci, comme un sentiment persistant de deuil 
(Wilder et al., 1981; Simons, 1987). Les comptes rendus de parents font 
etat, a posteriori, des efforts, habituellement couronnes de succes, deployes 
afin de faire face a la situation. (En general, les parents qui ne reussissent 
pas a faire face a la situation ne publient pas le recit de leur echec.) Des 
parents d'enfants ayant un retard mental ou des troubles du comportement 
ont raconte a quel point la vie de tous les jours est difficile. Nous ne 
savons pas ce que ces parents auraient fait s'ils avaient eu le choix. Sans 
doute, nombre d'entre eux preferent-ils ne pas envisager cette possibilite, 
car nier la naissance d'un enfant handicaps equivaudrait pour eux a deva-
loriser leur propre enfant ainsi que les efforts qu'ils ont deployes pour faire 
face a la situation. Cependant, selon des etudes effectuees en Angleterre, 
entre les deux tiers (Simms, 1986) et les quatre cinquiemes (Pahl et Quine, 
1984) des parents de jeunes adultes presentant de graves deficiences intel-
lectuelles ont declare qu'ils auraient certainement opts pour l'avortement 
s'ils avaient su ce qui les attendait et si cette intervention avait ete legale 
a l'epoque. 

L'accroissement du soutien social et financier accords aux enfants 
handicapes peut constituer une solution de rechange realiste pour certains 
parents, mais pas pour tous. Les soins medicaux, en permettant de pro-
longer l'existence des personnes ayant de graves deficiences intellectuelles, 
sont eux-memes a l'origine, pour une bonne part, des problemes auxquels 
font face les parents. Il est impossible de revenir a la situation « naturelle 
oir les femmes n'avaient pas a envisager la possibilite de subir un DPN et 
un avortement. Wine si certains critiques du DPN laissent entendre qu'un 
tel retour a la nature serait souhaitable (Rothman, 1986), la medecine a 
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tellement transforms la nature que nous ne pouvons plus nous tourner 
vers cette derniere ni vers « ce que la nature a voulu g pour nous guider 
dans nos decisions prenatales ou post-natales. 

En ce qui concerne l'accouchement, les Nord-Americaines ont perdu 
le sens de la nature au cours du XIXe siecle (Wertz et Wertz, 1989). Nous 
devons accepter le fait que nous vivons a une epoque technique, et que les 
femmes ont elles-memes contribue a sa venue (Cowan, 1992, 1993; 
McDonough, 1990a). Les parents ont touj ours eu a faire des choix — 
souvent negatifs — en ce qui concerne les enfants handicapes; pendant des 
siecles, les Europeens ont exposé ou abandonne ces nouveau-nes, en les 
placant a des endroits ou ils ne pourraient etre recueillis par des passants 
bienveillants (Boswell, 1988). L'Eglise catholique n'a rien fait pour faire 
cesser cette pratique. Nombre de ces enfants seraient morts de toute facon, 
avant la medecine moderne. Meme si certains auteurs (Glover, 1984; 
Kuhse et Singer, 1985) plaident pour qu'on permette aux nouveau-nes 
gravement handicapes de mourir, les lois en vigueur ou les reglements des 
hOpitaux, ainsi que la reaction presque automatique des specialistes en 
perinatologie en faveur du maintien de la vie, s'y opposent. Les soins 
medicaux modernes font que des decisions qui etaient autrefois prises 
apres la naissance le sont desormais avant celle-ci. Les parents ne peuvent 
plus dorenavant decider si une intervention chirurgicale necessaire a la 
survie doit ou non etre pratiquee sur un nouveau-ne dont on sait qu'il aura 
un retard mental; dans la plupart des cas, l'hOpital effectue l'intervention 
sans meme demander l'avis des parents (Fletcher, 1982; Guillemin et 
Holmstrom, 1986). Les parents pourraient certes decider de placer l'enfant 
en vue d'une adoption, mais peu d'entre eux le font, meme s'il y a des listes 
d'attente de gens desireux d'adopter des enfants atteints du syndrome de 
Down. (Les enfants ayant une grave deficience intellectuelle ou qui, salon 
toute probabilite, ne vivront que quelques annees, ont moins de chances 
d'être adoptes.) La plupart des parents considerent, semble-t-il, le 
placement d'un enfant handicaps en vue d'une adoption comme la ligne de 
conduits la plus deviante qu'ils puissent adopter. Nombreux sont les 
medecins qui ne font meme pas allusion a cette possibilite. S'il y a un 

choix » que les parents croient ne pas avoir, c'est sans doute celui de 
placer leur babe en vue d'une adoption, une solution qui recoit tres peu 
d'appui socialement. 

Pour la plupart des parents, les choix sont dorenavant lirnites a la 
periode precedant la conception ou la naissance. S'etant approprie les 
choix qui se presentaient auparavant apres la naissance, la medecine offre 
a present des choix « prenatals g. La plupart des femmes acceptant, 
semble-t-il, ces choix. Le recours de plus en plus frequent au DPN au 
Canada (Hunter et al., 1987; Roy et Hall, 1989; McDonough, 1990b), au 
Danemark (Therkelsen et aL, 1989), en Allemagne (Schroeder-Kurth et 
Huebner, 1989), au Royaume-Uni (Farrant, 1985; Terzian et ai., 1985; 
Harris et Wertz, 1989) et aux Etats-Unis (Hook et Chambers, 1977; Marion 
et aL, 1980; Adams et al., 1981; Hook et Schreinemachers, 1983; Mulvihill 
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et al., 1989) semble indiquer qu'elles ont vite adopte les nouvelles 
techniques. Les femmes qui ont subi une amniocentese et qui ont elimine 
un foetus atteint du syndrome de Down ont exprime leur soulagement 
d'avoir tits en mesure de prendre une telle decision (Rapp, 1984; # When 
Risk Factors *, 1989; Brown, 1989; Eichholz, 1989; Hodge, 1989; Green, 
1992). Meme si la decision a souvent tits difficile a prendre et qu'elle a tits 
psychologiquement stressante, ces femmes croient q-ue le diagnostic 
prenatal les a liberties et leur a permis de continuer leur vie, de poursuivre 
leur carriere et d'avoir des enfants en bonne sante. Tout en etant sensibles 
a la necessite d'offrir un soutien adequat aux personnes handicapees, elles 
croient que le DPN continuera d'être la meilleure solution de rechange pour 
nombre de femmes qui portent un enfant atteint d'une grave deficience 
intellectuelle (Rapp, 1984, 1992, 1993). 

Pourquoi, dans ce cas, certains auteurs affirment-ils que les femmes 
n'ont pas le choix * de subir le DPN ou qu'on les contraint a s'y 

soumettre? Rothman, par exemple, affirme : 

L'amniocentese et l'avortement s6lectif, tout comme les transplantations 
d'embryons, la maternite de substitution et d'autres NTR, servent 
donner l'illusion du choix; [...] 11 faudrait que nous prenions conscience 
[...] que les 'arcs humains vivant en societe ont bien peu de choix. [...] La 
structure sociale cree des besoins — besoin pour les femmes d'etre 
rntres, besoin d'avoir des families peu nombreuses, besoin d'avoir des 
« enfants parfaits 0 — et met au point les techniques permettant aux 
gens de faire les choix necessaires. (1986, p. 14) (Traduction) 

Hubbard (1985, 1987, 1990) soutient que les femmes aussi bien que les 
medecins sont le jouet de forces economiques, patriarcales et de classe plus 
puissantes qu'eux. Les femmes peuvent croire qu'elles sont libres de subir 
ou non un DPN mais leur decision est conditionnee par des interets de 
classe ainsi que par le rejet, par la societe, des personnes handicapees. 
Tout en etant d'avis que les femmes devraient avoir acces au DPN et a 
l'avortement, Hubbard croit que le DPN pose plus de problemes qu'il n'offre 
de promesses de liberation. Elle fait etat, en ce qui concerne la naissance, 
d'un « imperatif technique * qui jette le blame sur les femmes lorsqu'elles 
negligent d'utiliser toutes les techniques disponibles. Selon Hubbard : 

[...] de tels examens peuvent etre utiles au petit nombre de femmes qui, 
en raison d'antecedents personnels ou familiaux, savent que l'enfant 
qu'elles portent court un risque plus sieve que la moyenne d'avoir un 
handicap précis [...] Cependant, tout bien consider& je crois que 
l'existence meme de ces examens complique la vie du grand nombre de 
femmes qui n'ont aucune raison particuliere de redouter des problemes. 
Le fait est que, si une femme decide de ne pas subir un examen qui est 
disponible, et que son enfant a un handicap qui aurait pu etre 
diagnostique, ce n'est plus un coup du sort, c'est sa faute a elle. (1985, 
p. 567) (Traduction) 

Hubbard soutient que les femmes devraient avoir le droit absolu a 
l'avortement, mais que les avortements en raison d'anomalies fcetales sont 
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differents, du point de vue moral, de ceux qui sont pratiques pour d'autres 
raisons ou meme sans autre motif que le caprice de la mere. Si une femme 
ne veut absolument pas etre enceinte, c'est son choix. Par contre, refuser 
de poursuivre une grossesse en raison des resultats defavorables d'un 
diagnostic prenatal equivaut a commettre un acte eugenique assimilable 
aux procedes de selection nazis (Hubbard, 1985, 1987). Hubbard affirme 
que la plupart des femmes n'interrompraient pas leur grossesse a cause 
d'un tel diagnostic si elles avaient vraiment le choix, c'est-a.-dire le choix 
d'elever l'enfant dans une societe ou it serait accepte et soutenu. Elle 
affirme avec bien d'autres (Bush, 1983; Bradish, 1987; Beck-Gernsheim, 
1989; Tymstra, 1989; Birke et al., 1990) qu'il y a a present un imperatif 
technique a utiliser le DPN. 

Rothman (1986, 1988, 1989) croit pour sa part que les choix des 
femmes sont dictes par les aspects financiers d'une societe de libre marche. 

[...] nous voyons a present le processus de reification s'etendre a toutes 
les grossesses, la societe favorisant le developpement de la technique du 
diagnostic prenatal. Ce procede, [...1 le depistage et l'examen des foetus, 
remplit une fonction de o contrOle de la qualite 0 sur la chaine de 
montage des products de la conception, separant les produits que nous 
voulons voir se developper de ceux que nous desirons eliminer. (1986, 
p. 97) (Traduction) 

De son cote, Lippman soutient que les imperatifs sociaux et 
techniques favorisant le DPN suppriment pratiquement tout choix. 0  Le 
diagnostic prenatal etant presente comme un 'moyen d'eviter les malfor-
mations', it devient plus difficile de refuser l'examen — ou de ne pas en voir 
la necessite — que de s'y soumettre. Cette technique place perfidement sur 
les epaules de ceux qui n'en font pas usage, un fardeau : celui de ne pas 
en faire assez. » (1991a, p. 28) (Traduction) 

Elle ajoute dans une note, au sujet de ce « fardeau » : 0  Le nombre 
eleve de femmes qui, interrogees sur les raisons pour lesquelles elles ont 
subi un diagnostic prenatal, ont repondu qu'elles 'n'avaient pas le choix' 
prouve bien l'existence de ce fardeau. 0 	(1991a, p. 28, note 61) 
(Traduction) 

Malgre tout, des enquetes menees aupres de femmes ayant subi un 
diagnostic prenatal indiquent clairement qu'elles croient avoir eu le choix 
(Swerts, 1987; Sjogren et Uddenberg, 1988, 1989; Rapp, 1988b, 1990, 
1992, 1993; Frets et Niermeijer, 1990; Adler et al., 1991), meme si certaines 
femmes ont senti des pressions sociales s'exercer sur elles (Sjogren et 
Uddenberg, 1988). Voila qui est bien plus qu'une if perception fausse ». Le 
fait que 7 % environ des femmes au Royaume-Uni et en Californie aient 
refuse le depistage par le dosage de l'alpha-fcetoproteine serique maternelle 
ou le DPN pour des raisons morales, meme lorsque les examens etaient 
offerts gratuitement en vertu des regimes de soins de sante nationaux ou 
de l'Etat, indique que certaines femmes exercent reellement un choix au 
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lieu d'etre le jouet de forces sociales superieures (Harris et Wertz, 1989; 
Richwald et al., 1990). 

L'histoire du DPN montre egalement que les femmes ont exerce des 
choix actifs et personnels dans ce domaine. Contrairement a d'autres 
experiences qui ont marque l'histoire de robstetrique et pour lesquelles 
surtout des femmes pauvres ont ete exploitees comme sujets de recherche 
(Oakley, 1980, 1984; Wertz et Wertz, 1989), rhistoire du DPN semble 
montrer que les femmes ont activement favorise la recherche dans ce 
domaine. Les femmes qui ont participe aux experiences portant sur 
l'arnniocentese etaient en general de race blanche, de la classe moyenne, 
instruites et capables de s'exprimer vigoureusement, tous des traits qui ont 
encourage les medecins a poursuivre leurs recherches avec peut-etre plus 
d'energie que s'il en avait ete autrement (Cowan, 1993). Apres que le DPN 
eut franchi le stade experimental, ce sont les femmes qui ont contribue 
ce qu'il soit offert systematiquement aux sujets a risque. Grace a des 
femmes comme Dolores Becker, qui ont poursuivi des medecins parce qu'ils 
ne leur avaient pas propose le DPN, l'examen fait dorenavant partie 
integrante de la pratique obstetricale (Andrews, 1987a; Elias et Annas, 
1987; Cowan, 1993). Des tribunaux americains ont tenu des medecins 
responsables des soins medicaux speciaux d'un enfant, pour toute la duree 
de sa vie, lorsque le probleme pouvait etre diagnostique avant la naissance 
et que le DPN n'a pas ete offert (Andrews, 1987a; Elias et Annas, 1987). 
Les femmes (et leur marl) qui ont intente ces proces n'etaient pas le jouet 
des interets d'une classe sociale; nombre d'entre elles auraient engage des 
poursuites meme si un soutien social total avait ete offert a leur enfant, car 
un tel soutien ne leur donnait pas malgre tout l'enfant qu'elles avaient 
espere avoir. 

Il semble donc que les femmes ont le choix, meme si des pressions 
sociales s'exercent sur elles pour qu'elles utilisent les nouvelles techniques. 
Ce choix, ainsi qu'on l'a mentionne, se situe dans le contexte d'autres choix 
en ce qui concerne les techniques d'accouchement comme l'accouchement 

l'hOpital, la surveillance du fcetus, repisiotomie et l'accouchement par 
voie vaginale apr8s un accouchement par cesarienne. II est extremement 
difficile, voire impossible, pour les femmes de rejeter les techniques 
approuvees en obstetrique. Refuser des examens qui sont offerts revient 
a renier la foi dans la science ainsi que la croyance moderne selon laquelle 
les femmes doivent faire tout ce qui est possible pour la sante de l'enfant 
a naltre. Les femmes ont peut-etre davantage le choix dans le cas du DPN 
que dans celui de la plupart des techniques d'accouchement, en grande 
partie parce qu'elles ne sont pas hospitalisees au moment de l'examen et 
que le fait de mener a terme un foetus ayant une anomalie genetique recoit, 
dans nombre de groupes, un solide appui religieux et culturel. 

Certains soutiennent que ce sont les medecins et les specialistes en 
consultation genetique qui, par megarde 4  contraignent » les femmes a subir 
un DPN et un avortement (Clarke, 1990). En effet, rinterpretation, par les 
patientes, des risques courus peut facilement etre influencee par la fawn 
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dont les medecins leur presentent la situation (Marteau et at., 1991), par 
le genre de professionnel consulte (Harper et Harris, 1986; Holmes-Siedle 
et al., 1987), ainsi que par l'utilisation ou non des echographies pour 
reperer une anomalie visible (Drugan et al., 1990). Winner (1986, 1990) a 
par ailleurs souligne que rid& que nous nous faisons de ce qui constitue 
un risque est souvent determinee par notre situation sociale. Selon 
Clarke: 

Le fait d'offrir a une femme de subir un diagnostic prenatal sous-tend 
qu'on lui recommande d'accepter cette offre, et qu'on lui recommande 
aussi, tacitement, d'interrompre sa grossesse si une anomalie est 
decouverte. Je crois que ce processus est present quels que soient les 
desirs, les pensees ou les sentiments du conseiller ou de la conseillere, 
car 11 decoule du contexte social et non des personnalites en cause —
meme si, naturellement, le conseiller peut renforcer ce raisonnement. 
Le counseling non directif est done un ideal inaccessible, car les 
motivations conscientes et meme inconscientes du conseiller sont sans 
objet; l'offre du counseling genetique et son acceptation ont déjà etabli 
dans l'esprit de chacun une suite d'evenements probables. (1991, 
p. 1000) (Traduction) 

Clarke fait par ailleurs observer que les specialistes en genetique 
clinique ont peut-etre, sur un grand nombre de maladies hereditaires, un 
point de vue plus pessimiste que les pediatres qui, eux, participent 
activement aux soins dispenses aux enfants atteints de ces maladies. Peu 
de recherches ont ete faites afin de comparer les vues de ces deux groupes. 
Le fait que certaines personnes atteintes d'anomalies genetiques soient en 
faveur du DPN et de l'interruption de grossesse pourrait simplement 
signifier, selon le meme auteur, que leur vie est gachee par des facteurs 
sociaux aussi bien que medicaux. ll compare l'appui donne par ces per-
sonnes au diagnostic prenatal a l'appui que certaines personnes agees 
donnent a l'euthanasie et affirme : « Cela ne refute pas l'accusation a l'effet 
que les pressions sociales pourraient inciter des personnes agees a 
demander qu'on les aide a mourir. 0 (Clarke, 1991, p. 1000) (Traduction) 

A la base des allegations de Clarke, Lippman, Rothman, Hubbard et 
d'autres, selon lesquelles les femmes n'ont pas le choix, se trouve un conflit 
fondamental entre les objectifs declares et les objectifs non declares de la 
genetique. Comme l'a fait observer Tesh (1988), it y a souvent des # inten-
tions cachees A derriere les programmes de sante publique. Ainsi, les 
campagnes actuelles sur la sante publique, axees sur la modification du 
mode de vie des individus, peuvent detourner leur attention des causes 
culturelles et sociales de la maladie. Une « ideologie d'individualisation 
fait de l'individu « l'arbitre supreme de la moralite 0 et rejette sur lui la 
responsabilite de la maladie. Au lieu de poser des questions de nature 
structurelle comme # Pourquoi un grand nombre de gens continuent-ils de 
fumer? A, les chercheurs dans le domaine de la sante publique demandent : 

Pourquoi ces individus en particulier continuent-ils de furrier? A 
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La premiere question attire l'attention sur la culture consommatrice de 
tabac dans laquelle nous vivons; la seconde, sur la psychologie et la 
physiologie de certaines personnes en particulier au sein de cette 
culture. Toute prevention ne visant que ces personnes dissimule une 
approbation de la structure. (Tesh, 1988, p. 163) (Traduction) 

On peut faire, avec le DPN, une analogie semblable. En mettant 
l'accent sur la prevention des anomalies genetiques chez les individus et les 
families, le corps medical pourrait perdre de vue les conditions sociales qui 
font que certains troubles moins graves deviennent des 0 problemes ». Qui 
plus est, en se concentrant sur les rapports professionnel-patient, les 
medecins risquent d'oublier que le DPN pourrait entrainer une redefinition 
de la0 normalite bouleverser le rapport garcons-fines, ou encore favoriser 
des choix fondes sur la mode. Clarke (1990, 1991) soutient que l'objectif 
traditionnel de la sante publique, a savoir la prevention des maladies ou 
des anomalies, objectif que le Royal College of Physicians of London (1989) 
a fait sien et auquel souscrivent jusqu'a 98 % des geneticiens et 
geneticiennes au Canada (Wertz et Fletcher, 1989e), est en soi contraire au 
choix et en contradiction implicite avec le counseling non directif. 

II y a peut-etre une autre intention each& derriere la prevention : 
economiser les deniers publics en reduisant le nombre de naissances d'en-
fants handicapes. Pour obtenir de l'argent de l'Etat pour les programmes 
mis sur pied dans le domaine de la genetique, les responsables de la sante 
publique doivent parler de 0 carts-avantages » plutOt que de 0 counseling 
non directif » (Conley et Milunsky, 1975; Hagard et Carter, 1976; Sadovnick 
et Baird, 1981; Duster, 1990). Its mettent donc en balance, d'une part, le 
coat des soins de toute une vie a dispenser a un enfant atteint et, d'autre 
part, le tout du depistage de l'anomalie dans le sein de la mere. Les 
analyses touts-avantages supposent habituellement que tous les foetus 
atteints seront elimines. Ces arguments rendent le meme son partout dans 
le monde. Voici quelques exemples 

Israel : 0 Le cola total du programme de depistage et de 
prevention des anomalies congenitales pour l'annee financiere 
1985-1986 a ete d'environ 370 000 $. [...] II y avast, parmi les 
grossesses interrompues, 37 cas de syndrome de Down. La 
gestion de ces cas aurait co-Cite pres de 5 000 000 $. » (Chemke 
et Steinberg, 1989, p. 274-275) (Traduction) 

Suisse : 0 Le tout de milliers de tests prenatals qui, dans m9ins 
de 2 % des cas, mettront en evidence des anomalies, ne repre-
sente qu'une fraction des sommes qu'il faudrait depenser si ces 
methodes de depistage prenatal n'etaient pas disponibles [...] Le 
placement d'un enfant en etablissement coute, en Suisse, environ 
4 000 $ par mois, soit 48 000 $ par annee; si l'on multiplie ce 
chiffre par 30 ans (esperance de vie normale d'une personne 
atteinte du syndrome de Down), on atteint facilement la somme 
de 1,5 million de dollars par personne. Doric, du point de vue 
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economique, les sommes investies afin d'offrir ce type d'examens 
prenatals sont tout a fait justifiees. * (Engel et DeLozier-
Blanchet, 1989, p. 362) (Traduction) 

Danemark : « L'examen chromosomique prenatal des femmes de 
plus de 35 ans permettrait d'epargner, pour le seul syndrome de 
Down, env-iron [...] 555 000 $ par armee. Si l'on ajoute les 
economies que le diagnostic concomitant d'autres anomalies 
chromosomiques et de malformations du tube neural permettrait 
de realiser, on constate que les examens prenatals sont tits 
interessants du point de vue economique. » (Therkelsen et aL, 
1989, p. 146) (Traduction) 

Etats-Unis * Le cola du depistage d'une anomalie du tube 
neural est de 87 274 $, ce qui est considerablement moires eleve 
que le mut des soins dispenses a un enfant atteint pendant toute 
sa vie. » (Meister et al., 1987, p. 81-83; Wertz et Fletcher, 1989e, 
p. 425) (Traduction) 

Les responsables de la planification des politiques en matiere de sante 
et les economistes a qui l'on doit les declarations ci-dessus s'attendent a ce 
que la plupart des femmes porteuses de foetus atteints du syndrome de 
Down ou de spina-bifida se fassent avorter et, en fait, la plupart le font. 
Les parents font leur propre analyse colts-avantages en utilisant, eux, les 
colts et les avantages sociaux et emotionnels, et ils en arrivent a la meme 
conclusion que les economistes : le DPN et l'avortement selectif repre-
sentent le moindre de deux maux. Certaines analyses colts-avantages en 
genetique prennent egalement en consideration les cads emotionnels, 
comme le font les parents eux-memes (Drummond, 1980; Modell, 1990; 
Modell et Kuliev, 1991; U.S. Congress, 1992). Les analyses carts-
avantages ne nient pas necessairement les choix des parents, macs elles 
sont fondees pour la plupart sur les colts et les avantages pour la societe 
et non pour les individus. Modell et Kuliev (1991) soutiennent quanta eux 
que le DPN presente aussi des avantages pour les individus, pour les 
families et pour des groupes entiers de personnes a risque, puisque ces 
gens, qui auraient auparavant completement renonce a avoir des enfants, 
peuvent a present procreer en utilisant le DPN pour s'assurer qu'ils 
n'auront que des enfants en bonne sante. C'est ce qui s'est produit en 
Grande-Bretagne pour les Cypriotes qui risquaient d'avoir des enfants 
atteints de thalassemie majeure (Modell et at., 1980; Modell et Mouzouras, 
1982; Kuliev et aL, 1985; Modell et Petrou, 1988). (Modell ne tient pas 
compte de !'element negatif que constitue !'augmentation du nombre de 
naissances d'enfants porteurs de la thalassemie, puisque, selon lui, en 
!'absence d'un milieu favorable, la proportion de porteurs au sein de la 
population n'augmentera pas.) 

Contrairement a ce que Modell a observe pour la thalassemie, les 
parents d'enfants atteints de fibrose kystique aux Etats-Unis ont en general 
prelate reduire leurs projets de procreation plutot que de recourir au DPN 
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(Wertz et at, 1992). II convient de preciser que le test diagnostique de la 
fibrose kystique n'est pas aussi précis. 

Certains auteurs soutiennent par ailleurs que les medecins eux-
memes, en donnant aux femmes des conseils directifs ou biaises, les 
contraignent a subir un DPN et un avortement selectif (Hubbard, 1985, 
1987, 1990; Lippman, 1991a). II y a tres peu d'indications selon lesquelles 
une telle situation existerait au Canada. Lors d'une enquete menee aupres 
de rensemble des membres du CCGM, 91 % de ceux-ci ont declare qu'ils 
donneraient un counseling non directif en presence d'un foetus XYY, et 9 % 
ont indique qu'ils conseilleraient de mener la grossesse a terme (Wertz et 
Fletcher, 1989e, 1992; Wertz et al., 1990). En presence d'un foetus 45,X, 
98 % des membres du CCGM donneraient un counseling non directif et 2 % 
conseilleraient de mener la grossesse a terme. Dans le cas d'un foetus 
souffrant peut-etre d'une legere malformation du tube neural, 94 % 
fourniraient un counseling non directif, 2 % conseilleraient de mener la 
grossesse a terme, et 2 % conseilleraient l'avortement. Dans l'ensemble, la 
proportion de geneticiens et geneticiennes medicaux qui donneraient un 
counseling non directif dans ces trois cas est, au Canada, legerement 
superieure a celle qui a ete observee au Royaume-Uni et aux Etats-Unis, 
et tres superieure a celle qui a ete observee en France (35, 82 et 56 % res-
pectivement pour ces trois cas en France). Selon une analyse multivariee 
(regression logistique par degre) englobant toutes les caracteristiques 
personnelles et professionnelles, les geneticiennes, qui representaient 42 % 
des repondants canadiens, etaient de trois fois et demie a six fois plus 
susceptibles de fournir du counseling non directif que leurs collegues de 
sexe masculin. Dans le cas d'un foetus XYY, certains geneticiens et geneti-
ciennes (26 % au Canada, 18 % au Royaume-Uni, 23 % aux Etats-Unis et 
0 % en France) discuteraient des consequences emotionnelles de l'interrup-
tion de grossesse. Dans le cas d'un foetus 45,X, les pourcentages etaient 
respectivement de 28 % au Canada, de 24 % au Royaume-Uni et aux Etats-
Unis et de 18 % en France. Merne si les geneticiens canadiens semblent en 
general non directifs, un faible pourcentage d'entre eux n'en donneraient 
pas moans un counseling directif. Le fait que pros des trois quarts d'entre 
eux ne prepareraient pas les femmes aux consequences emotionnelles d'un 
avortement pratique pour des motifs genetiques constitue peut-etre le point 
le plus negatif. Le deuil consecutif a l'interruption therapeutique d'une 
grossesse desiree peut etre tres important (voir ci-apres a Ce que les parents 
pensent de l'avortement selectif »). 

Une etude plus ancienne portant sur 1 369 cas de consultation 
genetique aux Etats-Unis semble indiquer que, meme si pros de la mottle 
des personnes conseillees ont declare qu'elles avaient ete influencees par 
la consultation, ces personnes n'etaient pas plus susceptibles de modifier 
leur decision en matiere de procreation que celles qui n'avaient pas ete 
influencees (Wertz et Sorenson, 1986). Un tiers environ des personnes 
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interrogees etaient, apres la consultation aussi bien qu'avant celle-ci, 
incertaines quanta leur projet de procreation (Wertz et al., 1984). 

Wine si la plupart des geneticiens et geneticiennes semblent se 
conformer aux principes de la non-directivite, personne ne sait comment 
se comportent les autres medecins ou professionnels de la sante (par 
exemple, le personnel infirmier ou les specialistes en service social). Une 
grande quantite de renseignements d'ordre genetique sont communiqués 
par les pediatres, les obstetriciens et obstetriciennes, les medecins de 
famine ou les generalistes. Une enquete menee aupres de parents d'enfants 
atteints de fibrose kystique a revele que 17 % seulement d'entre eux avaient 
consulte un professionnel de la genetique, et que 40 % avaient recu leur 
consultation genetique directement du medecin de l'enfant (Wertz et al., 
1992). Interroges sur l'attitude du specialiste de la fibrose kystique qui 
traitait leur enfant, 43 % des parents etaient d'avis qu'il resterait neutre en 
ce qui concerne le DPN et l'avortement dans un cas de fibrose kystique, 
42 % croyaient qu'il clesapprouverait l'avortement, et 15 % croyaient qu'il 
favoriserait de mener la grossesse a terme. Les pediatres, qui se battent 
pour maintenir en vie les enfants ayant des anomalies genetiques, sont 
peut-titre plus optimistes que les geneticiens et geneticiennes en ce qui 
concerne certaines anomalies, mais aucune recherche n'a encore ete faite 
pour verifier cette hypothese. 

Quant aux specialistes en obstetrique, ils ont un long passé de 
directivite en ce qui concerne la grossesse et l'accouchement (Oakley, 1980, 
1984; Scully, 1980; Leavitt, 1986; Wertz et Wertz, 1989). Its sont les 
principaux conseillers d'un grand nombre de femmes qui subissent un DPN 
en raison de leur age avance et, en Amerique du Nord, ils preconisent en 
general l'utilisation de methodes de pointe dans le domaine de 
l'accouchement, y compris l'utilisation du moniteur foetal (Wertz et Wertz, 
1989; Ruzek, 1991). Il n'y a aucune raison de croire qu'ils auraient un 
sentiment different en ce qui concerne les methodes de pointe appliquees 
a. la grossesse, si ces methodes promettent de meilleurs N resultats g, c'est-
a-dire un lathe en meilleure sante. On peut donc raisonnablement 
s'attendre a. ce que les specialistes en obstetrique, de par leur formation et 
leur culture professionnelle, favorisent le recours au • DPN et qu'ils 
encouragent activement les femmes a s'y soumettre. Une etude a 
egalement revele qu'ils se montraient plus pessimistes que d'autres mede-
cins en ce qui concerne les anomalies des chromosomes sexuels (Holmes-
Siedle et al., 1987). 

L'utilisation du DPN par les specialistes en obstetrique est egalement 
motivee par un autre facteur : les poursuites. Des actions fondees sur une 
naissance prejudiciable ont en effet permis a des parents d'enfants atteints 
de recuperer le cotit des soins medicaux extraordinaires pour toute la duree 
de la vie de l'enfant (aucun proces n'a encore donne lieu, toutefois, au 
versement de dommages en raison de la naissance meme de l'enfant) 
(Andrews, 1987a). Certains specialistes en obstetrique croiront peut-titre 
que, pour eviter de telles poursuites, ils doivent non seulement offrir le 
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DPN, lorsque celui-ci est indique sur le plan medical (c'est-d-dire renseigner 
les patientes au sujet de la methode et se tenir pret a la mettre en 
pratique), mais qu'ils doivent encourager activement les patientes a s'y 
soumettre, voire insister vivement pour qu'elles y aient recours. D'autres 
auront peut-etre l'impression de ne pas offrir de soins prenatals adequats 
s'ils n'utilisent pas tout le savoir-faire professionnel de pointe dont ils 
disposent. 

Certaines femmes peuvent se sentir contraintes par leur specialiste en 
obstetrique, en dehors de tout contact avec un professionnel de la gene-
tique. Rappelons qu'il n'existe aucune preuve concrete que ces specialistes 
contraignent les femmes a subir un diagnostic prenatal, meme si l'abon-
dante litterature emanant de mouvements voues a la sante des femmes et 
a l'accouchement naturel (Arney, 1982; Rothman, 1982; Boston Women's 
Health Book Collective, 1984; Wertz et Wertz, 1989; Ruzek, 1991) fait etat 
d'experiences vecues par des femmes a qui on a enleve toute emprise sur 
leur grossesse et leur accouchement. Les femmes peuvent, au demeurant, 
rester davantage mattresses des decisions relatives au DPN et 
l'avortement que de celles qui se rapportent a la plupart des autres aspects 
de la grossesse et de l'accouchement. Des etudes montrent en effet que le 
DPN est une technique A' laquelle certaines femmes ont constamment 
refuse de se soumettre (Harris et Wertz, 1989; Mulvihill et aL, 1989), le plus 
souvent en raison de valeurs personnelles ou de croyances religieuses vis-
a-vis de l'avortement. Si les specialistes en obstetrique usent de contrainte, 
leurs efforts n'ont pas ete, jusqu'ici, entierement couronnes de succes. En 
effet, des enquetes menees en Suede au moyen d'entrevues et de 
questionnaires mettent plutOt en evidence une absence de contrainte 
(Sjogren et Uddenberg, 1988, 1989); malheureusement, it n'existe pas 
d'etudes comparables pour l'Amerique du Nord. 

Le fait de negliger d'informer les femmes adequatement peut 
constituer, relativement a la prise de decision, un danger bien plus grave 
que la contrainte (Chervenak et aL, 1989; Faden, 1991). Des etudes 
mentes au Canada semblent indiquer que, meme si la plupart des femmes 
connaissent l'existence du DPN, certaines hesitent a le demander, voire a 
y faire allusion, a moires que le medecin n'en fasse lui-meme la suggestion 
(Davies et Doran, 1982; Dawe, 1986, 1988). Avant que le DPN ne devienne, 
A la suite des proces qui ont ete intentes, partie integrante des soins 
dispenses aux femmes de plus de 35 ans, certains medecins n'y faisaient 
meme pas allusion. Une etude effectuee aux Etats-Unis a revele que les 
variables les plus importantes ayant une incidence sur l'utilisation du DPN 
&talent la connaissance de l'examen, l'interet pour celui-ci, et les attitudes 
des specialistes en obstetrique (Bernhardt et Bannerman, 1982). Certains 
d'entre eux, toutefois, n'ont pas propose le DPN. Une enquete effectuee 
aupres de 520 femmes ayant eu une amniocentese a revele que 36 % 
d'entre elles avaient ete mises au courant de l'existence de cet examen par 
leur specialiste, et que 36 % en avaient ete informees par les medias 
(McGovern et aL, 1986). Au Canada aussi la sous-utilisation du DPN est 
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attribuable en grande partie au fait que les specialistes n'orientent pas 
suffisamment les femmes vers cet examen (Lippman-Hand et Piper, 1981). 

Dans un pays depourvu de regime national d'assurance-maladie 
comme les Etats-Unis, les femmes a faible revenu ou peu instruites sont 
moans susceptibles d'obtenir de l'information sur le DPN ou de subir 
l'examen que les femmes plus instruites (Bannerman et al., 1977). Ainsi, 
une enquete mende en Georgie aupres de femmes de plus de 40 ans a 
revele que 60 % des femmes de race blanche vivant en milieu urbain contre 
seulement 0,5 % des Afro-Americaines vivant en milieu rural avaient eu 
recours au diagnostic prenatal (Sokal et al., 1980). Meme si on ne dispose 
pas de donnees semblables sur les minorites au Canada, on a de fortes 
raisons de soupgonner qu'il existe, chez nous et dans d'autres pays, une 
correlation entre, d'une part, le recours au DPN et, d'autre part, le niveau 
d'instruction et la classe sociale (Harris et Wertz, 1989; Schroeder-Kurth 
et Huebner, 1989; Therkelsen et al., 1989). Les femmes instruites sont 
mieux a meme de formuler des demandes et de faire valoir leurs droits. Le 
niveau de communication est aussi plus eleve et la satisfaction du 
conseiller ou de la conseillere plus grande lorsque les seances de 
counseling ont lieu avec des patientes instruites (Wertz et al., 1986, 1988a, 
1988b). Curieusement, les femmes instruites sont plus susceptibles que 
les autres de declarer avoir ete influencees par la consultation genetique 
(Wertz et Sorenson, 1986). 

Le counseling offert aux patientes peu instruites et a celles qui font 
partie de minorites ethniques pose des problemes particuliers de communi-
cation (Murray et al., 1980; Nsiah-Jefferson, 1989). Selon Rapp (1987, 
1988a), 50 % des patientes (Afro-Americaines ou Hispano-Americaines, 
pour la plupart) des cliniques subventionnees de New York ne se presentent 
pas a leur rendez-vous, et entre 20 et 50 % de celles qui y vont decident de 
ne pas subir le DPN, en grande partie a cause de leurs croyances 
religieuses et culturelles. (Par contraste, environ 10 % seulement des 
patientes des cliniques privees ne se presentent pas a leur rendez-vous.) 
Les gens a faible revenu ou faisant partie de groupes minoritaires ne 
recoivent parfois aucun counseling (Roghmann et al., 1983). Par ailleurs, 
lorsqu'on offre le conseil genetique et le DPN aux groupes minoritaires, c'est 
parfois de fagon paternaliste ou autocratique, en refusant par exemple le 
DPN aux porteuses de la drepanocytose si leur partenaire ne peut etre 
retrace (Bowman, 1991). Quant aux femmes vivant en milieu rural et aux 
Amerindiennes, elles n'ont pas droit, bien souvent, a des services adequats 
(Coffman, 1993). Il est a noter que certains hOpitaux ont fait, avec succes, 
des efforts particuliers afin de faire connaitre le DPN aux femmes a faible 
revenu (Marion et aL, 1980). 

Les patientes d'origine asiatique s'attendent souvent a recevoir un 
counseling directif et sont deconcertees par une attitude non directive 
(Pedersen, 1987; Yuen, 1987; Sue, 1990; Wang et Marsh, 1992). Certaines 
femmes cherchent pour leur part, dans le langage non verbal du conseiller 
ou de la conseillere, des indices quant a ses intentions. II n'y a pas de 
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solution facile a l'antagonisme qui existe entre la culture de la maj °rite, qui 
croft a l'autonomie des patientes, et les cultures des minorites, pour qui les 
medecins devraient faire autorite et qui croient que les decisions — y 
compris celles qui sont relatives au DPN et a l'avortement — reviennent 
la famille etendue et non a l'individu. 

La communication en general laisse encore beaucoup a. desirer, meme 
avec les patientes issues de cultures majoritaires. Ainsi, on n'informe pas 
les femmes, dans le cadre des programmes de depistage par le dosage de 
l'alpha-foetoproteine serique maternelle, que la prise de sang peut con-
stituer le premier pas vers le DPN et l'avortement (Press et Browner, 1993). 
Les principales preoccupations des patientes ne sont par ailleurs pas 
toujours abordees au cours des consultations genetiques. Une etude 
portant sur 1 369 consultations a ainsi revele que, dans 47 % des cas, ni 
la patiente ni le medecin ne pouvait identifier, a la fin de Ia consultation 
d'une duree de 45 a 60 minutes, le sujet dont l'autre voulait le plus 
discuter (Wertz et al., 1988b). Les deux parties pouvaient identifier le sujet 
dont l'autre voulait discuter dans seulement 26 % des cas. Pourtant, dans 
95 % des cas, les conseillers et conseilleres ont declare etre satisfaits de la 
consultation (Wertz, 1988a). Leur degre de satisfaction etait en fait base 
sur le sentiment — errone — d'avoir communiqué avec succe• s a la patiente 
('information au sujet des risques, de l'etiologie et du pronostic, mais cette 
perception etait sans rapport avec ce que la patiente avait reellement appris 
(ibid.). La communication semble donc constituer un probleme plus grave 
que la contrainte. 

En fait, tout indique : 1) que les femmes font effectivement des choix 
en ce qui concerne le DPN; 2) qu'il y a, dans une culture techniquement 
avancee comme la nOtre, des pressions sociales qui sont exercees sur les 
femmes afin qu'elles recourent au DPN, tout comme it y a des pressions qui 
sont exercees sur elles afin qu'elles accouchent a l'hOpital et qu'elles 
utilisent les autres techniques d'accouchement; 3) que les femmes ont 
probablement davantage le choix en ce qui concerne le DPN qu'elles ne l'ont 
pour d'autres techniques utilisees pour l'accouchement; 4) que le fait de ne 
pas informer les femmes de l'existence du DPN represente peut-etre la plus 
importante menace a leur droit de choisir et conduit a la sous-utilisation 
du test; 5) que les programmes de sante publique, y compris ceux qui sont 
axes sur Ia genetique, comportent des intentions cachees qui detournent 
l'attention du public des causes culturelles et sociales de la maladie ou des 
definitions de Ia maladie; 6) que les objectifs de prevention de la maladie ou 
encore les arguments fondes sur les collits-avantages peuvent etre en conflit 
avec le but meme de la consultation genetique, qui est d'aider les individus 
a prendre les decisions qui sont les meilleures pour eux. 
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L'exploitation des femmes 

L'exploitation et la contrainte sont deux choses distinctes. Ainsi que 
l'a fait observer Feinberg (1983), it peut y avoir exploitation sans contrainte, 
dans la mesure on l'une des parties tire d'une interaction un avantage dis-
proportionne. Les personnes qui critiquent toutes les NTR soutiennent que 
ces techniques servent a exploiter les femmes et a accroitre la puissance de 
restablishment medico-scientifique ou de l'industrie biotechnique. A 
l'extreme, les critiques feministes affirment que toutes les techniques 
modernes constituent un vaste complot de manipulation patriarcale visant 
les femmes (Rothschild, 1983; Arditti et al., 1984; Corea, 1985; Spallone et 
Steinberg, 1987; Spallone, 1989). Elles en ont particulierement contre les 
techniques de reproduction, comme en temoignent les declarations publiees 
lors de la conference du FINRRAGE (Feminist International Network of 
Resistance to Reproductive And Genetic Engineering) qui a eu lieu en 
Suede en 1985. 

Nous [...1 declarons que le corps feminin, avec sa capacite unique de 
creer la vie humaine, est en train d'etre exproprie et disseque comme la 
matiere premiere pour la production technologique d'etres humains [...] 
Le genie genetique et genesique represente une autre tentative de 
deposseder chacune de nous de la maitrise de son corps. 

Nous savons que la technologie ne peut resoudre aucun des problemes 
causes par des conditions d'exploitation. Nous n'avons pas besoin de 
nous transformer biologiquement; nous devons plutot modifier les 
conditions patriarcales, sociales, politiques et economiques. 

Nous demandons aux femmes de s'opposer au fait qu'on les depossede 
de leur corps pour servir les interets des hommes, des motifs 
economiques, des politiques de limitation des naissances, des experi-
mentations medicales et la science misogyne. La vie, pour nous, est 
toujours un risque et elle ne peut etre ni programmee ni perfectionnee. 

Nous condamnons l'utilisation des femmes des pays exploit& ainsi que 
des femmes pauvres par les hommes et par les conglomerats inter-
nationaux dans l'interet du capital universel et du patriarcat. 

Nous appuyons la reappropriation par les femmes des connaissances, du 
savoir-faire et des pouvoirs qui leur permettent de recouvrer la maitrise 
en matiere d'accouchement, de fertilite et de soins medicaux. (Extrait de 
Spallone et Steinberg, 1987, p. 211-212) (Traduction) 

Dans la meme veine, Rothman (1989) et Whitbeck (1973-1974, 1984) 
ont exposé la « theorie du pot de fleurs » en ce qui concerne la conception 
et la grossesse. Selon cette theorie, l'homme plante sa graine dans la 
femme, qui ne constitue qu'un recipient dans lequel pousse un etre tout a 
fait distinct d'elle et sans aucun lien avec elle. Rothman soutient que les 
nouvelles techniques reiflent cet etre et etablissent a son egard un 
« contrOle de la qualite » afin de s'assurer qu'il est conforme aux pres-
criptions patriarcales. Dans son roman futuriste intitule La servante 
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ecarlate (1987), Margaret Atwood decrit une societe oil les femmes fertiles 
sont devenues contre leur gre les vehicules d'un systeme de reproduction 
etatise qui contrOle la qualite des « produits ». Dans ce monde, les 
nouveau-nes sont repartis en deux groupes (ceux qui sont « conserves » et 
ceux qui sont g amines 0); certaines femmes, a demi-esclaves, forment une 
classe speciale (les servantes) et doivent produire au moans un enfant 
faisant partie du groupe des g conserves g pour rester en vie. 
(Ironiquement, it y a lieu de noter que dans cette histoire, aucune technique 
de reproduction n'est en cause, la tyrannie et la coercition politique etant 
les moyens utilises pour arriver a ces fins.) 

On comprend mieux l'inquietude que ces propos dissimulent quand 
on regarde l'histoire de l'accouchement dans les pays developpes et, en 
particulier, en Amerique du Nord. Pendant au moans 200 ans, les medecins 
ont exploite les femmes enceintes et les femmes qui accouchaient dans le 
but d'ecarter les sages-femmes et d'etablir, pour eux-memes, une profes-
sion bien remuneree. Aux Etats-Unis, particulierement, la medecine a 
constitue, des les premieres annees de son developpement, une entreprise 
dirigee avec un esprit semblable a celui des petits boutiquiers, sans 
reglementation efficace. Afin de demontrer leur superiorite sur les sages-
femmes et, parfois, de compenser leur propre manque d'experience 
(jusqu'en 1852, en effet, le tours de medecine aux Etats-Unis ne comportait 
aucun enseignement clinique), les obstetriciens du XIS siecle userent et 
abuserent de toutes les techniques medicales qui leur tombaient sous la 
main — ergot de seigle, forceps, saignee, mercure — et ce, malgre les 
avertissements des meilleurs medecins de l'epoque. Cette tendance 
recourir a la technique s'est perpetuee au )OCe siecle avec l'episiotomie, 
l'extraction par application de forceps a la partie basse, l'administration 
d'analgesiques, les accouchements &clenches, les taux eleves de cesa-
riennes et l'utilisation du moniteur foetal. Tout au long de l'histoire de la 
medecine, les femmes et les families ont non seulement consenti a cette 
utilisation croissante de la technique, macs elles l'ont bien souvent 
recherchee activement. Les femmes, y compris les feministes, ont fait 
campagne en faveur du demi-sommeil provoque dans les annees 1920. Au 
debut du siècle, les femmes n'etaient pas contraintes d'accoucher 
l'hOpital; ce sont elles qui ont choisi d'y accoucher — meme si les hOpitaux 
ont fait de Brands efforts pour les y attirer (en partie pour des motifs 
economiques). Dans les annees 1920 et 1930, l'hOpital semblait en effet le 
meilleur choix, aussi bien pour la securite que pour le confort. Au bout 
d'un certain temps, la plupart des femmes n'avaient plus d'autre choix que 
l'hOpital. Des qu'elles furent a l'interieur du g chateau du docteur le flot 
d'interventions dans le processus de l'accouchement put commencer pour 
de bon. Au debut des annees 1950, les femmes commencerent a se 
plaindre d'être traitees comme des machines sur une chaine de montage et 
de ce que l'accouchement etait totalement deshumanise. Les premieres 
velleites d'accouchement naturel ont ete recuperees rapidement par les 
obstetriciens. Ce n'est que lorsque le mouvement de liberation de la femme 
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a pris de l'ampleur, dans les annees 1970, que des efforts ont ete faits 
grande echelle afin d'humaniser de nouveau les accouchements a l'hOpital. 
Les changements a cet egard (chambres de naissance, presence du pere et 
des autres enfants) ont ete, dans une large mesure, stimules par la 
concurrence economique que se livraient les hOpitaux et aussi par la 
crainte de ces derniers qu'un nouveau mouvement d'accouchement A domi-
cile, ou la creation de centres de naissance a l'exterieur des hOpitaux, ne 
leur ravisse leur clientele. 

L'accouchement demeure obstinement technique et peu de femmes 
choisissent l'accouchement A domicile — elles seraient peut-etre plus nom-
breuses a le faire, toutefois, si le climat culturel y etait plus favorable. La 
plupart des femmes se sentiraient coupables d'avoir refuse une technique 
d'accouchement (ou un hOpital offrant cette technique) si elles devaient par 
la suite donner naissance a un enfant ayant des problemes qui auraient pu 
etre evites. L'entree des femmes en medecine n'amenera pas forcement un 
retour au naturel. Merne si elles ont finalement ete admises, ces dernieres 
annees, au sein du corps obstetrical et qu'elles representent peut-etre 
aujourd'hui entre 30 et 50 % des internes, ces femmes ont appris a recourir 
aux techniques de pointe. L'usage qu'elles feront de ces techniques 
comparativement a leurs collegues masculins est encore inconnu. 

Triste histoire que celle des medecins qui ont, par le passé, exploits les 
femmes. La medecine a ete une entreprise et l'on a fait un usage abusif de 
la technique pour l'accouchement, au detriment des femmes et des enfants. 
Des femmes pauvres ont servi de sujets de recherche dans des cliniques, 
habituellement a leur insu, jusqu'd ce que le code de Nuremberg etablisse 
la notion de consentement eclairs. Si certaines femmes considerent auj our-
d'hui la technique dans son ensemble comme un complot patriarcal contre 
les femmes, leur colere est comprehensible etant donne de tels antecedents. 
Leur combat contre le DPN doit donc etre considers dans la perspective 
plus vaste des antecedents d'usage abusif de la technique dans le domaine 

de l'accouchement et de la perte d'emprise sur leur propre accouchement. 
Le DPN, comme certaines techniques d'accouchement, amene les femmes 
a perdre confiance dans leur propre corps (Leuzinger et Rambert, 1988). 
La plupart des femmes ne peuvent plus se fier desormais au sentiment 
qu'elles ont de porter un bebe en bonne sante. 

Il est cependant injuste de rejeter en bloc la technique. L'utilisation 
des techniques d'accouchement ne s'explique pas uniquement par des 
motifs economiques ou egoistes, la principale preoccupation des medecins 
a touj ours ete, en general, la sante de la mere et du bebe. L'histoire du 
DPN ne semble pas indiquer non plus que cette technique ait ete rnise au 
point principalement pour accroitre la puissance des medecins, que ce soit 
financierement ou professionnellement. Comme le souligne Cowan (1993), 
l'histoire des recherches sur l'amniocentese met en evidence une 
participation exceptionnellement empressee, bien renseignee et tout a fait 
volontaire des femmes, pour la plupart de race blanche et issues de la 
classe moyenne. Dans les societes qui disposent d'un regime national 
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d'assurance-maladie, les medecins ont peu — voire rien du tout — a gagner 
financierement a. pratiquer un grand nombre de diagnostics prenatals. On 
ne sait pas s'ils peuvent y gagner quoi que ce soit du point de vue 
professionnel, macs les relies des hOpitaux ou des cliniques peuvent a cet 
egard empecher les abus. Au Canada, la biopsie du chorion (BC) se 
distingue d'un grand nombre de techniques d'accouchement (comme le 
moniteur foetal) parce qu'elle a fait l'objet d'essais cliniques contrOles 
effectues au hasard (Canadian Collaborative CVS-Amniocentesis Clinical 
Trial Group, 1989) avant de devenir pratique courante. 

Pourquoi alors les feministes considerent-elles les NTR comme des 
moyens d'exploiter les femmes? En fait, c'est entre autres parce qu'il y a, 
dans le feminisme, une certain ambivalence. Le mouvement feministe des 
annees 1970 n'etait pas prepare a la # crise de l'infertilite » des annees 
1980. Dans les annees 1970, on se battait pour la contraception et le droit 
a. l'avortement. Nombre de feministes enviaient peut-etre les femmes qui 
ne pouvaient avoir d'enfants et qui n'avaient pas a se soucier d'une fertilite 
non desiree. Nombre de femmes qui, au tours des annees 1970, se sont 
battues pour obtenir la maitrise de leur fertilite ont de la difficulte 
eprouver de I'empathie vis-a-vis de l'infertilite; elles soutiennent que les 
femmes qui ne peuvent avoir d'enfants biologiques par les moyens 
habituels devraient tout simplement renoncer et continuer a vivre sans 
enfants. II n'est pas etonnant que les attaques les plus vigoureuses des 
feministes aient ete dirigees contre la fecondation in vitro (FIV) et autres 
methodes de « reproduction assistee g, plutOt que contre le diagnostic 
prenatal, meme si cette derniere technique est touchee par la mefiance 
generale a regard de la technique, consideree comme une « ingerence 
masculine g dans le corps des femmes. 

Le DPN prend lui-meme un sens nouveau dans le contexte de 
l'infertilite (Borg et Lasker, 1989; Sandelowski et al., 1991). Les bebes des 
femmes qui etaient infertiles et qui se sont donne beaucoup de mal pour 
devenir enceintes sont des axes tres importants. Les femmes comprennent 
que les risques aussi bien que les avantages du DPN sont plus 
considerables dans un contexte d'infertilite. Conscientes du fait qu'elles 
auront peut-etre peu d'enfants — voire un seul — elles voudraient que 
chacun d'eux soit, sinon # parfait g, du moins le mieux portant possible. 
L'infertilite est un spectre qui menace de nos jours la plupart des femmes 
instruites qui exercent une profession. Ces femmes ont differe la maternite 
pour faire carriere, et elles entendent a present le tic-tac de leur « horloge 
biologique g. Ce sont ces femmes qui ont le plus a gagner en subissant un 
DPN, car it leur permettra, le cas echeant, de poursuivre leur carriere et de 
maintenir leur qualite de vie. Elles ne comprennent pas pourquoi le 
mouvement feministe, qui les a poussees a differer la maternite et a faire 
carriere, montre parfois aussi peu de sympathie pour leur infertilite ou 
pour le desir qu'elles ont d'eviter d'avoir a prendre soin d'un enfant atteint 
d'une grave malformation congenitale. 
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Certaines feministes ont commence depuis peu a eprouver un certain 
malaise a regard de l'avortement, en particulier lorsqu'il est pratique pour 
des raisons liees a la « qualite du fcetus » (voir « Point de vue des femi-
nistes *). En se rangeant du cote des personnes « victimes comme les 
femmes et les enfants battus, nombre de feministes ont pris fait et cause 
pour les personnes handicapees, y compris celles dont un DPN aurait 
permis d'empecher la naissance. L'« habilitation )) des opprimes et des 
victimes est devenue le slogan du jour. Le « validisme » (« ablism *), c'est-a-
dire la predominance des valides (ou mieux, de ceux qui sont 

temporairement » valides, puisque nombre d'entre nous deviendront 
invalides avec l'age ou a la suite d'un accident) sur les invalides, est venu 
s'ajouter aux autres maux en « isme g — racisme, sexisme — qu'il faut 
vaincre. Bien des gens, y compris des handicapes et des personnes qui ne 
le sont pas, ont eu l'impression que l'habilitation des personnes handl-
cape es etait en contradiction avec l'avortement selectif du fcetus ayant des 
anomalies (Zola, 1972, 1975, 1977; Rothman, 1986, 1989; Saxton, 1987; 
Hubbard, 1987, 1990; Asch, 1989; Henifin et al., 1989; Wexler, 1989; 
Lippman, 1991a). La nouvelle image que les femmes ont d'elles-memes — 
c'est-d-dire des personnes plutOt que des meres (Luker, 1984) — est egale-
ment en contradiction avec le fait qu'elles s'identifient avec les fcetus 
atteints, consideres comme des victimes du 4,  validisme alors qu'elles ont 
elles-memes ete victimes du « sexisme ». II ne sera possible de resoudre 
cette contradiction qu'en modifiant considerablement le discours. 

Ces ambiguItes au sein du mouvement feministe ne constituent pas, 
cependant, une raison suffisante pour que l'on considere le DPN comme un 
instrument d'exploitation. Il y a toutefois une autre raison qui merite une 
attention particuliere. Bien que cela soit moins le cas au Canada, le DPN 
est une « grosse affaire » pour les entreprises qui fabriquent le materiel et 
qui effectuent les essais en laboratoire. Dans un pays dote d'un regime 
national d'assurance-maladie, l'hOpital et le laboratoire ne font aucun 
profit, mais les medecins, eux, peuvent recevoir des honoraires. then qu'au 
Canada, un bon nombre de geneticiens et geneticiennes soient salaries, les 
specialistes en obstetrique ne le sont pas. Les femmes qui ne sont pas 
admissibles au DPN, selon les lignes directrices etablies et acceptees de 
facon generale au Canada (CCGM, 1991, 1992), peuvent toujours aller aux 
Etats-Unis, oil les laboratoires se disputent la clientele. Des brochures de 
luxe faisant la reclame de la « recherche prenatale de paternite » (« la 
plupart des hommes accorderont leur soutien s'ils sont stirs que l'enfant 
est d'eux g), des « 19 mutations de fibrose kystique ou du « diagnostic in 
utero de la fibrose kystique » sont regulierement expediees par la poste aux 
medecins. Parfois, un medecin americain entreprenant, visant la clientele 
des groupes minoritaires et ayant un cabinet bien situe pres de la frontiere 
canadienne, pourra faire la reclame du DPN pour la predetermination du 
sexe de l'enfant a naItre. En somme, le DPN a ete commercialise aux Etats-
Unis de la meme facon que d'autres techniques medicales. Les patientes 
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deviennent en fin de compte des consommatrices, bien qu'elles aient 
besoin, pour ce faire, de la collaboration des medecins. 

Le DPN n'est plus une chose rare aux Etats-Unis. La capacite des 
laboratoires a augments a un point tel que les recommandations originales 
des organismes gouvernementaux (U.S. National Institutes of Health, 1979) 
ou des organisations professionnelles (CCGM, 1991, 1992) en ce qui 
concerne rage de la mere, et dont on avait reconnu a l'epoque qu'elles 
etaient arbitraires, ont ete assouplies. II semble que la majorite des 
geneticiens feraient subir un diagnostic prenatal a toute femme angoissee, 
meme sans indication therapeutique d'age ou d'antecedents familiaux. En 
1985, 55 % d'entre eux declaraient que, moyennant les ressources, ils 
feraient subir un DPN a une femme angoissee de 25 ans sans indication 
therapeutique — medicale ou genetique — tandis que 15 % offriraient de 
l'aiguiller vers ces services (Wertz et Fletcher, 1989e). Il est a noter que la 
pratique du diagnostic prenatal sans autre indication que l'angoisse de la 
mere va a l'encontre des lignes directrices du CCGM. Aux Etats-Unis, 78 % 
des geneticiens et geneticiennes feraient subir le diagnostic et 11 % 
offriraient a la patiente de le lui prescrire. Au Royaume-Uni, les pour-
centages sont de 79 et 9 % respectivement. En France, oil le diagnostic 
prenatal est considers par certains comme une chose rare, 38 % feraient 
subir l'examen a la patiente et 19 % offriraient de le prescrire. Dans le 
monde, les geneticiens et geneticiennes qui pratiqueraient le diagnostic 
prenatal en raison de l'angoisse de la mere etaient 7,3 fois plus susceptibles 
que les autres de le pratiquer aussi pour predeterminer le sexe de l'enfant. 
Un plus grand nombre de geneticiennes (76 %) que de geneticiens (61 %) 
pratiqueraient le DPN sans autre motif que l'angoisse de la mere. 

La plupart de ceux qui feraient subir l'examen etaient d'avis qu'il 
permettrait d'attenuer l'angoisse de la patiente. Socialement parlant, ils se 
trouvaient ainsi a ouvrir la porte a l'utilisation de l'examen dans le cadre 
des soins prenatals courants. La plupart des femmes enceintes sont 
angoissees. La plupart des geneticiens et geneticiennes ont declare que, 
dans la mesure ou la capacite des laboratoires le permettrait, ils prati-
queraient l'examen. La commercialisation cr.& la capacite des laboratoires. 
Il peut donc devenir necessaire d'accroitre la demande des « consomma-
trices » afin que les laboratoires fonctionnent au maximum de leur capacite. 
Il semble raisonnable, par consequent, de s'attendre a ce qu'aux Etats-
Unis, le DPN soit pratique sur des femmes plus jeunes, pour des affections 
moins graves, et aussi pour des raisons n'ayant rien a voir avec la 
medecine, comme la recherche de paternite. Les examens n'ont pas a etre 
effractifs ou risques; ce qu'on appelle le « triple examen » (alpha-
ketoproteine, cestriol et gonadotrophine chorionique humaine [hCG]) peut 
etre utilise dans la plupart des grossesses sous forme d'examen du sang 
afin de determiner quelles femmes devraient subir une BC ou une 
amniocentese. Un grand nombre de femmes trouveront difficile de refuser 
de subir d'autres examens si les resultats de la prise de sang sont positifs. 
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Il semble que ce soit tout cela que les critiques entendent par 
# exploitation ». L'industrie de la biotechnologie empoche des sommes 
considerables, et les femmes subissent davantage d'examens, qu'il leur est 
de plus en plus difficile de refuser. Le fait que la plupart des femmes 
accueillent favorablement ces examens ne change rien au phenomene de 
la commercialisation. Le DPN est déjà l'un des examens les plus 
frequemment utilises dans le cadre des soins prenatals (Blatt, 1988; 
Nightingale et Goodman, 1990) et it pourrait un jour etre pratique 
systematiquement dans la plupart des grossesses, a moans que les lignes 
directrices du CCGM ne soient respectees. 

C'est precisement a la perspective d'un DPN effectue de facon 
systematique (pour toutes ou pour la plupart des grossesses) que 
s'opposent le plus les feministes, puisque cela viendrait ajouter une 
nouvelle exigence « technique » a la grossesse et accorderait encore plus de 
pouvoir aux professionnels. Le DPN effectue a la demande de la patiente 
semble etre le compromis entre l'utilisation systematique du test par les 
medecins et les lignes directrices du CCGM qui ne recommandent l'examen 
que dans les cas d'indication medicale ou genetique. Des geneticiens et 
geneticiennes ont affirme que plusieurs femmes ne presentant aucun 
risque particulier portent neanmoins des fcetus atteints, et que parfois elles 
reclarnent un DPN, parce qu'elles sentent que quelque chose ne va pas 
(Wertz et Fletcher, 1989e). En accedant a la demande des femmes, malgre 
l'absence d'indication medicale (ce que feraient 55 % des specialistes en 
genetique canadiens et 78 % de leurs collegues americains) ou en pro-
posant de les orienter vers ce service (comme 15 % des specialistes au 
Canada et 11 % aux Etats-Unis), les geneticiens et geneticiennes estiment 
qu'ils contribuent a deceler un nombre important d'anomalies fcetales 
(ibid.). Le DPN effectue sur demande pose toutefois plusieurs problemes. 
Premierement, it est source d'injustice sociale; en effet, les femmes plus 
instruites, mieux remunerees et occupant les meilleurs emplois sont les 
plus susceptibles de demander un DPN et les mieux armees pour l'obtenir 
du medecin. En second lieu, le DPN effectue sur demande risque fort de 
mener au diagnostic systematique a mesure qu'un nombre croissant de 
femmes en font la demande et que les medecins commencent a laisser 
entendre aux femmes que de telles demandes vont de soi. Si la majorite 
des femmes exigent le DPN, les autres pourront se sentir forcees 
socialement de s'y soumettre meme si elles ne sont pas personnellement 
angoissees par leur grossesse. Troisiemement, si le DPN sur demande 
debouchait sur son utilisation systematique, les coilts de ce service pour 
le systeme de sante deviendraient enormes. L'adhesion a des lignes 
directrices etablies par la profession en ce qui concerne l'indication 
therapeutique permettrait certes d'empecher l'usage abusif des examens les 
plus effractifs, mais la pression commerciale demeurera. 

En somme, les affirmations selon lesquelles le DPN est un instrument 
d'exploitation des femmes ne semblent pas justifiees, la plupart du temps, 
pour ce qui est des rapports individuels patiente-medecin. Elles sont 
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toutefois fondees sur le plan historique, et refletent l'esprit d'entreprise qui 
animait le corps medical a ses debuts ainsi que l'usage abusif qu'on a fait 
de la technique dans le domaine de l'accouchement. Les accusations 
d'exploitation refletent les ambigultes profondes qui existent au sein du 
mouvement feministe, mais elles temoignent aussi de la commercialisation 
des tests genetiques. 

L'avortement selectif 

On estime que 1 % de tous les avortements pratiques aux Etats-Unis 
le sont a la suite d'un DPN (Henshaw et al., 1987; Henshaw et Van Vort, 
1992). Le pourcentage est de 0,03 % en Colombie-Britannique (Roy et Hall, 
1989), de 1 % en Australie (Rogers et Taylor, 1989), de 0,003 % au 
Danemark (Therkelsen et at., 1989), de 1,03 % dans l'ancienne Allemagne 
federale (Schroeder-Kurth et Huebner, 1989), de 0,15 % en Israel (Chemke 
et Steinberg, 1989), de 0,002 % en Norvege (Berg et Tranoy, 1989), de 
0,003 % en Suede (Bischofberger et at., 1989) et de 1,34 % au Royaume-
Uni (United Kingdom, Office of Population Censuses and Surveys, 1987). 
Nombreux sont ceux, toutefois, qui croient que ces avortements meritent 
une attention particuliere. La critique de l'avortement selectif pratique a 
la suite d'un DPN a recemment pris la tournure suivante : les femmes 
devraient avoir acces a l'avortement, quelles que soient leurs raisons, mais 
l'avortement pratique pour des raisons en rapport avec les caracteristiques 
du fcetus differe, du point de vue moral, des autres types d'avortement. Les 
femmes devraient reflechir serieusement avant de decider d'avorter en 
raison d'anomalies fcetales, car un tel geste revient a porter un jugement 
sur le genre d'etres humains qui devraient peupler notre monde et, par le 
fait meme, sur les personnes handicapees (Hubbard, 1987). 

Les adversaires les plus virulents de l'avortement selectif ne sont pas 
des groupes religieux, mais un petit noyau bien organise de feministes dont 
les efforts visent a limiter l'utilisation des NTR (Rothman, 1986; Hubbard, 
1987; Spallone, 1989). Leurs convictions ne rallient pas obligatoirement 
l'ensemble des feministes. En effet, beaucoup de femmes qui sont en 
faveur du DPN et des NTR ou qui les utilisent, ont des vues ties feministes 
sur d'autres problemes tels que regalite des femmes sur le marche du 
travail. Ces critiques de l'avortement selectif parlent haut et fort, mais ne 
representent qu'une faction du mouvement feministe. 

Alors qu'en Amerique du Nord, la plupart des feministes aboliraient 
totalement les restrictions d'ordre juridique a regard de l'avortement 
selectif, certaines feministes europeennes prefereraient que la femme puisse 
continuer d'avoir facilement acces a l'avortement pour les raisons de son 
choix (ou sans raison aucune), mais elles aimeraient que les avortements 
a la suite de diagnostics prenatals soient l'objet de restrictions (Hansen 
et Kollek, 1985). Ce dernier point de vue peut sembler de prime abord 



252 Les NTR Questions d'ordre ethique 

illogique. En fait, les Europeennes etablissent une distinction fonda-
mentale, au niveau de l'experience personnelle, entre une grossesse desiree 
et une grossesse non desiree. La plupart des grossesses qui atteignent le 
stade du diagnostic prenatal sont desirees, sinon au niveau de l'intention 
ou du projet initial, du moins au moment ou l'examen est pratique. 
L'avortement a des implications psychologiques et, pour certaines, morales, 
tres differentes selon que la grossesse etait desiree ou non. Pour faire la 
lumiere sur une question aussi complexe que l'avortement selectif, it est 
necessaire d'exposer l'eventail complet des vues sur i'avortement en general 
et sur i'avortement selectif en particulier, c'est-à-dire le point de vue de la 
religion, de la bioethique traditionnelle et celui, plus recent, du feminisme. 
Il importe enfin d'expliquer le processus de decision des families elles-
memes en ce qui concerne le DPN et l'avortement. 

Point de vue de la religion 
Une enquete effectuee recemment aux Etats-Unis revele que la plupart 

des organisations religieuses ou benevoles refusent de se prononcer sur le 
DPN (49 %), approuvent son utilisation (37 %) ou encore « ne savent pas » 
(24 %) (Singer, 1992). Deux organisations benevoles seulement, sur les 265 
interrogees — ii ne s'agissait, dans aucun des cas, d'une organisation 
religieuse — ont nuance leur approbation et aucune organisation n'a 
desapprouve l'utilisation de la technique. Certaines autorites religieuses 
ont, dans leurs declarations sur la genetique, evite de prendre position sur 
la question, tout en reconnaissant que le DPN pose des problemes d'ordre 
ethique (Church of the Brethren, 1987; United Methodist Church, 1992). 
D'autres ont soutenu l'utilisation du DPN (United Church of Christ, 1989; 
Evangelical Lutheran Church in America, 1991). Toutefois, si le DPN doit 
etre suivi d'un avortement, la position des confessions religieuses s'aligne 
dans la plupart des cas sur la position officielle adopt& par chacune d'elles 
en ce qui concerne l'avortement en general (Atkinson et Moraczewski, 1980; 
Campbell, 1982; Fineman et Gordis, 1982; Duke, 1985; Santurri, 1985; 
Bueche, 1986; Pellegrino, 1987; Congregation pour la doctrine de la foi, 
1987; Dunstan, 1988; Bouma et al., 1989; Zakut et al., 1989; Brown, 
1990). Les documents susmentionnes refletent d'importantes differences 
culturelles. Ainsi, la tradition catholique considere le foetus comme une 
personne des le moment de la conception, meme si quelques specialistes 
de theologie morale autoriseraient l'avortement pour des raisons genetiques 
en presence d'une « difformite fcetale telle 	que les efforts en vue du 
maintien de la vie ne seraient pas consideres comme obligatoires apres la 
naissance » (McCormick, 1981, p. 200). (Traduction) De tout temps, 
toutefois, les peines imposees dans les cas d'avortement n'ont jamais ete 
aussi severes que pour les meurtres et, pendant des siecles, l'avortement 
pratique tres tot n'etait pas considere comme la destruction d'une per-
sonne. Nombreux etaient ceux parmi les premiers theologiens chretiens 
qui, a l'instar d'Aristote, croyaient que lag venue de Mine » dans le foetus 
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ne survenait qu'au bout d'un certain temps (40 jours pour un garcon et 
90 jours pour une fille). A l'epoque classique et au Moyen Age, les gens en 
savaient tres peu sur le moment de la conception ou sur les caracteris-
tiques de l'embryon. Il etait donc plus facile alors de ne pas tenir compte 
du debut de la vie. Ce n'est qu'd la fin du XIX' siècle, quand la science fut 
en mesure de determiner le moment de la conception et de decrire le &eve-
loppement de l'embryon, que l'Eglise catholique et le corps medical naissant 
commencerent a considerer comme un probleme de morale l'avortement 
pratique au tout debut de la grossesse (Mohr, 1978). Les connaissances de 
plus en plus &endues que nous possedons sur le fcetus et la capacite que 
nous aeons developpee de voir celui-ci a l'aide des echographies ont eu 
pour effet, en general, de renforcer le point de vue religieux selon lequel le 
fcetus est essentiellement humain des le depart. D'autres mouvements reli-
gieux, y compris les mormons et certains groupes protestants conserva-
teurs, s'opposent aussi a l'avortement, excepte pour sauvegarder la vie de 
la mere. La tradition juive orthodoxe s'oppose a l'avortement, mais con-
sidere qu'au tours des 40 premiers jours suivant la conception, it n'y a 
aucune presence, si ce n'est de eau *. Les BC effectuees au tout debut 
de la grossesse pourraient donc etre acceptables (Zakut et al., 1989). 
Certaines communautes juives orthodoxes d'Amerique du Nord, qui 
n'approuvent pas le DPN et l'avortement selectif, essaient souvent d'eviter 
la naissance d'enfants ayant des anomalies genetiques — comme la 
maladie de Tay-Sachs — par le biais du depistage des porteurs ainsi que 
par l'arrangement de manages destine a eviter I'union de deux porteurs. 

Les arguments de la religion en faveur de l'elimination du fcetus se 
fondent habituellement sur le desir d'eviter des souffrances a l'enfant. Ces 
arguments sont en general invoques par des gens issus de confessions pro-
testantes liberales ou faisant partie de la tradition juive reformiste ou 
conservatrice. Ces personnes prefereraient en general que l'avortement 
selectif ne soit pratique qu'en presence d'affections fcetales graves qui 
n'offriraient a l'enfant qu'une qualite de vie mediocre. II est toutefois 
difficile de definir l'epithete « grave *. Parlant d'un point de vue anglican, 
Dunstan (1988) considere l'avortement en raison d'un grave handicap 
comme le prolongement de processus naturels. En general, les confessions 
qui approuvent le DPN ne l'ont pas appuye ouvertement, sauf lorsque le 
droit a l'avortement a ete mis en doute par d'autres. La majorite des 
confessions, tout en etant tacitement en faveur de l'examen, ont ete plutet 

reactives » qu'actives dans ce dossier. 
Les groupes religieux qui s'opposent a l'avortement selectif se sont fait 

davantage entendre. Une enquete effectuee en 1985 a revele que, dans 
14 pays sur 19, l'opposition religieuse etait le principal obstacle au DPN 
(Wertz et Fletcher, 1989e). En Norvege, l'opposition religieuse a influence 
la politique de 1'Etat (Berg et Tranoy, 1989), le parlement de ce pays ayant, 
en 1983, institue une commission speciale afin de surveiller ('utilisation du 
DPN et etablir un quota en ce qui concerne l'amniocentese. En 1987, le 
quota etait de 800 examens par armee dans un pays de quatre millions 
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d'habitants. La Norvege ayant deja adopts une loi autorisant l'avortement 
sur demande, une telle mesure suppose que l'avortement selectif constitue 
un geste different et ayant des implications morales plus considerables. 
Aucun autre pays ne possede une telle commission de surveillance. 

En Amerique du Nord, la religion influe sur la decision de subir un 
DPN et un avortement, les fondamentalistes de toutes les confessions etant 
moins susceptibles que les autres de choisir, pour quelque raison que ce 
soit, cet examen (Seals et a/., 1985). 

Arguments bioethiques 
La majorite des ecrits sur le DPN qu'on trouve dans la litterature 

bioethique profane mettent l'accent sur l'avortement selectif. En effet, 455 
des 853 documents sur le DPN publies dans 19 pays depuis 1985, et 
recenses dans Bioethicsline ainsi que dans Wertz et Fletcher (1989e), ont 
pour sujet principal l'avortement selectif. 

L'argument qu'on invoque habituellement en bioethique est fonde sur 
« l'acquisition d'un statut moral par le fcetus ». L'embryon, dont on 
reconnait pourtant qu'il a un potentiel humain, n'est pas considers comme 
une « personne Toutefois, le fcetus acquiert un statut moral a mesure 
que la grossesse avance, et it a alors moralement de plus en plus de prise 
sur la societe (Sumner, 1981). L'acquisition de ce statut coincide avec le 
fait que le fcetus prend un aspect de plus en plus humain, mais non avec 
le fait qu'il soit ou non viable. Le statut moral est fonde sur des criteres 
abstraits et metaphysiques etablissant ce qui constitue une personne 
(Tooley, 1972; Warren, 1973) ou sur des criteres biologiques comme la 
capacite d'eprouver de la douleur (Botkin, 1990; Reiter et al., 1991). Ceux 
pour qui le statut moral constitue un critere essaient de trouver une carac-
teristique quelconque qui permettrait de repartir le monde en deux cate-
gories, a savoir les « personnes g, qui devraient etre appreciees et protegees, 
et les « autres g, qui n'ont pas droit a la meme protection. 

L'argument fonde sur l'acquisition d'un statut moral fait peu — ou pas 
du tout — de difference sur le plan moral entre le fcetus du troisieme tri-
mestre et le nouveau-ne (Royal College of Obstetricians and Gynaecologists, 
1987). On considere la difference entre les deux comme purement « geo-
graphique 0. Ainsi, Callahan (1987, 1990), pourtant pro-choix, croft que les 
femmes doivent considerer le fcetus en fonction de ses possibilites de survie 
separe de la mere. Chervenak et McCullough (1990a, 1990b) croient qu'un 
avortement au troisieme trimestre devrait etre recommande uniquement si 
le fcetus est atteint d'une affection mortelle, et que la seule alternative est 
l'avortement ou les soins non agressifs a la naissance. D'autres auteurs 
voient peu de differences du point de vue ethique entre l'avortement au 
troisieme trimestre et l'absence planifide de soins a la naissance (Fletcher 
et Wertz, 1990, 1992a, 1992b,1992c). 

Les arguments traditionnels de la bioethique, ainsi que la plupart des 
textes medicaux modernes, reifient le fcetus en en faisant une entite 
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distincte de la mere. Le foetus devient un « patient qui n'est pas encore ne 
(Harrison, 1982; Harrison et at., 1991) et la mere, un simple « receptacle » 
(Annas, 1986) ou, dans le jargon medical, # le milieu maternel . Les 
echographies, meme si elles renforcent l'attachement de la mere au foetus 
(Fletcher et Evans, 1983), reifient celui-ci pour elle en le montrant sur un 
ecran de television, hors de son corps (Martin, 1987; Petchesky, 1987; 
Black, 1992). Peu de femmes peuvent identifier cette image comme celle 
d'un bebe — le medecin doit en faire la description pour la « rendre reelle » 

leurs yeux (Rapp, 1988a, 1988b). 
La bioethique nord-americaine est issue de la philosophie et est 

demeuree dans une large mesure philosophique. Les sciences sociales 
n'ont joue a peu pros aucun role dans le developpement de la pens& 
bioethique (Fox, 1990), ce qui explique peut-etre pourquoi nombre 
d'arguments ethiques fondes sur le statut moral du foetus ne tiennent 
aucun compte des aspects relationnels de la grossesse et traitent la mere 
et le foetus comme des atomes distincts, dans le sens kantien du terme. De 
toute evidence, ces arguments font abstraction, dans une large mesure, de 
l'experience de la grossesse telle que la vivent les femmes (Addelson, 1987). 

Les arguments fondes sur l'acquisition d'un statut moral par le foetus 
comportent aussi certaines faiblesses du point de vue de la sante publique. 
C'est en effet au tout debut de leur developpement que l'embryon et le 
foetus ont le plus besoin d'être proteges des risques environnementaux 
alors que, selon les arguments ethiques traditionnels, c'est a ce moment 
que leur statut ethique est le moins bien etabli. Certains experts juridiques 
comme Margery Shaw croient qu'un foetus qui sera merle a terme a droit 
a une protection maximale des la conception (Shaw, 1980; Robertson, 
1983, 1989). Contrairement a Shaw, Eisenstein (1988) soutient que la 
grossesse (reelle ou eventuelle) a ete par le passé l'une des causes de la 
subordination des femmes. En effet, si la loi considere toutes les femmes 
comme potentiellement enceintes, elles perdront la liberte de travailler ou 
de mener une existence normale. 

Point de vue des f6ministes 

Selon les feministes, la « valeur » ou le « statut » d'un foetus lui est 
confere par sa relation avec la mere, la famille ou la societe, et non par 
quelque qualite metaphysique intrinseque qui se developpe pendant la 
grossesse (Overall, 1987, 1989). 

Les feministes ont entrepris recemment de redefinir leur point de vue 
sur l'avortement afin de tenir compte de l'experience de la grossesse et de 
la maternite telles que les vivent les femmes. Depuis l'article devenu clas-
sique de Thomson (1971), la pens& feministe a insiste sur la necessite du 
droit a l'avortement, quelques rares auteures, comme Callahan (1979, 
1987), se situant en dehors du courant dominant du feminisme. Cela ne 
signifie pas que l'avortement est une decision facile a prendre, en parti-
culier dans le cas d'une grossesse desiree. Les philosophes feministes 
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essaient, dans ce dossier, de prendre en consideration les experiences des 
femmes. Or, it semble que nombre de femmes considerent, des le debut, 
l'embryon ou le fcetus qu'elles portent comme un # bebe . Les femmes ne 
veulent pas parler de leur # fcetus », mais de leur « bebe h ou de leur « bebe 
a naitre D. Malgre le fait qu'un plus grand nombre de femmes soient dis-
posees a se faire avorter au cours du premier trimestre de leur grossesse 
plutOt qu'au cours du deuxieme, l'ecart est moires grand que ce a quoi l'on 
pourrait s'attendre — it etait en moyenne de 5 % dans une etude portant 
sur les attitudes de parents d'enfants atteints de fibrose kystique (Wertz 
et al., 1991). Les femmes considerent qu'elles sont liees a un autre etre, en 
particulier dans le cas d'une grossesse « desiree » ayant donne lieu a un 
diagnostic prenatal. Dans son ouvrage publie en 1984, McDonnell pressait 
les feministes d'elaborer une 4( morale de l'avortement » qui soit franche-
ment feministe. 

Dans l'excellent résumé qu'elle a fait des vues feministes, Sherwin 
precise : 

L'accent mis sur le foetus en tant qu'entite independante a donne 
naissance a des facons de voir qui refusent aux femmes enceintes leur 
role d'être moral independant et actif ayant essentiellement a cceur le 
devenir du fcetus qu'elles portent. La question morale du statut du 
fcetus se transforme alors rapidement en autorisation d'entraver la 
liberte des femmes en matiere de procreation. 

Le debat public etant mene comme une competition entre les droits des 
femmes et ceux des foetus, les feministes se sont souvent senties obligees 
de rejeter les pretentions touchant la valeur du fcetus afire de proteger les 
besoins des femmes. 

Or, les feministes doivent considerer le developpement du fcetus dans le 
cadre oil it se deroule, c'est-d-dire dans le corps des femmes, et non 
dans l'isolement d'une abstraction imaginaire. Chaque fcetus se 
developpe lors d'une grossesse precise survenant au cours de l'existence 
de telle ou telle femme en particulier. Le fcetus n'est pas un individu 
heberge dans un uterus « generique » ni une personne a part entiere qui 
est en danger uniquement parce qu'elle est de petite taille et qu'elle est 
exposee aux caprices de la femme. Son existence est definie d'un point 
de vue relationnel, et reflete son developpement dans le corps d'une 
femme en particulier; une telle relation donne raison a cette femme de 
se preoccuper de lui [...] 

Dans cette optique, les fcetus sont importants sur le plan moral, mais 
leur statut est relationnel et non absolu. Contrairement aux autres etres 
humains, les fcetus n'ont pas d'existence independante; leur existence 
est liee d'une facon unique au soutien d'un etre précis. (1992, p. 108-
109) (Traduction) 

Vue sous cet angle, la qualite de personne se fonde sur la relation 
(Lebacqz, 1973; Gilligan, 1982; Baier, 1985; Petchesky, 1985; Held, 1987). 
Les fcetus sont des entites uniques en ce sens qu'ils ne peuvent etablir 
librement de relations avec d'autres; tous leurs rapports s'etablissent par 
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l'intermediaire de la mere. Les fcetus ne sont done pas des personnes, 
puisqu'ils ne peuvent etablir de relations sociales et que les autres (a 
l'exception de la mere) ne peuvent avoir de rapports avec eux; en ce sens, 
ils sont differents des nouveau-nes. 

Le point de vue des feministes sur l'avortement selectif reflete 
probablement l'experience d'un grand nombre de femmes qui ont ete con-
frontees a une telle decision. Dans le cas d'une grossesse desiree (ou, 
tout le moins, d'une grossesse qui aurait normalement ete menee a terme), 
les femmes se voient generalement comme meres des le debut. L'avorte-
ment rompt alors une relation qu'elles avaient etablie avec le bebe a naitre. 
Si l'avortement est pratique parce que le bebe n'est pas en bonne sante, la 
mere se trouve placee dans la position de juge et non de nourriciere. Elle 
juge son propre 1)&6 selon des criteres de qualite, et agit comme « portiere 
de la vie 0  en prenant, en toute conscience, la decision de se faire avorter. 
Un grand nombre des femmes qui prennent de telles decisions ont l'impres-
sion de faire insulte a l'image qu'elles ont d'elles-memes en tant que meres, 
nourricieres et femmes. Si une femme se considere aussi comme une vic-
time ou comme membre d'un groupe opprime (en raison de son sexe, de 
son origine ethnique ou de sa classe sociale), elle pourra egalement eprou-
ver une empathie particuliere pour les personnes handicapees (Banks, 
1981; Kenen, 1981; Sherwin, 1984-1985; Samuelson, 1986; Addelson, 
1987; Kaufmann, 1988). L'elimination d'un foetus ayant une anomalie 
pourra aller a l'encontre de la perception profonde qu'elle a de la maternite 
fond& sur l'amour et le sacrifice de soi. Certaines feministes se sont, a cet 
egard, declarees contre la liberte sans restriction en matiere de procreation 
(Ryan, 1990). 

Par ailleurs, le mouvement de liberation des femmes s'est battu 
pendant longtemps et avec acharnement afin de donner aux femmes une 
autre image d'elles-memes que celle qui est inherente a leur biologie et a 
leur capacite de porter et d'elever des enfants. Les femmes, a qui on avast 
appris a s'effacer et a consacrer leur existence a leurs enfants, ont pris 
conscience dans les annees 1970 que ce n'etait pas forcement un geste 

egoIste » que de prendre la place qui leur revenait au lieu de songer 
d'abord aux besoins des autres. L'avortement selectif se situe au centre 
d'un conflit entre le besoin qu'ont les femmes de vivre comme des per-
sonnes a part entiere dans le monde moderne du travail, et leur inter-
pretation morale du monde relativement aux relations d' affection, y compris 
les relations avec les bebes a naitre. C'est ce qui explique pourquoi nombre 
de femmes sont disposees a mettre un terme a une grossesse non desiree 
en invoquant leurs propres besoins, sans rien savoir du fcetus, mais 
qu'elles hesitent a se faire avorter en raison uniquement des caracte-
ristiques de celui-ci. Elles doivent prendre leur decision dans une culture 
qui ne considere pas la souffrance comme un &tat qui ennoblit ou qui a une 
quelconque valeur spirituelle. En Amerique du Nord, en effet, la souffrance 
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qui peut 'etre evitee est generalement consideree comme stupide et sans 
valeur (Luker, 1984). 

Dans l'esprit de cette ethique des relations », certaines feministes 
aimeraient que l'avortement soit repense dans l'optique, d'une part, d'une 
forme quelconque de decision collective relativement aux definitions de la 
vie ou de la qualite de personne et, d'autre part, d'une certaine responsa-
bilite collective vis-a-vis des enfants. Rejetant le point de vue de Harrison 
(1983), pour qui les decisions en matiere d'avortement devraient etre 
laissees a la conscience de chaque femme, Fox-Genovese plaide en faveur 
d'un ensemble collectif de valeurs : 

La survie des nouveau-nes gravement handicapes (parmi d'autres qui 
sont gravement malades) 	exige un apport massif de ressources 
sociales. Dans une societe ou les gens ne s'entendent plus sur une 
definition religieuse unique de la vie, une telle definition dolt faire l'objet 
dune decision collective qui risque d'être, dans une large mesure, 
arbitraire. Si nous laissons au seul individu le soin de definir la vie 
selon sa conscience ou sa convenance, nous nous exposons aux pires 
consequences de l'atomisation. 

L'avortement nous pose un probleme moral, politique, economique et 
social collectif que nous ne pouvons resoudre que collectivement et en 
etant bien conscients qu'aucune solution ne pourra eviter les incohe-
rences intellectuelles et certaines tensions morales non resolues. 
L'avortement nous oblige a admettre qu'il nous incombe collectivement 
de pourvoir aux besoins des enfants. (1991, p. 85) (Traduction) 

L'auteure poursuit en plaidant en faveur d'une plus grande responsabilite 
sociale envers tous les enfants. 

Ce que les parents pensent de I'avortement selectif 
Les enquetes sociales generales (General Social Surveys — GSS), 

effectuees chaque armee entre 1972 et 1990 par le National Opinion 
Research Center de la University of Chicago, revelent que 79 % environ de 
la population americaine croient que les femmes devraient avoir acces 
l'avortement legal < s'il existe une forte probabilite que le bebe soit atteint 
d'une anomalie grave » (University of Chicago, National Opinion Research 
Center, 1991). En 1972, derniere armee ou une question portant sur les 
choix personnels a ete posee, 71 % des femmes interrogees ont repondu 
qu'elles se feraient avorter si l'enfant avait une grave anomalie. Il est a 
noter que l'enquete ne precisait pas ce qu'on entendait par o grave 
anomalie » et qu'elle ne mesurait pas non plus le degre d'acceptation de 
l'avortement pour certaines anomalies en particulier. 

Il ressort de la litterature sur le sujet que la tres grande majorite des 
femmes choisiraient l'avortement en presence des affections physiques et 
mentales les plus graves, mais qu'elles seraient moans disposees a se faire 
avorter dans le cas d'affections moans graves. Les families ayant person-
nellement fait l'experience d'une anomalie chez un de leurs enfants ou chez 
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un proche, se montrent souvent ambivalentes en ce qui concerne l'avorte-
ment selectif, qu'elles considerent comme un rejet de leur enfant ou de leur 
proche atteint. Certaines etudes semblent par ailleurs indiquer que la 
majorite des parents d'enfants atteints ne considerent pas l'avortement 
selectif comme acceptable dans le cas de l'affection dont souffre leur enfant 
(Elkins et al., 1986). 

Decisions en matiere d'avortement : recension des ecrits 
Les reactions aux programmes de depistage systematique constituent 

peut-etre la meilleure indication de ce que pense la population en general 
de l'avortement dans les cas d'anomalies fcetales. La plupart des femmes 
acceptent le DPN, s'il est offert gratuitement (Frets et Niermeijer, 1990; 
Richwald et al., 1990). En Europe, de 60 a 90 % des femmes enceintes 
acceptent le diagnostic prenatal pratique dans le cadre des programmes de 
depistage de la sante publique (Cao et al., 1981, 1987, 1989; Swerts, 1987; 
Cao, 1991). La raison la plus frequente de ne pas subir le DPN est que la 
grossesse est trop avancee, lorsque la femme se presente en vue de recevoir 
des soins prenatals, pour qu'elle puisse subir une interruption volontaire 
de grossesse (IVG). En Grande-Bretagne, 7 % seulement des femmes 
enceintes refusent aujourd'hui de subir des examens pour des raisons 
morales (Cuckle et Wald, 1987). Une etude effectuee en Californie a abouti 
au meme resultat (Richwald et al., 1990). 

Le tableau 1 montre le pourcentage de femmes qui ont choisi de se 
faire avorter en raison d'anomalies genetiques courantes a la suite d'un 
DPN. Il s'agit pour la plupart de femmes qui n'ont pas d'enfants ayant une 
anomalie genetique. La plupart ont choisi l'avortement dans les cas de 
deficience intellectuelle grave, de deces en bas age ou de grave handicap 
physique. Ainsi, parmi les 7 000 premieres femmes a avoir subi un DPN 
dans le cadre d'un programme de la sante publique offert a New York, 97 % 
ont choisi l'avortement dans le cas du syndrome de Down et de deux autres 
anomalies entrainant une deficience intellectuelle encore plus grave, et 
toutes ont choisi l'avortement dans les cas d'anencephalie ou de spina-
bifida, indifferemment de la race ou du revenu (Benn et at., 1985). 

Dans certains cas, les effets cumulatifs des choix faits par les femmes 
ont ete a ce point importants qu'ils ont reduit considerablement la fre-
quence de certaines anomalies congenitales courantes. Des geneticiens et 
geneticiennes ont ainsi signale une chute de 94 % des naissances d'enfants 
anencephales en Angleterre et au pays de Galles, entre 1964 et 1972, et 
une baisse de 68 % des cas de spina-bifida (Cuckle et al., 1989). Its 
attribuent en majeure partie cette baisse au DPN et a l'interruption de 
grossesse (Carstairs et Cole, 1984; Laurence, 1985; United Kingdom, 
Northern Regional Health Authority, 1988). 

En ce qui concerne la thalassemie — une maladie du sang qui 
entraine la mort au cours de l'adolescence ou au debut de l'age adulte, 
apres des annees de douleurs et d'incapacite croissantes — la frequence 
des naissances a baisse de 90 % en 10 ans dans la region de Ferrara, en 
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Italie, seulement quatre families par an environ n'ayant pas choisi l'avorte-
ment (Lalatta et Tognoni, 1989). En Sardaigne, ainsi que dans les commu-
nautes grecques cypriotes d'Angleterre, pres de 100 % des femmes ont 
accepte de subir l'examen de depistage, et 90 % environ de celles qui 
portaient un foetus atteint ont choisi l'avortement (Modell et Mouzouras, 
1982; Cao et al., 1987; Modell et Petrou, 1988). Dans ces communautes 
tres unies, la plupart des gens ont déjà vu un enfant atteint de thalassemie 
et ne souhaitent pas infliger ce type de souffrances a un enfant. 

Meme s'il n'existe pas aux Etats-Unis de statistiques nationales sur la 
diminution des naissances d'enfants handicapes, les auteurs d'une etude 
effectuee dans la region d'Atlanta estiment qu'en 1986, le DPN et 
l'interruption volontaire de grossesse pour des raisons genetiques ont 
permis de reduire le nombre de naissances d'enfants atteints du syndrome 
de Down de 63 % chez les femmes de plus de 35 ans et de 26 % chez les 
femmes de tous ages. Utilisant le vocabulaire de l'epidemiologie, les 
auteurs concluent que « dans une collectivite surveillee (...) la technique du 
depistage prenatal d'anomalies chromosomiques est utilisee par une popu-
lation "a risque" » (Priest et al., 1988, p. 1307). (Traduction) Mikkelsen 
et al. (1983) soutiennent que le nombre de naissances d'enfants atteints du 
syndrome de Down a diminue au Danemark. Motulsky et Fraser (1980) 
croyaient pour leur part que toute diminition future serait modeste. 

Les membres de la U. S. President's Commission (1983, p. 18-20) ont 
estime que le depistage au sein des populations juives ashkenazes a permis 
de ramener la frequence de la maladie de Tay-Sachs de 50 a 100 cas par 
armee qu'elle etait en 1970, a environ 13 cas en 1980. Presque toutes les 
femmes portant un foetus atteint de cette maladie ont choisi l'avortement. 
On a egalement note une diminution des cas de thalassemie (Pearson et al., 
1987). 

Le DPN et l'avortement selectif sont d'autant mieux acceptes que le 
programme de depistage est en place depuis plus longtemps. Ainsi, en 
Ecosse, le pourcentage de femmes choisissant l'avortement dans les cas de 
spina-bifida est passé de 21 %, en 1976, a 74 %, en 1985 (Ferguson-Smith, 
1983a; Harris et Wertz, 1989). 

Utilisant un modele de prevention dans le domaine de la sante 
publique, certains epidemiologistes suggerent fortement le recours syste-
matique aux examens d'identification des porteurs et au DPN afin de 
reduire les taux de mortalite neonatale et infantile (Scriver et al., 1984; 
Stone et al., 1988; Dalgaard et Norby, 1989; Powell-Griner et Woolbright, 
1990; Saari-Kemppainen et al., 1990). Tous ces auteurs insistent toutefois 
sur le fait que ces programmes ne devraient pas etre obligatoires. 

Nombre d'anomalies genetiques ne s'accompagnent pas d'une defi-
cience intellectuelle grave ou d'un handicap physique. Dans la plupart des 
anomalies au niveau des chromosomes sexuels (XYY, XXY, 45,X, XXX, etc.), 
les principaux handicaps sont d'ordre social : l'enfant peut avoir besoin 
d'un traitement hormonal pour atteindre la puberte, it peut etre infertile, 
trop grand ou trop petit, ou eprouver des difficultes d'apprentissage. Le 
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nombre de families qui choisissent l'avortement est moins eleve dans ce 
cas : 62 et 79 % respectivement, selon deux etudes effectuees, l'une aux 
Etats-Unis (Benn et al., 1985), l'autre en Suisse (Engel et DeLozier-
Blanchet, 1989). Les anomalies au niveau des chromosomes sexuels qui 
sont les plus susceptibles d'entrainer l'avortement touchent l'infertilite. Il 
s'agit des XXY (syndrome de Klinefelter) et 45,X (syndrome de Turner) (Verp 
et aL, 1988). Souvent, les parents craignent que les enfants ayant ces 
anomalies et, en particulier les garcons, ne soient homosexuels (Robinson 
et aL, 1989). Les parents acceptent mieux les anomalies pouvant entrainer 
des difficultes d'apprentissage mais aucune dysfonction sexuelle (XYY ou 
XXX) . 

Les parents d'enfants atteints (Elkins et al., 1986; Breslau, 1987; 
Cooley, 1988) et les parents qui sont eux-memes atteints (Czeizel, 1988) ont 
parfois un point de vue plus optimiste a regard d'une deficience, la jugeant 
moins ,  handicapante » que les personnes qui n'en ont pas l'experience. Le 
tableau 2 montre les opinions sur l'avortement des parents d'enfants 
atteints. (En ce qui concerne la maladie de Huntington, qui se manifeste 
vers la quarantaine, le tableau montre les attitudes des enfants adultes de 
parents atteints, qui peuvent transmettre la maladie a leurs propres 
enfants.) Une comparaison des tableaux 1 et 2 semblerait indiquer que les 
personnes ayant l'experience d'une anomalie genetique dans leur famine 
sont moins disposees que la population en general a choisir l'avortement 
selectif. Une telle comparaison est toutefois trompeuse, puisque la plupart 
des anomalies enumerees dans le tableau 2 sont beaucoup moins graves 
que celles du tableau 1. Meme si elle est grave et incurable, la maladie de 
Huntington ne se manifeste qu'au bout d'une quarantaine d'annees de vie 
productive et en bonne sante. La fibrose kystique et l'hemophilie ne 
provoquent aucune deficience intellectuelle, et n'entrainent (dans la plupart 
des cas) aucune limitation importante de l'activite physique. Par contre, la 
plupart des affections enumerees dans le tableau 1 entrainent une 
deficience intellectuelle, un (Feces premature ou un handicap physique. 

Les deux tableaux ne sont pas bases sur le meme genre d'etudes. En 
effet, le tableau 1 reale le comportement reel de femmes ayant subi un 
DPN, tandis que le tableau 2 (a une exception pres) montre les attitudes de 
tous les parents a risque, y compris ceux qui n'ont pas subi un DPN. 
Nombre de parents qui s'opposent a l'elimination d'un foetus ayant la merne 
anomalie que leur enfant ne se soumettent tout simplement pas au DPN. 
Un interet manifeste pour le DPN implique habituellement une disposition 
a envisager l'avortement. Le niveau d'approbation de l'avortement est en 
general moins eleve dans les etudes portant sur les attitudes de tous les 
parents que dans celles qui sont effectuees aupres de femmes qui ont choisi 
de subir un DPN et dont le test s'est revele positif. 

La seule etude du tableau 2 portant sur la fibrose. kystique fait etat 
des decisions qu'ont prises, dans les faits, des parents d'enfants déjà 
atteints, a la suite d'un diagnostic prenatal positif (Boue et at., 1986). Il en 
ressort que 95 % d'entre eux ont opte pour l'avortement, resultat tres 
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different des 20 et 65 % de parents d'enfants atteints de fibrose kystique 
qui envisageraient l'avortement dans la meme situation. Les 95 % de 
retude precedente (ibid.) peuvent egalement traduire les differences 
d'attitude entre la France et l'Amerique du Nord en matiere d'avortement 
dans le cas de fibrose kystique. 

Les quelques rares etudes qui etablissent des comparaisons scien-
tifiquement valables semblent indiquer que, pour certaines affections, les 
parents d'enfants atteints sont en fait plus receptifs au DPN et a 
ravortement selectif que ne le sont les families qui n'ont pas d'enfant 
atteint. En effet, les parents de garcons atteints du syndrome de l'X fragile 
(deficience intellectuelle allant de moyenne a profonde) ou de la myopathie 
de Duchenne (trouble physique grave qui condamne l'enfant a se &placer 
en fauteuil roulant vers rage de 12 ans) sont plus susceptibles d'etre en 
faveur de l'avortement que les gens n'ayant aucune experience personnelle 
de l'affection (Beeson et Golbus, 1985; Meryash et Abuelo, 1988; Meryash, 
1989). Une etude a par ailleurs revele que la perception des femmes ayant 
vecu avec des enfants atteints etait g nette et concrete D, remplie de g details 
intimes sur les realites des soins a prodiguer et l'experience vecue par les 
personnes atteintes g, tandis que la perception des femmes n'ayant pas 
d'enfant atteint etait plutOt g vague et abstraite *. (Beeson et Golbus, 1985, 
p. 110) (Traduction) 

Si l'on considere ravortement sous l'angle demographique, it 
semblerait que les femmes moins instruites et a plus faible revenu sont 
moins susceptibles de subir un DPN que les femmes plus instruites et 
recevant un meilleur revenu. Dans les excellentes etudes anthropologiques 
qu'elle a redigees sur le counseling genetique aupres des groupes minori-
taires de New York, Rapp declare que la matte environ des femmes issues 
de groupes minoritaires manquent leur rendez-vous de counseling gene-
tique ou leur rendez-vous pour subir un DPN, comparativement a 10 % 
seulement des patientes de race blanche dans les cliniques privees (Rapp 
1988a, 1988b). Elle attribue le phenomene au manque de communication 
entre l'hOpital (ou le conseiller ou la conseillere) et les patientes, aux 
problemes de logistique de ces dernieres (transport, garde d'enfant, etc.), 
aux frais occasionnes, et a une facon differente de voir le monde plutOt qu'a 
des objections d'ordre moral. Meme une petite somme d'argent peut 
constituer un obstacle insurmontable pour une femme a faible revenu. En 
Californie, les frais de 49 $ exiges pour le depistage du spina-bifida 
(l'examen comprenait une echographie et, au besoin, une amniocentese) 
dissuadaient le quart des patientes d'une clinique de subir l'examen 
(Richwald et al., 1990). 

Certaines etudes ont revele que les femmes diprOmees d'un college et 
ayant une carriere et un revenu eleve etaient moins disposees a court le 
risque d'avoir un enfant handicaps que les femmes moins instruites et 
ayant un revenu moins eleve (Beeson et al., 1983; Beeson et Golbus, 1985; 
Luker, 1984). Au pays de Galles toutefois, aucun lien n'a pu etre etabli 
entre, d'une part, le niveau d'instruction et la classe sociale et, d'autre part, 
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les attitudes vis-a-vis de l'avortement chez les parents d'enfants souffrant 
de fibrose kystique (al-Jader et al., 1990), peut-etre parce que l'avortement 
selectif est mieux accepte dans toutes les couches de la societe au 
Royaume-Uni. 

On associe souvent religion et attitudes vis-a-vis de l'avortement, les 
catholiques etant par exemple moans susceptibles d'accepter l'avortement 
que les non-catholiques (Beeson et Golbus, 1985; Markel et al., 1987; Kyle 
et al., 1988; Meryash et Abuelo, 1988). Les femmes qui vont a l'eglise 
souvent ou qui croient que la Bible est veritablement la parole de Dieu sont 
moans susceptibles d'approuver l'avortement (Faden et al., 1983, 1987). 
Des etudes ont par ailleurs revele que les femmes qui avaient déjàsubi un 
avortement volontaire (pas necessairement en raison d'une anomalie fcetale) 
etaient plus disposees que les autres a subir un avortement selectif (Faden 
et al., 1987). D'autres auteurs n'ont toutefois observe aucune difference a 
cet egard (Holmes-Siedle et al., 1987). 

Le tableau 1 souleve d'autres questions d'ordre demographique. La 
thalassemie est une maladie du sang qui touche le plus souvent les per-
sonnes de race blanche, tandis que la drepanocytose touche surtout les 
Afro-Americains. Pourquoi alors, peut-on se demander, les taux d'avorte-
ment different-ils autant dans les deux cas? Il y a plusieurs explications. 
Premierement, la thalassemie est une affection plus grave que la drepano-
cytose et les possibilites de traitement sont moans nombreuses dans son 
cas. Les enfants qui en sont atteints souffrent davantage et meurent plus 
jeunes. Demdemement, environ 60 % des Afro-Americaines (comparative-
ment a 20 % des femmes de race blanche) aux Etats-Unis recoivent des 
soins prenatals a un stade trop avance de leur grossesse pour que le DPN 
puisse etre pratique. Troisiemement, les problemes de communication sont 
plus frequent, lorsqu'il s'agit de conseiller des femmes issues de groupes 
minoritaires (Rapp 1988a, 1988b). Quatriemement, dans certaines 
cliniques, le DPN pour la drepanocytose n'est offert qu'aux femmes dont le 
partenaire accepte d'être examine et se revele etre porteur du gene. Or, 
dans 45 % des cas environ, les partenaires de femmes porteuses du gene 
ne sont pas disponibles ou ne veulent pas etre examines (Anionwu et al., 
1988; Rowley et al., 1991). Dans ce cas, on n'offre pas a la patiente de 
subir un DPN, meme si elle risque de donner naissance a un enfant atteint 
de drepanocytose. L'approche de ces programmes est plutht paternaliste, 
puisque le DPN est offert systematiquement aux femmes porteuses d'autres 
affections recessives et ce, meme si leur partenaire refuse de subir un 
examen de depistage (Bowman, 1991). 

Rien n'indique que les Afro-Americaines s'opposent davantage 
l'avortement en soi que les femmes de race blanche (Wilcox, 1990), elles y 
sont davantage opposees que ces dernieres dans le cas d'une grossesse 

desiree D. En fait, it y a eu proportionnellement plus d'avortements 
volontaires en 1987 parmi les Afro-Americaines (56 avortements pour 
100 naissances vivantes) que parmi les femmes de race blanche 
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(30 avortements pour 100 naissances vivantes) (United States, Department 
of Health and Human Services, 1991). 

On pourra par ailleurs s'etonner du taux eleve d'approbation de 
l'avortement dans les cas de thalassemie en Italie, en France et en 
Belgique, pays majoritairement catholiques (tableau 1). En fait, dans ces 
pays, la plupart des gens font la distinction entre leur morale personnelle 
et leur religion. En Italie : 

L'influence qu'exerce l'Eglise sur le faconnement des institutions de la 
societe est completement dissociee de l'influence que la societe elle-
meme exerce sur le comportement moral et les attitudes. L'adoption, en 
1974 et en 1978, de deux lois, l'une sur le divorce et l'autre sur l'avorte-
ment volontaire, d'abord par le Parlement, puts par vote de referendums 
(1975 et 1981, respectivement) [...] illustre bien l'etendue de cette 
dissociation. Ces lois ont fait de l'Italie l'un des pays les plus liberaux 
dans ces domaines. (Lalatta et Tognoni, 1989, p. 290) (Traduction) 

Quant aux etablissements catholiques, y compris l'Universite papale 
Rome, ils pratiquent librement le DPN. (Ils ne pratiquent pas l'avortement 
selectif auquel on peut avoir recours ailleurs). 

Etudes de suivi a long terme 
Personne ne sait combien de parents regrettent par la suite la decision 

qu'ils ont prise. II est certes plus facile pour des parents de reconnaitre 
que l'avortement a ete la mauvaise decision a prendre et de poursuivre leur 
existence qu'd des parents ayant un enfant atteint d'admettre qu'ils ont 
peut-etre pris la mauvaise decision. Voila pourquoi it existe nombre 
d'etudes sur la depression et autres sequelles psychologiques causees par 
un avortement subi en raison d'une anomalie fcetale (Blumberg et al., 1975; 
Donnai et al., 1981; voir aussi « Problemes psychologiques : Angoisse et 
chagrin » ci-apres), ainsi que des groupes de soutien aux families ayant 
choisi l'avortement, mais aucune etude a long terme sur les familles dont 
la mere a merle a terme un fcetus ayant une anomalie. On ne fait presque 
jamais allusion a. la possibilite d'un DPN et d'un avortement selectif dans 
les groupes de soutien aux familles ayant des enfants handicapes; cette 
possibilite est trop derangeante pour des parents qui essaient de faire face 
a la situation. Cependant, un parent exprimera parfois ouvertement des 
regrets : « Je l'aurais euthanasiee [sic] si j'avais su », a declare un parent 
d'enfant atteint du syndrome de Down (Shepperdson, 1983). 

Conclusions dune etude portant sur des parents d'enfants atteints de 
fibrose kystique 

L'etude porte sur les opinions de 271 parents d'enfants souffrant de 
fibrose kystique, concernant l'avortement selectif dans 23 situations 
donnees dont 12 touchent a la situation de la mere ou de la famille et 11 
aux caracteristiques du fcetus. L'etude revele que bien qu'ils reconnaissent 
le droit a l'avortement pour les autres dans toutes les situations donnees, 
la plupart des parents n'auraient eux-memes recours a cette solution que 
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dans les cas les plus extremes (Wertz et al., 1991, 1992) (tableau 3, figures 
1 et 2). Une description detaillee de l'etude se trouve en annexe. 

Les reponses des parents aux questions visant a etablir dans quelle 
mesure ils jugeaient personnellement acceptable l'avortement en raison des 
caracteristiques du foetus semblent indiquer que la plupart d'entre eux 
seraient peu disposes a choisir l'avortement, sauf dans le cas d'un handi-
cap physique ou mental tres grave, ou encore si l'enfant devait mourir en 
bas age. Les situations evoquees etaient a cet egard tres restrictives 
(4 incapable de parler ou de comprendre », « alite pour la vie »). 

La deficience intellectuelle profonde (definie en ces termes : « l'enfant 
serait incapable de parler ou de comprendre 0) est la seule caracteristique 
du foetus pour laquelle une majorite de parents (58 %) choisiraient eux-
memes l'avortement (figure 2). En ce qui concerne la fibrose kystique, 20 % 
des parents choisiraient l'avortement au premier trimestre et 17 % au 
deuxieme. Lors des entrevues, nombre de parents ont declare qu'apres 
avoir visite des cliniques pediatriques et vu des enfants atteints de defi-
cience intellectuelle, ils remerciaient Dieu d'avoir un enfant « souffrant 
seulement de fibrose kystique ». La plupart des parents etaient optimistes 
quant l'avenir de leur enfant, et s'attendaient a ce qu'il vive au moins 
jusqu'a rage de 40 ans (age le plus eleve mentionne dans le questionnaire) 
et participe a la plupart des activites de la vie normale. 

Plusieurs families ayant fait l'experience de la vie avec un enfant 
malade — mais qui n'est ni atteint d'une deficience intellectuelle ni grave-
ment handicaps en raison d'une anomalie genetique — sont peu disposees 
a eliminer un foetus ayant la meme anomalie. En meme temps, ainsi que 
l'ont declare nombre de parents lors des entrevues, ces families hesitent a 
courir le risque de concevoir un autre enfant souffrant de la meme maladie. 
Pour ces families, le DPN n'est pas la reponse au souhait d'avoir un enfant 
sain. Elles prefereraient attendre un traitement, un remede ou une techni-
que de reproduction qui evite l'avortement tel que le diagnostic preimplan-
tatoire, une possibilite que plusieurs families ont evoquee spontanement. 

Peu de parents choisiraient l'avortement dans le cas d'affections se 
manifestant a rage adulte (c'est-a-dire a 40 ou 60 ans). Un nombre encore 
moins sieve de parents le feraient dans le cas d'une predisposition gene-
tique a l'alcoolisme, un sujet dont on parle beaucoup actuellement. Meme 
si, dans l'ensemble, les reponses semblent indiquer que la plupart des 
parents n'utiliseraient pas l'avortement pour des motifs futiles, 12 % des 
repondants et repondantes choisiraient malgre tout cette solution dans 
les cas d'obesite grave. Un tel pourcentage devrait faire reflechir. L'obesite 
est certes une affection qui peut avoir des consequences serieuses, mais 
la plupart des Nord-Americains la considerent principalement sous l'angle 
de l'apparence exterieure (bien qu'ils puissent faire appel a un raison-
nement « medical 0  pour justifier le choix de l'avortement). II existe 
donc, semble-t-il, une minorite non negligeable de gens qui choisiraient 
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l'avortement pour des motifs esthetiques s'il leur etait possible d'obtenir 
une evaluation prenatale. 

La relation entre le trimestre de la grossesse et la disposition person-
nelle des parents a choisir l'avortement est moins etroite que ce a quoi l'on 
aurait pu s'attendre, compte tenu du debat public actuel entourant Favor-
tement au de-uxieme trimestre. Pour la plupart des affections foetales, la 
proportion de ceux qui accepteraient l'avortement au tours du deuxieme 
trimestre est inferieure de seulement 5 % A. la proportion de ceux qui 
l'accepteraient au premier. Un tel resultat donne a penser que les 
nouvelles methodes de DPN comme la BC, qui rendent possibles les avor-
tements au premier trimestre, n'ont peut-etre que des effets relativement 
peu marques sur les attitudes profondement enracinees des gens. 

Les attitudes des proches, freres et sceurs, conjoint, parents A l'egard 
de l'avortement en cas de fibrose kystique comptent parmi les predicteurs 
les plus stirs de l'attitude du repondant ou de la repondante. Certaines 
variables sociodemographiques comme la pratique religieuse, le niveau 
d'instruction et les revenus ont egalement une influence marquee sur les 
attitudes personnelles vis-a-vis de l'avortement (voir le tableau 3). 
L'influence du facteur religieux etait essentiellement flee A. des situations 
mettant en cause la mere ou la famille, contexte oti peuvent subsister les 
valeurs sociales catholiques traditionnelles, plutOt 	celles mettant en 
cause les caracteristiques du fcetus. Dans certaines situations oil l'etat du 
foetus etait en cause, les parents plus instruits, ayant des revenus plus 
eleves et une situation professionnelle plus avantageuse etaient plus 
disposes que les autres a choisir l'avortement. Un tel constat vient 
renforcer les craintes que l'utilisation differente de l'avortement selectif par 
differents groupes sociaux ne conduise a la discrimination envers les 
personnes handicapees. 

Dans nombre de cas mettant en cause la situation maternelle ou fami-
liale, les hommes etaient plus susceptibles que les femmes de declarer 
qu'ils choisiraient l'avortement. Its etaient egalement plus nombreux a dire 
que l'avortement devrait etre interdit par la loi. Les hommes evitaient par 
ailleurs la reponse intermediaire — ne pas choisir eux-memes l'avortement 
mais l'autoriser pour les autres. Enfin, aucun lien n'a pu etre etabli entre 
le sexe des repondants et les reponses qui ont ete faites relativement aux 
caracteristiques du foetus. 

Si ces resultats refletent un tant soit peu les opinions de la population 
en general, ils devraient mettre un terme aux efforts visant a interdire 
l'avortement en raison de buts précis ou de certaines anomalies du foetus. 
Une grande majorite de la population nord-americaine peut etre en faveur 
du Libre choix des femmes en matiere d'avortement meme si elle n'opte pas 
elle-meme pour cette solution dans une situation donne. Dans cette 
etude, la majorite des parents favorisent le Libre choix en matiere d'avorte-
ment, meme de l'avortement selectif de fcetus atteints de la meme maladie 
que leur enfant. 
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Tableau 3. Caracteristiques psychosociales en rapport avec Ia disposition a 
se faire avorter dans des situations determinees 

Situation 

Caracteristiques 
psychosociales 

Vie de Ia 
mere Viol 

Sante de 
Ia mere 

Sante 
mentale 

de la mere 

Mere de 
moins 
de 15 
ans 

Mere 
celiba- 
taire 

Famillle 
comple- 

tee 

Religion' 
(non catholique) 

Assiste rarement 
aux offices religieux 

Niveau d'instruction 
superieur (annees) 

Revenu superieur2  

** 

** 

** 

** 

** 

** ** 

** 

** 

** 

** 

** 

** 

** 

Occupation3  
(professionnelle) 

Sexe du repondant 

- Femme 

- Homme 

A déjà eu un 
avortement 
volontaire 

Approbation de 
l'avortement4  pour 
fibrose kystique : 

- Conjoint 

- Freres/soeurs du 
repondant 

- Mere du 
repondant 

- Pere du repondant 

** ** 	 ** 	 ** 	 ** 

1 	Echelle de 4 points : une fois par armee ou moins a une fois la semaine ou plus. 
2 	Echelle  de 8 points : de 0-10 000 a 50 000 $ et plus. 
3 	Echelle de 6 points : d'ouvrier non specialise a professionnel. 
4 Echelle de 3 points. 
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Arriera- 
Arrieration 	 Deces 	 Arrieration 	tion 	Troubles 

Fardeau mentale Alite pour avant Fibrose mentale 	mentale graves a 
financier profonde 	la vie 	5 ans kystique moderee 	Iegere 	40 ans 

** 	 ** 	 ** 	 ** 

** 	 *Yr 	 ** 	 ** 

** 	 ** 	 ** 	 ** 

* 	 * 	 * 	 ** 	 ** 

** 	 ** 	 ** 	 ** 	 ** 	 ** 

N 	= 271 parents d'enf ants atteints de fibrose kystique (Wertz et aL, 1991). 
* 	= correlation d'ordre zero, p < 0,05. 
** = correlation obtenue par regression logistique par degre, p < 0,10. 
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Ces resultats mettent en lumiere la grande diversite des opinions sur 
les caracteristiques que les families sont disposees a accepter pour leur 
enfant. Cela souligne la necessite de proteger le libre choix. 

Le choix dans le contexte socioculturel 
Les parents ne prennent pas leur decision uniquement en fonction des 

probabilites ou de l'information obtenue du medecin, macs aussi dans le 
contexte des consequences sociales qu'ils percoivent. Les entrevues avec 
des parents, l'experience du personnel en consultation genetique ainsi que 
certains rapports qui ont ete publies ont permis de determiner les princi-
paux facteurs qui influent sur les decisions des parents. Ces facteurs sont 
les suivants 

L'impression de rejeter l'enfant handicaps et le sentiment de culpabilite qui 
en de coule 

Selon le personnel en service social, c'est la principale raison pour 
laquelle les parents d'enfants handicapes sont peu disposes a choisir 
l'avortement. « Comment pourrais-je rejeter quelqu'un d'aussi adorable que 
toi? » L'etude effectuee par Wertz et al. (1991) ne confirme cependant pas 
ce raisonnement. Aucun des parents d'enfants atteints de fibrose kystique 
qui ont ete interroges n'a fait cette reponse, merne si les personnes 
chargees de l'enquete ont essays de l'obtenir, aussi bien dans le question-
naire que lors des entrevues. Les parents qui envisageaient de subir un 
DPN ont declare qu'ils ne devoileraient pas leur projet a leurs enfants. En 
fait, it est assez facile de dissimuler une grossesse et un avortement a un 
enfant atteint, habituellement tres jeune au moment ou les parents font un 
nouvel essai. La BC, qui peut etre pratiquee au cours du premier trimestre 
de la grossesse, permet de cacher toute l'affaire meme aux adolescents de 
la famille. Les enquetes menses aupres de femmes qui ont subi un DPN 
pour d'autres affections que la fibrose kystique montrent que la plupart des 
families informent les enfants non atteints au suj et des examens prenatals 
et de l'avortement selectif (Ashery, 1981; Black et Furlong, 1984; Black, 
1991, 1993; Green, 1992; Tunis, 1993). Aucune recherche n'a encore ete 
effectuee, toutefois, sur ce que les families disent a leurs enfants atteints. 

Qualite de vie : soi-meme, l'enfant et le mariage 
Le sentiment de culpabilite qui decoule de l'impression qu'ont les 

parents de rejeter l'enfant qu'ils ont déjà ne semble donc pas constituer le 
principal facteur dans le processus de decision. Les parents utilisent plutOt 
un dosage complexe de facteurs sociaux, psychologiques et moraux, qu'ils 
resument par la formule 6 le genre de vie que l'enfant aurait » ou encore la 
vie que nous aurions » — en d'autres mots, la qualite de vie. Les femmes 
parlent de leur propre qualite de vie ainsi que de celle de la famille et de 
l'enfant comme faisant partie d'une chain d'idees indissociables. Habi-
tuellement, elles evoquent d'abord leur propre qualite de vie et en viennent, 
tout de suite apres, a des considerations sur l'enfant a naitre, le manage 
et le reste de la famille. Les femmes utilisent souvent l'epithete 6 egoiste » 
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pour decrire ce qu'elles veulent eviter ou ce qu'elles condamnent. Dans la 
dialectique morale des femmes, l'egolsme (c'est-a-dire le fait d'agir sans 
tenir compte des autres) est le pire peche qui soit (Gilligan, 1982). Cer-
taines femmes poussent ce raisonnement a. l'extreme. Elles croient que le 
fait, pour une femme, d'occuper un espace a elle ou de faire quoi que ce 
soit pour elle-meme, est egoIste. Nombre de femmes pensent que, si elles 
ne parviennent pas a. etre des « superfemmes * ou des « supermamans *, 
capables de faire face a n'importe quelle invalidite, elles seront considerees 
comme des egoIstes. Elles font souvent preceder leur decision de la formule 

C'est peut-etre egolste de ma part, mats[...] 4, et confessent ensuite 
qu'elles seraient incapables de vivre avec un enfant (ou un second enfant) 
malade ou handicap& Inversement, certaines femmes emploient l'epithete 

egoiste pour condamner les femmes qui ont pris des decisions aux-
quelks elles-memes s'opposent. Parlant d'une connaissance qui, apres 
avoir subi un DPN, a malgre tout merle a terme un foetus atteint de fibrose 
kystique, une femme a ainsi declare : « Elle a agi egoIstement. Elle n'a 
absolument pas pense a l'enfant. Elle voulait un autre enfant, sans se 
soucier de l'existence qu'il aurait. D Et cette femme ajoute qu'elle deman-
derait un DPN a sa prochaine grossesse et se ferait avorter si l'enfant etait 
atteint de la fibrose kystique, parce que « ce ne serait pas juste pour 
l'enfant de naitre avec cette maladie 

Les femmes mariees ou qui vivent une relation a. long terme tiennent 
toujours compte des effets qu'aurait, sur leur mariage ou leur relation, la 
presence d'un enfant handicap& Certaines croient qu'elles pourralent 
accepter l'enfant, mats elles ajoutent : « Ce n'est pas le genre d'enfant que 
mon marl desire. * Ce raisonnement est plus frequent dans le cas d'ano-
malies moms graves comme une deficience mentale legere et, en parti-
culier, dans le cas d'anomalies au niveau des chromosomes sexuels, qui 
entrainent l'infantilisme genital ou l'infertilite. Les hommes ont en effet 
plus de mal que les femmes a accepter qu'un garcon ne devienne pas un 

homme *, au sens oil on l'entend dans la soda& (Ils sont un peu plus 
disposes a. accepter une fille infertile, dans la mesure ou elle a une 
apparence normale.) Confrontee a une telle situation, la femme doit mettre 
en balance le fait qu'elle croft pouvoir faire face au handicap de l'enfant et 
le fait qu'elle devra vivre avec un homme qui continuera peut-etre de rejeter 
ce dernier. Dans ces circonstances, les chances pour que l'enfant aft une 
vie normale et pour que le mariage ou la relation survive diminuent con-
siderablement. Ayant pese le pour et le contre, nombre de ces femmes 
decident de se ranger a. l'avis du mart ou du partenaire afin d'agir au mieux 
des interets de tous. Le raisonnement moral de ces femmes se fonde 
davantage sur un reseau de rapports que sur les « droits D ou les interets 
des individus (Gilligan, 1982; Sherwin, 1992). Elles ne considerent pas leur 
propre qualite de vie, celle de l'enfant et celle de la famille comme des 
choses distinctes. 

Lorsque les parents evoquent la qualite de vie de l'enfant, leur percep-
tion est en general conforme a. la logique qui se &gage de la figure 2. 
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Merne si, pour une bonne part, les handicaps sont « crees par la societe D 

(Asch, 1989; Saxton, 1984, 1987; Wexler, 1989) et qu'on pourrait les eh-
miner ou les reduire considerablement en apportant certains changements 
sociaux (p. ex. des lois garantissant requite en matiere d'emploi, d'educa- 
ton, d'acces aux edifices, etc.), certaines affections sont si graves qu'aucun 
changement social ni aucun service social ne pourrait garantir a ceux qui 
en sont atteints l'acces a la societe dans son ensemble. Meme s'ils benefi- 
ciaient de services sociaux exceptionnels, nombre de parents devraient faire 
des sacrifices considerables sur le plan personnel et financier. Nombre de 
parents croient par ailleurs qu'un enfant qui mourra en bas age ou au 
cours de son enfance, ou qui aura une grave deficience intellectuelle, n'a 
aucune chance de vivre vraiment. Les enfants qui seront alites A. vie sans 
avoir une deficience intellectuelle sont, pour les meres, une chose 
particulierement affreuse. Elles redoutent de devoir prendre soin durant 
toute leur vie d'un esprit sain dans un corps paralyse. Les femmes inter - 
rogees a cet egard dans le cadre de l'etude sur la fibrose kystique ont 
declare : « Je trouve cela tres difficile. » ou encore # Je ne veux pas y 
penser Certaines femmes consideraient cette situation comme la plus 
demoralisante de toutes les affections fcetales decrites. Par contre, si une 
maladie peut etre traitee ou qu'elle se manifeste au bout d'une quarantaine 
ou d'une soixantaine d'annees de vie productive, la plupart des gens consi- 
derent que la qualite de vie de l'individu atteint est bonne. Les parents 
sont peu disposes par ailleurs a reconnaitre la notion du handicap cree par 
la societe. Its utilisent souvent pour decrire les handicaps cites par la 
societe, comme l'obesite, un vocabulaire medical (risque plus grand de 
maladie cardiaque, esperance de vie raccourcie) plutOt qu'un vocabulaire 
social. 

Lorsqu'ils parlent du fcetus, les parents n'emploient presque jamais 
d'expressions du domaine juridique, religieux ou ethique comme « les droits 
du fcetus (4 le droit a la vie », « les droits de l'enfant a naitre » ou « la 
qualite de personne D. Ces expressions reifient le fcetus et font de lui une 
entite distincte, alors que les femmes enceintes considerent pluta les liens 
qui le rattachent a leur propre corps. Les femmes sont egalement cons-
cientes que le fcetus est une personne potentielle, et non pas seulement un 

amas de cellules qui ont fait une erreur » (medecin cite dans Rapp, 1988b, 
p. 103). (Traduction) Elles considerent le fcetus davantage en fonction de 
l'enfant qu'il pourrait devenir qu'en fonction de son stade de developpement 
present. Elles imaginent souvent l'enfant pendant toute sa vie. Peu de 
femmes, toutefois, cherchent a rencontrer d'autres families ayant eleve 
jusqu'a rage adulte de tels enfants, lorsqu'on leur en fait la suggestion lors 
de la consultation. En effet, devant une decision a prendre au sujet de 
I'avortement, la plupart des femmes veulent decider le plus rapidement 
possible, meme si elles n'en sont qu'au premier trimestre de leur grossesse. 
Elles ne veulent pas remettre A' plus tard leur decision en parlant avec 
d'autres families. 



Diagnostic prenatal et societe 277 

Dans l'etude de Wertz et al. sur la fibrose kystique (1991), l'opinion des 
repondants et repondantes variait peu selon qu'on parlait du premier ou du 
deuxieme trimestre de la grossesse. En fait, depths que les connaissances 
sur le fcetus et l'embryon se sont repandues dans la population, et depths 
que le DPN permet d'identifier des traits individuels chez le fcetus tres tot 
au cours de la gestation, un nombre plus important de femmes en sont 
venues a considerer ce dernier comme un etre humain potentiel des le 
debut de leur grossesse (Fletcher et Evans, 1983; Imber, 1986, 1990; Rapp, 
1988b) et ce, quelles que soient leurs croyances religieuses. Le fait que 
l'avortement selectif soit desormais possible au premier trimestre 
n'empeche pas les femmes de croire que leur decision porte sur un enfant 
potentiel, meme si l'avortement lui-meme s'en trouve facilite. 

Meme lorsque les croyances religieuses ont une forte influence sur leur 
decision, les femmes qui choisissent de ne pas se faire avorter utilisent 
rarement des expressions religieuses ou morales pour se justifier. Elles 
declarent tout simplement Je ne pouvais supporter cette 'dee [l'avorte-
ment selectifl. » Celles qui sont pratiquantes et qui choisissent neanmoins 
de se faire avorter declarent s'en remettre a la misericorde de Dieu; si elles 
sont catholiques, elles iront se confesser et feront meme peut-etre baptiser 
le fcetus avorte (Rapp, 1988b, p. 112-113). 

Grossesse desiree ou non 
Apres la qualite de vie, le facteur le plus important peut-etre en ce qui 

concerne la decision de se faire avorter est le desir d'avoir un enfant ou, en 
d'autres termes, dans quelle mesure la grossesse est desiree ou non. En 
presence d'une grossesse non desiree ou qui n'est desiree qu'd demi, les 
families n'hesitent pas habituellement a choisir l'avortement, meme si 
l'anomalie est relativement mineure. Tout se passe comme si le diagnostic 
positif leur offrait un moyen moralement acceptable de se sortir d'une 
situation non desiree. Par contre, dans le cas d'une grossesse desiree, les 
families ont beaucoup plus de mal a prendre une decision, meme si 
l'anomalie est grave. Elles ont parfois essaye pendant des annees de 
concevoir ou elles ont des antecedents d'avortements spontanes repetes. 
Meme lorsque la conception s'est faite sans difficult& l'avortement signifie 
pour ces families l'abandon de leurs espoirs et de leurs reves d'avoir un 
enfant qu'elles desiraient beaucoup. 

Optimisme 
La plupart des parents qui envisagent d'avoir d'autres enfants apres 

la naissance d'un enfant ayant une anomalie genetique s'en tirent plutOt 
bien, simplement parce que l'enfant atteint est encore tres jeune et qu'il ne 
presente pas encore les principaux symptOmes de l'affection. Meme dans 
un cas d'anomalie grave, un bebe ou un jeune enfant pourra sembler 
presque normal. Les differences apparaltront plus tard, quand les autres 
enfants du meme age commenceront a grandir. Les parents d'un jeune 
enfant, qui constatent que celui-ci semble en meilleure sante et plus 
normal d'aspect que ce a quoi ils s'attendaient, et qui eprouvent un 
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sentiment de reussite du fait qu'ils ont reussi a faire face a la situation, se 
montrent souvent optimistes en ce qui concerne l'avenir de l'enfant. Dans 
retude portant sur la fibrose kystique (Wertz et al., 1991), la majorite des 
parents croyaient que leur enfant vivrait jusqu'a rage de 40 ans (age le plus 
eleve mentionne dans le questionnaire), meme si bien peu de personnes 
atteintes de fibrose kystique vivent aussi longtemps. La plupart des 
parents s'attendaient aussi a ce que leur enfant vive de facon autonome, 
qu'il occupe un emploi a temps plein, se mane, ait des enfants (s'il s'agit 
d'un garcon, par insemination artificielle, puisque les hommes souffrant de 
fibrose kystique sont infertiles), qu'il voyage, qu'il fasse du sport et qu'il 
pratique toutes les autres activites associees a une vie normale. Nombre 
de parents ont declare, au cours des entrevues, qu'ils s'attendaient a ce que 
la science decouvre un remede avant que leur enfant ne commence a pre-
senter les sympthmes les plus graves de la maladie. La declaration 
suivante est a cet egard typique : 

J'ai beaucoup de mal a envisager cette solution [l'avortement] a l'heure 
actuelle. La petite va bien. Je sais que j'y penserai lorsqu'elle sera 
adolescente et qu'elle commencera peut-etre a etre vraiment malade, si 
toutefois ils n'ont pas decouvert de remede d'ici la (temoignage de la 
mere d'une flllette de quatre ans souffrant de fibrose kystique). 

L'optimisme est tres present chez les parents d'un enfant handicaps. 
II fait partie de la « negation * qui accompagne tout mecanisme psycho-
logique normal d'adaptation a une situation. Il est plus facile pour les 
parents de faire face a la situation au jour le jour s'ils croient que les pires 
symptennes ne se manifesteront jamais ou que la science decouvrira un 
remede a temps. Un optimisme en grande partie irrealiste accompagne 
nombre d'affections. Ainsi, le quart des adultes qui risquent de souffrir de 
la maladie de Huntington croient que la science trouvera un remede avant 
l'apparition chez eux des premiers symptOmes (Kessler et al., 1987) et ce, 
meme s'il n'y a en fait aucune cure en vue. « Ne pouvez-vous pas arranger 
ca? * est une question que posent presque toutes les patientes a. qui l'on 
apprend que le foetus qu'elles portent est atteint. Meme si chaque cellule 
de renfant renferme un chromosome surnumeraire (situation que la plupart 
des specialistes en genetique desesperent de jamais pouvoir corriger), les 
parents s'attendent a ce que la science trouve un remede. 

Dans certains cas, toutefois, les espoirs d'un remede ou, a tout le 
moins, d'un traitement, peuvent etre realistes. Ainsi, it y a 25 ans, les 
enfants atteints de fibrose kystique ne depassaient pas en general rage de 
sept ans. Aujourd'hui, resperance de vie moyenne est de 28 ans aux Etats-
Unis et de 32 axis au Canada, grace au regime national d'assurance-
maladie, et elle est en hausse. Les enfants souffrant de fibrose kystique 
vivent souvent pendant de longues periodes — 10 ans ou davantage — sans 
presenter de symptomes de la maladie. 
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Conjoints et compromis 
La plupart des gens choisissent un conjoint ou un partenaire dont les 

valeurs en ce qui concerne l'avortement sont a peu pres les memes que les 
leurs. Bien souvent, la famille etendue au grand complet est du merne avis 
sur cette question. Dans l'etude effectuee par Wertz et al. (1991), it existait 
une correlation tits etroite entre l'attitude des femmes et la perception 
qu'elles avaient de l'attitude de leur partenaire et des membres de la famille 
etendue. Certaines etudes ont toutefois demontre que, chez un pourcen-
tage important de couples — jusqu'a 40 % — les conjoints ont des opinions 
quelque peu differentes au sujet de l'elimination d'un foetus ayant une 
anomalie (Beeson et Golbus, 1985; Sjogren et Uddenberg, 1988) ou du 
fardeau que represente l'education d'un enfant atteint (Sorenson et Wertz, 
1986). Les hommes n'ont aucune experience de la grossesse et n'assument 
pas, habituellement, la responsabilite principale des soins quotidiens 
dispenses aux enfants. Its ont un certain recul sur le plan emotionnel par 
rapport a la grossesse. Il leur est donc beaucoup plus facile qu'a leur 
conjointe de decider de ce qu'il faudrait faire. Dans l'etude effectuee par 
Wertz et al. (1991), les hommes avaient davantage tendance a se situer 
dans les extremes, en declarant soit « je choisirais l'avortement » soit encore 

l'avortement devrait etre interdit par la loi *, alors que les femmes 
preferaient le moyen terme (* je ne me ferais pas avorter, macs l'avortement 
ne devrait pas etre interdit aux autres *). Souvent, quand une famille ayant 
déjà donne naissance a un enfant atteint du syndrome de Down se pre-
sente en vue d'un DPN, c'est sur les instances du marl ou du partenaire, 
qui a bien precise qu'il ne voulait pas d'un autre enfant atteint. Un homme 
farouchement oppose a l'avortement pourra toutefois s'effondrer s'il 
apprend que le diagnostic est positif, car alors sa conception du monde se 
trouvera remise en question. 

Qui fait des compromis quand it y a divergence d'opinions entre les 
conjoints? Les conseillers et conseilleres signalent que c'est souvent 
l'opinion de la femme qui l'emporte, puisque c'est elle qui porte l'enfant et 
qui prendra soin de lui par la suite. Il arrive aussi, parfois, que la femme 
se rallie au point de vue du conjoint apres avoir pris en consideration les 
effets de la decision sur leur relation. Une femme qui a mene a terme un 
foetus atteint de la fibrose kystique, apres avoir ete informee du diagnostic 
positif une semaine seulement avant la date limite pour l'avortement, a 
declare ceci : 

Je voulais me faire avorter. Je ne voulais pas mettre un enfant au 
monde pour le voir souffrir. Mais mon marl a ete eleve dans la religion 
catholique, meme s'il ne pratique plus. L'idee que je me fasse avorter 
l'ennuyait. Il m'a dit : « Combien de foss encore devras-tu supporter 
cela? » ca m'a fait reflechir, car je savais que, si je me faisais avorter 
une foss, je devrais recommencer. J'ai donc merle la grossesse a terme 
et j'ai eu 	. J'ai ensuite subs une ligature des trompes. Si j'avais 
vraiment insist& mon marl m'aurait laissee me faire avorter. Je sais 
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aussi que, si j'avais eu plus de temps [pour decider], j'aurais choisi 
l'avortement. (Wertz, 1992, p. 180) (Traduction) 

Cette femme, apres avoir pris en consideration la vie avec un mari qui 
lui en aurait peut-etre voulu, la certitude de devoir subir un DPN a sa 
prochaine grossesse, la possibilite que le foetus soit de nouveau atteint, et 
le fait que I'enfant souffrant de fibrose kystique qu'elle avait déjà se portait 
bien, a choisi d'avoir un deuxieme enfant atteint. Il s'agissait, pour elle, de 
choisir le moindre de deux maux, car it n'y avait pas, dans son cas, de 
solution gagnante. 

Aspect financier 
Les considerations financieres entrent en ligne de compte dans la 

plupart des decisions et font partie de la qualite de vie. Les parents ne 
parlent pas ouvertement du rapport touts-avantages financiers, mais ils 
pensent aux touts. Les families a faible revenu comme les families a 
revenu eleve utilisent le mat comme justification. Selon Rapp : 

Une conseillere genetique a rencontre deux couples ayant choisi l'avorte-
ment apres avoir appris que le foetus avait une anomalie au niveau des 
chromosomes sexuels (foetus XXY ou syndrome de Klinefelter). L'un des 
couples — des professionnels — lui a dit : « S'il ne peut devenir adulte 
et avoir sa chance de devenir president, nous n'en voulons pas. 0 Un 
couple a faible revenu a declare, au sujet de la meme affection : « Un 
enfant dolt faire face a tellement de problemes dans ce monde, qu'il n'est 
pas juste de lui ajouter ce fardeau. « Par affieurs, une mere celibataire 
d'origine portoricaine, qui a choisi de mener sa grossesse a terme apres 
qu'on eut diagnostique le syndrome de Klinefelter, a declare : « 11 est 
normal, it grandit normalement. Pourvu qu'il n'ait den d'anormal qui se 
volt, 	ne soit ni aveugle, ni sourd ni infirme, 11 est quanta moi 
normal. 0 (Rapp, 1991, p. 147) (Traduction) 

Les femmes a faible revenu font parfois observer que les groupes de 
soutien de parents ainsi que les personnes qui militent en faveur des 
enfants handicapes sont en general issus de la classe moyenne superieure. 
Elles ne peuvent pas quant a elles compter sur le meme niveau de soutien 
pour leur enfant handicap& Une femme faisant partie d'un groupe 
minoritaire a declare ce qui suit : 

Tous ces groupes, tous ces documentaires et tout le tralala, je ne sacs 
pas si ca aide vraiment Malik. En fait, ca ne l'aide pas. A quoi ca sert 
de montrer tous ces beaux petits enfants blancs a la tele? Ohl Bien sal-, 
c'est inspirant. Je gage que les Reagan s'asseoient le soir, devant la tele, 
et qu'ils regardent ces emissions. ca leur donne une bonne excuse pour 
ne pas se soucier des coupures dans les services sociaux. On ne dit pas 
cependant, dans ces documentaires, que les enfants ont des parents qui 
peuvent leur payer les services d'un orthophoniste, d'un podiatre ainsi 
que des ordinateurs speciaux a la maison. Pas mon fils. Pourquoi ne 
montrent-ils pas mon fils a la tele? Les gens verralent alors ce que c'est 
vraiment. (Leila Robertson, mere d'un enfant de sept ans atteint du 
syndrome de Down. (Rapp, 1993, p. 70) (Traduction) 



Diagnostic prenatal et societe 281 

Risque 
Le pourcentage du risque est moms important que ce que l'on risque. 

Naturellement, les families veulent des certitudes. Nombre de specialistes 
en genetique ont eu affaire a ce type de personnes qu'un degre de certitude 
de 99,4 % ne satisfait pas et qui voulaient que l'examen soit repete pour 
essayer d'obtenir cette fois 100 %. Les etudes de comportements hypothe-
tiques montrent que, si l'on fait passer de 95 a 100 % le risque de spina-
bifida chez le foetus, un nombre beaucoup plus eleve de femmes declarent 
qu'elles se feraient avorter (Faden et al., 1987). Dans la pratique cepen-
dant, nombre de decisions se fondent davantage sur la gravite de l'anomalie 
que sur le pourcentage de risque. Nombre de parents considerent comme 
inacceptable un risque, meme tres faible, de deficience intellectuelle. 

On nous a dit qu'il y avait 10 % de risques que notre enfant ait une 
deficience intellectuelle. On ne pouvait predire le degre d'invalidite. 
Nous nous raccrochions a n'importe quoi. Le bebe bougeait et grandis-
sait normalement. Deux echographies n'avaient rien revele d'anormal. 
Ces signes n'etaient-ils done pas importants? De toute facon, meme 
deficient, le bebe serait normal sur le plan physique. Rien de rassurant 
de ce cote. [...111 semblait absurde de souffrir le martyre de l'indecision 
quand nous avions une chance sur 10 d'avoir un enfant atteint d'une 
deficience intellectuelle, alors que nous n'aurions pas ete prets a courir 
le risque d'avoir un enfant atteint du syndrome de Down, meme si les 
chances avaient ete d'une sur 200. (0 When Risk Factors », 1989, 
p. 1599-1600) (Traduction) 

Cette famille a choisi l'avortement. Le meme risque de 10 %, mais 
pour une anomalie au niveau des chromosomes sexuels, aurait par ailleurs 
incite nombre de families a prendre une decision differente (Verp et al., 
1988; Robinson et at., 1989). 

Les parents qui ne prennent leur decision qu'en fonction du pour-
centage de risque peuvent regretter celle-ci si l'enfant qui nait est 
effectivement atteint. 

Les parents qui, dans notre etude [sur la myopathie de Duchenne et sur 
l'hemophilie] , etaient peut-etre les moins bien prepares a donner nais-
sance a un enfant atteint etaient tous deux diplOmes en mathematiques. 
Ils se sont surtout concentres sur les probabilites dans leur processus 
decisionnel et ont decide que les chances etaient de leur cote. Ils se 
proposent d'adopter une ligne de conduite differente la prochaine fois. 
(Beeson et Golbus, 1985, p. 113) (Traduction) 

Les autres enfants 
Certains estiment qu'une femme sera moms disposee a se faire 

avorter, en particulier si sa grossesse est desiree, si elle est déjà la mere 
d'un enfant normal (Black et Furlong, 1984; Rothman, 1986). Par ailleurs, 
certaines femmes choisissent d'eliminer un foetus ayant une anomalie en 
grande partie a cause des enfants normaux qu'elles ont déja.. 
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Notre premier enfant, une fille, et son bien-etre sont devenus des 
facteurs primordiaux dans requation. Non seulement nous etions 
conscients des effets que pourrait avoir sur elle le fait d'avoir une sceur 
ou un frere atteint d'une deflcience intellectuelle, macs nous ne cessions 
de benir sa presence aupres de nous. c'aurait etc pire s'il s'etait agi 
d'une premiere grossesse. (« When Risk Factors P, 1989, p. 1599-1600) 
(Traduction) 

Les freres et sceurs adultes et adolescents d'enfants atteints sont habi-
tuellement ties favorables au DPN et projettent souvent de le subir (Miller 
et al., 1987). Les enfants atteints eux-memes peuvent accepter ridee, bien 
qu'en principe, ils se trouvent ainsi a vier leur propre existence. Lors d'une 
enquete effectuee aupres d'adolescents et de jeunes adultes atteints de 
thalassemie, la majorite d'entre eux ont declare qu'ils auraient souhaite que 
leurs parents subissent un DPN et un avortement selectif avant leur 
naissance, meme si cela signifiait pour eux qu'ils ne seraient pas nes 
(Schiliro et at., 1988). 

Sexe du foetus 
Sauf lorsqu'il y a un risque d'anomalie a transmission dominante lice 

a IX, le sexe du foetus influe tres peu sur la decision que prennent la 
plupart des parents a la suite d'un diagnostic positif. Font exception les 
cas ou it y a un risque, pluttit qu'un degre eleve de certitude, de 10 a 12 % 
environ, d'anomalie fcetale. Les parents, qui cherchent a se raccrocher a 
tout ce qu'ils peuvent pour faciliter leur decision, pourront alors faire entrer 
en ligne de compte le sexe du foetus, en particulier si les enfants qu'ils ont 
déjà sont tous du meme sexe. 

Solutions de rechange en mature de procreation 
Certaines families pourraient s'eviter la decision a regard de l'avorte-

ment en adoptant un enfant ou en faisant appel a rinsemination artificielle 
par donneur (IAD), ou au don d'ovocytes et a la F1V. Peu de gens le font. 
L'adoption est devenue tres difficile et tits couteuse, une somme d'environ 
14 000 $ devant etre versee en moyenne aux Etats-Unis aux organismes 
d'adoption, aux avocats et aux hOpitaux — quand on parvient a trouver un 
enfant sain (Caplan, 1990; Bartholet, 1993). La plupart des families 
preferent toutefois, dans la mesure du possible, avoir leurs propres enfants. 
Comme ra dit un couple interroge dans le cadre de retude sur la fibrose 
kystique : « Un enfant adopte ne serait pas vraiment notre enfant * (Wertz 
et al_ 1992). 

Bien des gens, en particulier les femmes, seraient en faveur de l'IAD 
(McCormack et al., 1983) s'il etait possible de trouver un donneur « ne 
presentant aucun risque *. Plusieurs families interrogees dans le cadre de 
retude effectuee par Wertz et aL (1992) ont declare qu'elles avaient envisage 
l'IAD, macs qu'elles avaient rejete cette solution parce qu'a repoque (1989), 
on ne pouvait etre certain que le donneur n'etait pas lui-meme porteur du 
gene de la fibrose kystique. La decouverte du gene et la mise au point de 
tests de depistage des porteurs ont, depuis, fait de l'IAD une solution plus 
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attrayante meme si, avec les tests actuels, ii reste touj ours une possibilite, 
faible macs reelle — environ une chance sur 650 — que la mere donne 
naissance a un enfant atteint de fibrose kystique apres IAD. 

La Fly, la selection d'un embryon sain et son implantation constituent 
une autre possibilite, que plusieurs families interrogees ont evoquee 
spontanement. Meme si aucune question sur les solutions de rechange en 
matiere de procreation n'a ete posee dans le cadre de l'etude sur la fibrose 
kystique, un certain nombre de couples avaient lu des articles sur la 
selection d'embryons et etaient enthousiastes a cet egard. « Je serais pret 
a faire du porte a porte pour recueillir de l'argent pour ca [la recherche la-
dessus] », a declare un homme dont l'epouse s'opposait a l'avortement et 
qui n'avait pu adopter un enfant. Aucune des personnes interrogees ne 
considerait la selection d'embryons comme un avortement, puisqu'il n'y 
avait pas eu de grossesse. Elles ne percevaient pas l'embryon comme un 
etre humain, et n'etaient aucunement preoccupees par la destruction ou la 
congelation d'embryons defectueux. Les femmes consideraient de toute 
evidence la grossesse comme un processus se deroulant a l'interieur de leur 
corps, et l'avortement comme une operation consistent a leur enlever 
quelque chose. Ce qui se passe dans une eprouvette, avant l'implantation 
dans l'uterus, est une tout autre histoire. Lorsqu'il sera possible de choisir 
des embryons qui ne seront pas atteints de la fibrose kystique ou d'autres 
affections, nombre de families a risque considereront cette solution comme 
un « moindre mal », malgre le cout eleve de la Fly et le taux de reussite que 
plusieurs families jugent plutOt bas. Robertson (1992) croit qu'en raison 
des frais importants que l'operation represente pour les patientes, le 
diagnostic preimplantatoire sera peu utilise, du moires aux Etats-Unis. 
A. Bonnicksen (1992) croit par contre qu'il deviendra le moteur de la FIV, 
et que les laboratoires de FIV prives s'en serviront pour attirer les clientes. 

Pluralisme 

Le Canada et les Etats-Unis sont des societes pluralistes, qui 
s'orientent actuellement vers le multiculturalisme ou, si l'on veut, vers 
l'incorporation des vues et des traditions de differents groupes culturels 
dans le courant dominant de la societe. On constate par exemple que le 
degre d'acceptation des differents types de handicaps vane selon les 
individus, les families et les groupes culturels. L'enquete effectuee par 
Wertz et al. (1991) aupres de parents d'enfants atteints de la fibrose 
kystique a ainsi revele que le degre d'acceptation des differentes affections 
variait considerablement. Ce qu'une personne accepterait, une autre ne 
l'accepterait pas. Il serait juste, par ailleurs, que ce soit la personne qui 
elevera l'enfant qui prenne la decision, quelle qu'elle puisse etre. 
Habituellement, it s'agit de la mere. Le personnel des services sociaux, les 
medecins et les specialistes en ethique ne devraient donc pas s'interposer 
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dans les decisions des parents, a moins qu'ils n'aient eux-memes l'intention 
d'elever l'enfant. (Bien qu'il soft touj ours possible de mener la grossesse a 
terme et de placer ensuite l'enfant en vue d'une adoption, peu de femmes 
sont disposees a remettre a quelqu'un d'autre un bebe desire). Il vaut 
mieux, sans doute, permettre a quelques parents d'opter pour l'avortement 
pour des raisons futiles (p. ex. eliminer un foetus souffrant d'un trouble qui 
peut etre traite) que de s'interposer legalement et mettre ainsi en peril toute 
la structure de l'autonomie de la patiente. 

En realite, le choix de l'avortement selectif, dans le cas d'une grossesse 
desiree, constitue pour la plupart des parents une decision tres penible. 
Les parents prennent leur decision dans un contexte social et en fonction 
des effets qu'aurait la presence de l'enfant atteint sur leur propre qualite 
de vie et sur celle de leur famille. D'un point de vue pratique, it leur est 
impossible de separer leur qualite de vie de celle de l'enfant lorsqu'ils 
essaient d'evaluer les consequences de sa presence au sein de la famille. 
La plupart raisonnent selon la formule du moindre mal. Les femmes 
risquent cependant d'y perdre, quelle que soft leur decision. La femme qui 
choisit l'avortement doit abandonner l'image de madone de la femme qui a 
une patience a toute epreuve et qui aime ses enfants inconditionnellement. 
Elle pourra avoir l'impression d'être plutOt un « agent du contrOle de la 
qualite sur la ligne de montage de la procreation » (Rapp, 1988b, p. 115) 
(Traduction) ou elle pourra se demander si le bebe sera # assez bon pour 
nous ». 

Par ailleurs, la femme qui choisit de mener a terme un foetus atteint 
pourra etre # mere pour toujours », etre obligee de renoncer aux nouvelles 
perspectives d'emploi et de carriere qui s'ouvrent aux autres femmes et 
devoir, dans bien des cas, clever l'enfant sans soutien social ou financier 
adequat. On pourra aussi l'accuser d'avoir agi egoIstement en mettant au 
monde un enfant sans penser a la qualite de vie de ce dernier. 

Il importe, dans une societe multiculturelle, de respecter les choix des 
personnes qui prennent des decisions differentes, voire diarnetralement 
opposees, aux siennes. 

Opposants a l'avortement selectif : comparaison des 
modes de vie 

Les groupes opposes a l'avortement sont inflexibles en ce qui concerne 
l'avortement selectif; ils le sont mettle davantage pour ce genre 
d'avortement que pour tout autre. Luker (1984) a constate que c'etait l'une 
des questions sur lesquelles les groupes pro-vie etaient le moins disposes 
a transiger. Pour eux, les foetus presentant une anomalie ou une 
malformation sont ceux qui ont le plus besoin d'être proteges. Selon la 
meme auteure, « defendre contre l'avortement un embryon ayant une 
anomalie congenitale ou genetique equivaut, dans leur esprit, a defendre 



Diagnostic prenatal et societe 285 

le plus faible d'entre les plus faibles » (ibid., p. 207-208). (Traduction) Ces 
groupes qualifient l'amniocentese d'« operation de nettoyage » ou de # geno-
cide selectif des invalides » (Schaeffer et Koop, 1979). (Traduction) Luker 
explique que les membres des groupes pro-vie s'identifient aux foetus 
difformes reveles par l'amniocentese. En fait, les groupes pro-vie defendent 
un ensemble de valeurs et de croyances d'autrefois, auquel n'adherent plus 
la maj orite des Nord-Americains et Nord-Americaines, environ 79 % d'entre 
eux approuvant en effet l'avortement dans les cas de grave anomalie fcetale 
(University of Chicago, National Opinion Research Center, 1991). Les mili-
tants et militantes pro-vie ont le sentiment de former une minorite qui doit 
se defendre contre tous, qui a besoin d'être protegee, tout comme les foetus 
atteints de graves affections. Luker signale que les militantes pro-vie 
qu'elle a interrogees dans le cadre de son enquete etaient beaucoup moans 
instruites et avaient un revenu beaucoup moires Cleve que les militantes 
pro-choix. Soixante pour cent des militantes pro-vie &talent diplOmees d'un 
college, comparativement a 94 % des militantes pro-choix, et seulement 
37 % des militantes pro-vie faisaient partie de la population active, contre 
94 % des militantes pro-choix : 

La militante pro-choix type est une femme mariee de 44 ans qui a eta 
elevee dans une grande region metropolitaine et dont le pare est diploma 
d'un college. Elle s'est mart& a 22 ans, elle a un ou deux enfants et elle 
a recu une formation professionnelle ou de troisieme cycle apres avoir 
obtenu son baccalaureat. Elle a epouse un professionnel, elle occupe un 
emploi regulier et les revenus de la famille depassent 50 000 $ par an. 
Elle n'est pas pratiquante; elle croft que la religion nest pas importante 
pour elle et elle va tres rarement, sinon jamais, a l'eglise. 

La militante pro-vie type est aussi une femme mariee de 44 ans qui a eta 
elevee dans une grande region metropolitaine. Elle s'est mariee a 17 ans 
et elle a au moans trois enfants. Son pare est diplOme du secondaire. 
Elle a frequente un college (sans necessairement avoir termine son 
tours) ou peut detenir un baccalaureat. Elle n'occupe pas un emploi 
remunere et a epouse un petit homme d'affaires ou un col blanc de 
niveau inferieur. Le revenu de la famille est de 30 000 $ par an. Elle est 
catholique (peut-etre a la suite d'une conversion), et sa religion est l'un 
des aspects les plus importants de son existence. Elle va a l'eglise au 
moans une foss par semaine et parfois plus souvent. (Luker, 1984, 
p. 197) (Traduction) 

Les militantes pro-vie et leur marl croient que le role premier de la 
femme est de mettre au monde et d'elever des enfants, et que les sacrifices 
financiers consentis pour garder l'epouse (ou la mere) a. la maison en valent 
la peine, vu sous l'angle de leurs propres valeurs. 

Les militants et militantes pro-vie comptent relativement moans de reali-
sations officielles, en partie parce qu'ils se sont consacres a ce qu'ils 
considerent comme un devoir moral, a savoir, Clever des enfants et creer 
un foyer. Its ont le sentiment d'être de plus en plus « handicapes » dans 
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ce monde qui ne tient aucun compte ni de leur contribution a la societe 
ni de leur existence personnelle. (Luker, 1984, p. 207) (Traduction) 

Il n'est donc pas etonnant qu'ils et elles aient choisi de s'identifier aux 
foetus ayant des anomalies. Its se considerent eux-memes comme faisant 
partie d'une minorite opprimee (epouses et meres a temps plein) dont les 
valeurs ne sont desormais plus respectees et qui sont menacees d'extinc-
tion dans une societe en evolution. 

DPN non suivi d'un avortement 

Le DPN peut aussi etre utilise par les parents, non pas pour justifier 
un avortement, mais pour se preparer a la naissance d'un enfant 
handicape. Certaines families l'utilisent precisement a cette fin. Une 
enquete effectuee recemment aupres de parents d'enfants atteints de 
fibrose kystique a revele que 44 % des parents qui utiliseraient le DPN le 
feraient afin de se preparer a la naissance d'un enfant atteint de fibrose 
kystique; que 28 % le feraient pour obtenir de l'information afin de pouvoir 
prendre une decision; et que 28 % choisiraient l'avortement (Wertz et al., 
1992). Les tableaux 1 et 2 montrent que certaines femmes ne se font pas 
avorter apres un DPN positif, meme dans le cas d'affections entramnant une 
deficience intellectuelle. Les medecins considerent a present cette uti-
lisation du DPN comme valable. La plupart des specialistes en genetique 
au Canada (87 %), au Royaume-Uni (91 %) et aux Etats-Unis (96 %), mais 
un peu moires en France (56 %), pratiqueraient le DPN pour un couple age 
de 42 ans ayant déjà eu un enfant atteint du syndrome de Down et qui, 
oppose a l'avortement, voudrait se preparer a la naissance d'un autre 
enfant atteint de la meme maladie (Wertz et Fletcher, 1989e). Nombre de 
geneticiens et geneticiennes declarent, pour justifier la pratique du DPN 
dans de tels cas, que la disposition a se faire avorter ne devrait pas etre 
une condition prealable a l'examen ou que le DPN devrait etre offert sans 
condition. Nombreux sont ceux (34 %) qui croient que ces patientes pour-
raient changer d'idee au sujet de l'avortement a la suite d'un DPN et que 
cette possibilite justifie a elle seule la pratique de l'examen. Peu ont fait 
etat de risques medicaux pour la mere ou le foetus. Les seuls pays oil les 
medecins refuseraient de pratiquer le DPN dans ce but sont ceux oil la 
capacite des laboratoires est limitee ou bien, comme en Norvege, oil le 
nombre d'examens fait l'objet de quotas. Certains hOpitaux dans un pays 
donne peuvent aussi avoir un laboratoire dont la capacite est limit& et etre 
obliges, pour cette raison, de refuser quelques femmes qui s'opposent 
l'avortement. 

La plupart des femmes qui font une demande de DPN afin de se 
preparer a la naissance d'un enfant atteint le font en realite en esperant 
que l'examen etablira que leur enfant est normal. Elles pourront, apres 
avoir recu des resultats favorables, poursuivre leur grossesse liberties d'une 
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grande partie de leur angoisse. Les professionnels nord-americains croient 
que cela justifie l'utilisation du DPN. La pratique de cet examen pour cider 
les families a se preparer a la naissance d'un enfant atteint est donc 
maintenant une chose admise sur le plan ethique (Clark et DeVore, 1989). 

Toutefois, la plupart des families associent encore le DPN avec au 
moires une disposition a envisager l'avortement. Cette disposition etait en 
effet la caracteristique la plus etroitement bee a l'intention, exprimee par 
les parents d'enfants atteints de fibrose kystique, de faire appel au DPN 
(Wertz et al., 1992). 

Utilisations et effets du DPN 

Effets de ('utilisation differente du DPN selon les groupes sociaux 
Les femmes qui ont recours au DPN sont en general plus instruites et 

ont des revenus plus eleves que celles qui n'y ont pas recours. Une etude 
effectuee en Georgie (Etats-Unis) a revele que 60 % des femmes de race 
blanche agees de plus de 40 ans et vivant en milieu urbain, comparati-
vement a 0,5 % seulement des Afro-Americaines agees de plus de 40 ans 
et vivant en milieu rural, avaient subi un DPN (Sokal et al., 1980). Rapp 
(1988b) constate quanta elle que la mottle des femmes issues de groupes 
minoritaires qui frequentent les cliniques de la ville de New York ne se 
presentent pas a leur premier rendez-vous avec le conseiller ou la 
conseillere genetique, et qu'entre 20 et 50 % de celles qui s'y presentent 
decident de ne pas subir de DPN, en grande partie parce que leur 
conception du monde differe de celle du conseiller. Par contre, 10 % 
seulement des clientes de cliniques privees de New York ne se presentent 
pas a ce premier rendez-vous. Ces differences resultent des inegalites qui 
existent dans le regime de soins de sante aux Etats-Unis (en 1988, 39 % 
des mores afro-americaines et 39 % des mores d'origine hispanique ne 
recevaient pas de soins prenatals au cours du premier trimestre de leur 
grossesse [Etats-Unis, Department of Health and Human Services, 1991] 
et aussi des problemes de communication entre les professionnels et 
professionnelles de la sante et les patientes moms instruites. Des etudes 
portant sur la communication lors des consultations genetiques ont revele 
que, lorsque la patiente etait plus instruite, le conseiller ou la conseillere 
et la patiente etaient davantage en mesure d'identifier ce dont l'autre 
voulait discuter (Wertz et al., 1988b). Les specialistes en consultation 
genetique etaient egalement plus satisfaits de la consultation si la patiente 
etait plus instruite (Wertz et al., 1988a). Les patientes plus instruites 
&talent aussi plus susceptibles que les autres d'indiquer, six mois apres la 
consultation, que cette derniere avast influe sur leur projet de procreation 
(Wertz et Sorenson, 1986). 

Meme dans les pays dotes d'un regime national d'assurance-maladie, 
les specialistes en consultation genetique s'inquietent de ce que le 
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pourcentage de gens instruits et a revenus eleves qui utilisent le DPN soit 
disproportionne par rapport a. celui d'autres groupes de citoyens : 

[Au Royaume-Uni], le couple a deux revenus qui a reporte jusqu'au 
milieu de la trentaine le projet d'avoir des enfants deviendrait ainsi le 
principal client des analyses chromosomiques. Une telle perspective 
remet en question le sens de requite britannique et la croyance selon 
laquelle les soins de sante sont un droit et non un privilege. (Harris et 
Wertz, 1989, p. 415) (Traduction) 

Une etude effectuee au Canada it y a quelques annees semblait indiquer 
que le diagnostic prenatal etait surtout utilise par les femmes diplOmees de 
college (Bannerman et al., 1977). 

Le niveau d'utilisation du DPN vane aussi selon les groupes sociaux 
en fonction des valeurs de chacun sur le plan personnel et social. Ainsi la 
famille a deux revenus est plus susceptible d'être en faveur du droit a 
l'avortement (en particulier si la femme est diplOmee de college ou 
d'universite) que la famille dont la femme est epouse et mere a plein temps 
et reste a la maison. Les Afro-Americaines, chez qui le taux d'avortement 
est pourtant legerement superieur a celui de la population blanche aux 
Etats-Unis, utilisent relativement peu l'avortement selectif, sans doute a 
cause des valeurs tres fortes qui leur sont propres en ce qui concerne la 
protection d'une grossesse desiree (McCormick, 1975; Bowman, 1991). 

Les femmes qui font appel au DPN ne sont pas forcement celles qui en 
ont le plus besoin, et les couples dans la trentaine avancee, dont les deux 
membres font carriere, ne sont pas les seuls qui pourraient en tirer profit. 
La repartition par age concernant la maternite semble indiquer que le 
pourcentage de femmes issues de groupes minoritaires (Afro-Americaines 
et Hispano-Americaines, en particulier) qui accouchent apres 40 ans est 
disproportionne par rapport a. celui des autres femmes. En Amerique 
latine, la courbe est encore plus prononcee. On estime en effet que de 10 
a 12 % de tous les enfants qui naissent au sud de la frontiere americaine 
ont pour meres des femmes de plus de 40 ans, pauvres pour la plupart et 
qui n'ont pour ainsi dire pas du tout acces au DPN ou a l'avortement legal 
(Penchaszadeh, 1993). Les gens faisant partie de groupes socio-
economiquement faibles sont beaucoup plus susceptibles egalement d'être 
exposés, aussi bien a la maison qu'au travail, a des risques environne-
mentaux qui peuvent etre a.  l'origine de malformations fcetales. Meme si 
l'abus d'intoxicants et la violence faite aux femmes enceintes touchent 
toutes les couches de la societe, ces problemes ont moans de chance de 
faire l'objet d'un traitement en profondeur chez les femmes pauvres. Par 
ailleurs, meme si les femmes a faible revenu risquent plus que les autres 
de porter des foetus ayant des anomalies genetiques ou des malformations, 
compte tenu des maternites poursuivies au-dela de 40 ans et de l'exposition 
plus grande aux substances toxiques, rien n'indique a l'heure actuelle 
qu'elles donnent effectivement naissance a un plus grand nombre d'enfants 
atteints que les femmes economiquement plus favorisees. L'inegalite 
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sociale se traduit surtout, chez les groupes defavorises, par des taux plus 
eleves de prematures ou d'enfants ayant un faible poids a la naissance. 

L'utilisation differente du DPN et de ravortement selectif par differents 
groupes sociaux pourrait toutefois entrainer A la longue un desequilibre au 
niveau de la repartition des anomalies genetiques dans les differentes 
couches de la societe. Un tel impact serait toutefois limits, puisque la 
majorite des handicaps ne sont pas d'origine genetique et que le DPN nest 
effectue que chez les personnes a risque, qui ont souvent déjà donne 
naissance a un enfant atteint. Il est alors possible que les gens des classes 
inferieures soient regardes de haut parce qu'ils continuent d'avoir des 
enfants ayant une deficience intellectuelle et qu'ils n'utilisent pas le DPN. 

Ce sont les personnes instruites, economiquement favorisees, qui s'ex-
priment bien et se font entendre qui utiliseront le systeme le plus 
efficacement et chez qui la baisse des naissances d'enfants atteints sera 
la plus marquee. Le fardeau des soins dispenses aux enfants handi-
capes pourra en revanche retomber de plus en plus sur les epaules de 
ceux qui sont le moires a meme de le supporter financierement et de faire 
des pressions pour obtenir de meilleurs services. (Harris et Wertz, 1989, 
p. 405) (Traduction) 

Utilisation du DPN pour depister les affections « moires graves 
Merne si environ 79 % de la population americaine croit que ravorte-

ment devrait etre legal « s'il existe un risque important que le bebe soit 
atteint d'une grave anomalie H (University of Chicago, National Opinion 
Research Center, 1991), (Traduction) pourcentage qui a peu change depuis 
1972, it n'existe aucune definition de repithete g grave * qui soit accept& 
par l'ensemble de la societe. II n'y a pas non plus de definition de ce qui 
pourrait etre considers comme grave a l'avenir. Des affections qui, autre-
fois, entrainaient souvent la mort au tours de l'enfance (syndrome de 
Down, spina-bifida, fibrose kystique) peuvent aujourd'hui etre traitees par 
la medecine, de sorte que la plupart des individus qui en souffrent, s'ils 
n'en sont pas gueris, atteignent neanmoins l'age adulte. Certaines per-
sonnes atteintes du syndrome de Down occupent un emploi. La plupart 
des gens qui, autrefois, auraient ete alit& peuvent aujourd'hui se &placer 
en fauteuil roulant. Les gens atteints de handicaps auditifs, visuels ou 
moteurs peuvent maintenant entrer dans les edifices publics, dans les 
appartements et dans les commerces grace aux lois sur raccessibilite qui 
ont ete adoptees. En d'autres mots, un grand nombre de handicaps sont 
moires g graves » qu'autrefois et ce, grace aux progres realises dans les 
domaines medical, juridique et social. 

Dans nombre de cas, par ailleurs, la medecine a prolonge la vie sans 
pouvoir guerir les troubles mentaux ou neurologiques inherents a la 
maladie. Certains parents peuvent donc s'attendre a devoir prendre soin, 
jusqu'a un age avarice, d'un enfant adulte ayant une deficience 
intellectuelle. 
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Le DPN permet d'identifier des anomalies que les medecins pourront, 
pour la plupart, ne pas considerer comme « graves » (p. ex. les anomalies 
au niveau des chromosomes sexuels), mais que la societe continue de 
stigmatiser. Nombre de parents qui ne veulent qu'un ou deux enfants 
pourront ainsi decider qu'un garcon a chromosomes XXY (syndrome de 
Klinefelter), par exemple, n'est pas le fils qu'ils desirent. Meme si ce garcon 
pourra, au moyen de traitements appropries, atteindre la puberte, it sera 
infertile (un etat que nombre de pores associent a tort a l'impuissance), it 
ne sera peut-etre pas tout a fait comme ses camarades, et it pourra souffrir 
de troubles du comportement ou eprouver des difficultes d'apprentissage. 
Une famille peut donc decider qu'elle ne veut pas investir ses ressources 
dans un tel enfant si elle peut faire autrement. Autre exemple : une famille 
appartenant a une minorite culturelle qui accorde une grande valeur a la 
capacite, pour une femme, de mettre au monde des enfants peut decider 
qu'une fille ne presentant qu'un seul chromosome sexuel (45,X, syndrome 
de Turner) serait un desastre financier. Etant donne son infertilite, aucun 
homme faisant partie de ce groupe culturel ne voudra repouser et la famille 
devra la faire vivre pendant toute sa vie. En Inde, 46 % des specialistes en 
genetique conseilleraient l'avortement dans le cas d'un foetus 45,X tandis 
que 40 % feraient de meme en Turquie (Wertz et Fletcher, 1989e). La 
perception de la gravite d'une anomalie vane considerablement d'une 
famille a l'autre. Une affection jugee acceptable par une famille pourra etre 
consideree comme tress grave par une autre famille, selon les espoirs qu'elle 
a mis dans cet enfant, les attentes de la culture a laquelle elle appartient, 
sa situation economique ou les objectifs qu'elle s'est fixes pour elle-meme. 
Meme si le choix de l'avortement dans differentes situations est fonction de 
la perception qu'on a de la gravite de la situation en cause — la deficience 
intellectuelle profonde (incapacite totale de communiquer), le deces en bas 
age et le handicap physique extreme etant consideres comme les situations 
les plus graves (voir la figure 2), un faible pourcentage de families 
pourraient considerer par exemple que la maladie d'Alzheimer, qui se 
manifeste a rage de 60 ans, justifie relimination du foetus, en particulier si 
elles ont eu elles-memes a s'occuper d'un parent atteint de cette maladie. 
(Ces parents ne seront peut-etre plus en vie pour prendre soin de l'enfant 
lorsque celui-ci atteindra rage de 60 ans; ils pourront neanmoins 
considerer comme extremes les souffrances qu'il aura a supporter.) 
D'autres parents pourraient decider que la deficience de 5 a 10 points de 
quotient intellectuel (Q.I.) qui accompagne souvent la phenylcetonurie 
traitee est une chose qu'ils prefereraient eviter. Certains auteurs ont 
affirme que si un nombre suffisant de parents font ce genre de choix en ce 
qui concerne le Q.I., les normes elles-memes pourraient changer (Genetic 
Screening Study Group, 1988). 

II vaut mieux, sans doute, laisser aux parents le soin de determiner 
eux-memes ce qu'ils considerent comme grave, meme si la majorite des 
gens ne seraient pas d'accord avec eux. La definition de la sante et de la 
maladie vane d'un individu et d'une culture a. l'autre (Ekwo et al., 1985, 
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1987; Payer, 1989). A moins que la societe ne soit disposee a. elever 
l'enfant (chose que ni la societe ni les parents ne voudraient), le mieux est 
de laisser la decision entre les mains de ceux qui eleveront l'enfant. Eux 
seuls peuvent determiner ce qui est « grave *. 

Il serait dangereux de definir sur le plan medical, juridique ou social 
ce qui est grave, puisque de telles definitions empieteraient de plusieurs 
facons sur la vie des families. En premier lieu, comme nous i'avons indi-
que, une anomalie actuellement consideree comme grave (p. ex. le syn-
drome de Down) pourrait devenir moins grave quanta ses effets si les 
programmes d'education et de formation &talent ameliores. Si le syndrome 
de Down etait rays de la liste des affections graves, ceux qui militent contre 
l'avortement pourraient preconiser l'adoption d'une loi qui rendrait l'avorte-
ment legal plus difficile a obtenir dans ce cas. (Un scenario semblable a 
déja ete observe en ce qui concerne le traitement post-natal du syndrome 
de Down. L'affection etait autrefois consideree comme suffisamment grave 
pour justifier l'absence de traitement post-natal; ce n'est plus le cas 
aujourd'hui [Fletcher, 1982; Guillemin et Holmstrom, 1986]). 

L'autre extreme serait que la majorite decide qu'une affection est 
grave, alors qu'elle peut etre traitee. La majorite obligerait alors les 
minorites qui ont un point de vue different a se rather au sien en refusant 
d'accorder un soutien social aux enfants atteints de l'affection en question. 
C'est cette situation qui inquiete le plus les gens qui essaient d'assimiler le 
DPN a l'eugenisme. Si Von veut, dans une societe pluraliste, tenir compte 
aussi bien du point de vue des minorites que de celui de la majorite, le 
mieux est encore de laisser aux parents le soin de decider, meme si 
certaines decisions peuvent sembler reposer sur des motifs futiles. Le fait 
de tenir compte de tous les points de vue ouvre toutefois la porte a des 
decisions basses sur de tels motifs en rapport, par exemple, avec le poids 
et la taille. Douze pour cent des parents interroges dans le cadre d'une 
etude ont declare gulls choisiraient l'avortement dans le cas d'une obesite 
grave et incurable, soit un pourcentage presque aussi eleve que celui 
obtenu dans le cas d'une deficience intellectuelle legere, et plus eleve que 
celui obtenu dans le cas d'une predisposition a l'alcoolisme (Wertz et at., 
1991). Wine si certain de ces parents ont peut-etre considers l'obesite 
comme un trouble pathologique, cette affection n'en serait pas moins parmi 
les premieres a etre rejetees pour des motifs d'ordre social dans une societe 
qui fait grand cas de la minceur. La petite taille — et meme, dans le cas 
d'une fille, la trop grande taille — serait aussi un probleme « esthetique 
que nombre de families pourraient rejeter. Le poids et la taille sont dans 
un certain sens des phenomenes « medicaux *, et les medecins seraient 
sans doute tenus par la loi de divulguer les &arts par rapport a la norme, 
si ces traits pouvaient un jour etre diagnostiques avant la naissance. Si un 
grand nombre de parents agissaient en fonction de ces informations, les 
normes elles-memes pourraient changer. 

Dans une societe pluraliste, la meilleure fawn d'aborder le DPN, en ce 
qui concerne les affections pretendument moins graves, est de fournir aux 



292 Les NTR : Questions d'ordre ethique 

interesses l'information la plus complete et la plus impartiale possible. Il 
est particulierement important de proceder ainsi quand les parents n'ont 
aucune experience de l'anomalie en question. Ce que feront les parents a 
la suite d'un diagnostic positif depend dans une large mesure de ce que le 
medecin, le conseiller ou le groupe de soutien leur dira. Ainsi, peu de 
parents choisissent l'avortement dans les cas d'anomalies au niveau des 
chromosomes sexuels si on leur fournit en consultation une information 
impartiale et complete (Holmes-Siedle et al., 1987). Cette information est 
particulierement importante en ce qui concerne les foetus de sexe masculin, 
car nombre de parents associent anomalie au niveau des chromosomes 
sexuels et homosexualite, mais n'osent discuter de leurs craintes lors de la 
consultation. 

Certains parents considereront la fibrose kystique comme une affec-
tion moins grave dans la mesure notamment oii les medias continueront 
de faire regulierement &tat de nouveaux traitements et d'espoirs de cure. 
L'attitude de la population en general vis-a-vis des tests de depistage du 
porteur ainsi que du DPN de la fibrose kystique dependra presque entiere-
ment de ce que les medias et le corps medical lui diront. La plupart des 
gens n'ont jamais vu de personnes atteintes de fibrose kystique. Le 
materiel didactique utilise dans les programmes de depistage de certains 
pays europeens (Merit la fibrose kystique comme une affection fres grave 
qui entrain la mort a la fin de l'adolescence. En revanche, dans les 
documents qui doivent etre distribues aux Etats-Unis par le regroupement 
de sept etudes-pilotes de depistage des porteurs de la fibrose kystique, 
regroupement subventionne par les National Institutes of Health (NIH), on 
mentionne que les personnes atteintes de cette maladie frequentent le 
college, occupent un emploi a plein temps, vivent de facon autonome, se 
marient et ont en general une vie normale (U.S. Congress, 1992). Le 
regroupement subventionne par les NIH explique egalement aux gens qui 
subiront les tests que, grace aux progres realises au niveau des traite-
ments, les enfants atteints de fibrose kystique qui naissent aujourd'hui 
peuvent raisonnablement s'attendre a vivre jusqu'd 40 ans ou meme davan-
tage. Les parents a qui l'on declare que les enfants qui souffrent de fibrose 
kystique risquent de mourir a la fin de l'adolescence apres une longue et 
grave maladie sont susceptibles de reagir tres differemment a l'offre qu'on 
leur fait de subir un DPN que ceux a qui l'on dit que leur enfant pourra 
sans doute vivre jusqu'a 40 ans et avoir une vie productive. 

Il faut donc absolument que la societe mette a la disposition de la 
population du materiel didactique et des ressources (y compris une ren-
contre avec des personnes atteintes de la maladie et avec des families dont 
l'un des membres est atteint) qui la renseignent sur l'ensemble des caracte-
ristiques d'une affection donnee, pendant toute la duree de la vie de 
l'individu atteint et, au besoin, sur les effets possibles sur la generation 
suivante (p. ex. la  phenyketonurie chez la mere, les mutations nouvelles, 
et l'aggravation de l'anomalie dans les cas du syndrome de l'X fragile et de 
la myotonie atrophique.) Meme si cette education peut, pour certains 
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parents, se reveler penible (ainsi qu'on le mentionne dans le formulaire de 
consentement des NIH en ce qui concerne le depistage de la fibrose kys-
tique et la sensibilisation a cette maladie), elle est absolument essentielle 
au processus de prise de decision. Une information complete sera en outre 
susceptible de reduire le nombre d'avortements dans les cas d'affection 
moins grave, les parents prenant alors conscience qu'ils peuvent faire face 
a la situation. Le principal probleme sera d'eviter la partialite. Il faudra 
peut-etre, pour eviter cet ecueil, presenter un &entail d'opinions diffe-
rentes, voire opposees. 

L'education offre la possiblite de faire des choix plus eclaires et 
davantage fondes sur l'amour. Selon Asch, qui parle au nom des per-
sonnes handicapees 

Vouloir eviter d'elever un enfant handicape n'est ni un crime ni un sign 
d'egoisme et d'insensibilite comme plusieurs peuvent le proclamer. C'est 
une reaction honnete et comprehensible — mais peut-etre mal informee 
— a la crainte que l'enfant handicap& n'apporte pas ce que la plupart des 
meres recherchent dans la maternite, c'est-d-dire se donner a un nouvel 
etre qui entre dans la vie avec ce que nous pouvons lui offrir de mieux, 
qui nous enrichit, qui donne de la joie aux autres, qui apporte sa 
contribution au monde et qui nous rend fieres. Notre reflexion sur le 
diagnostic prenatal et l'avortement selectif devrait debuter par une 
discussion sincere de ce que nous attendons de l'experience de la 
maternite. Demandons-nous ensuite - en quoi le handicap d'un enfant 
mettrait en peril notre reve. Une telle discussion nous aidera a repondre 
a la question suivante : est-ce le handicap en soi qui pose probleme ou 
ses consequences, lesquelles pourraient etre changees si la societe 
s'engageait veritablement a les changer? Si nous avions le sentiment 
que c'est le monde qui pose un probleme a l'enfant et non l'enfant qui 
pose un probleme au monde, nous serions peut-etre mieux a meme 
d'imaginer comment un enfant handicape pourrait nous apporter a peu 
pres les memes gratifications qu'un enfant qui ne debute pas dans la vie 
atteint d'une affection entrainant l'incapacite. (Asch, 1989, p. 86) 
(Traduction) 

Effets du DPN sur les attitudes de la societe vis-à-vis des 
personnes hen dicapees 

Un bon nombre de personnes croient que l'utilisation accrue du DPN 
detournera les ressources sociales qui etaient auparavant consacrees aux 
personnes handicapees (Motulsky et Murray, 1983; Hull et al., 1984; 
Lippman et al., 1985; Rothman, 1986, 1989; King's Fund Forum, 1987; 
Holder et Henifin, 1988; Johnson et Elkins, 1988; Harris et Wertz, 1989; 
Schroeder-Kurth et Huebner, 1989; Hubbard, 1990). 

En abordant cette question, on doit garder en memoire plusieurs 
points importants. En premier lieu, la plupart des handicaps ne sont pas 
d'origine genetique. Les anomalies genetiques diagnostiquees avant la 
naissance ne representent que 1 % ou moins de tous les avortements, et ne 
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constituent en aucun cas la cause premiere de mortalite infantile ou 
juvenile. Les causes les plus frequentes de handicaps congenitaux, telles 
que la naissance prematuree, le faible poids a la naissance et l'exposition 
a des agents toxiques environnementaux, ne peuvent etre prevenues par le 
DPN. 

La plupart des handicaps resultent d'accidents, du vieillissement, de 
maladies d'origine virale ou bacterienne, de traumatismes subis a la 
naissance, d'actes de violence ou d'une exposition aux risques environne-
mentaux. Merne si certain handicaps (p. ex. ceux qui resultent d'accidents 
cardio-vasculaires) peuvent avoir des composantes genetiques, Meredith 
n'est responsable qu'en partie des handicaps multifactoriels, lesquels sont 
egalement lies au milieu. Il est peu probable que le DPN puisse jamais 
predire la plupart des troubles multifactoriels. 

L'heredite n'est pas meme responsable de la majorite des cas de 
deficience intellectuelle profonde. En tout et pour tout, les anomalies 
chromosomiques (p. ex. le syndrome de Down), les anomalies monoge-
niques (p. ex. la  maladie de Tay-Sachs et le syndrome de l'X fragile) et les 
malformations liees au developpement (p. ex. les anomalies du tube neural) 
ne representent que 40 % des cas de Q.I. inferieur a 50 (United States, 
National Institutes of Health, 1979). Les accidents a la naissance, la 
prematurite, le faible poids a la naissance, l'exposition aux intoxicants ou 
aux risques environnementaux ainsi que les facteurs d'origine inconnue 
representent les 60 % qui restent. Les anomalies genetiques sont par 
ailleurs responsables d'un nombre important de deces en bas age, y 
compris 20 % peut-etre de la mortalite infantile. Elles occupent le 
deuxieme rang, apres la prematurite et les blessures subies a la naissance, 
parmi les causes de mortalite perinatale. On estime aussi qu'elles occupent 
le deuxieme rang parmi les causes de deces dans le groupe d'age d'un a 
quatre ans, et le quatrieme rang dans le groupe d'age de 15 a 24 ans (ibid.) 
apres les accidents, les suicides et les homicides (United States, 
Department of Health and Human Services, 1991). Un grand nombre de 
malformations fcetales, y compris certaines deficiences cardiaques 
congenitales, ne peuvent etre diagnostiquees avant la naissance. Menne les 
troubles qui peuvent etre diagnostiques avant la naissance (p. ex. la 
maladie de Tay-Sachs) ne feront pas l'objet de tests parmi les groupes a 
faible risque et continueront par consequent d'etre presents. D'autres 
anomalies comme la neurofibromatose ont un taux de mutation eleve, ce 
qui signifie qu'elles seront toujours parmi nous, quels que soient les 
progres du DPN. La societe doit done etre prete a fournir un soutien aux 
personnes handicapees. M8me si chaque femme enceinte subissait un DPN 
chromosomique et des examens de depistage des anomalies du tube neural 
(chose peu probable, etant donne le rapport risques-avantages negatif chez 
les femmes jeunes), et que chaque femme acceptait de se faire avorter 
(chose egalement peu probable), it y aurait encore des enfants qui 
naitraient atteints d'anomalies congenitales d'origine genetique aides a des 
aberrations metaboliques congenitales insoupconnees, a de nouvelles 
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mutations, a des deficiences cardiaques, etc.). La prematurite, le faible 
poids a la naissance et l'exposition aux risques environnementaux 
continueraient par ailleurs, comme c'est le cas maintenant, d'être 
responsables de la majorite des deficiences congenitales (Yankauer, 1990). 
Ces faits militent en faveur de l'adoption de mesures preventives visant les 
causes sociales et environnementales des deficiences congenitales. II n'y 
a aucune raison pour que les programmes sociaux et economiques n'aillent 
pas de pair avec la sensibilisation du public a la genetique et a l'utilisation 
du DPN, si on le desire. II n'y a aucune raison non plus pour que la 
prevention des handicaps (au moyen d'une saine alimentation de la mere, 
de soins prenatals adequats, de la prevention de l'abus d'intoxicants ou de 
la violence, et du DPN) nuise au soutien aux personnes handicapees. Il est 
egalement illogique d'affirmer que le soutien aux personnes handicapees 
diminuera si leur nombre diminue. 

En second lieu, it semble peu probable que le nombre de personnes 
handicapees diminue a l'avenir. Plus une societe vieillit, plus on peut 
s'attendre a ce que le nombre de personnes handicapees de toutes sortes, 
y compris les personnes ayant une deficience intellectuelle, augmente au 
lieu de diminuer. Il est done important d'accroitre — au lieu de songer 
le recluire — le soutien accorde aux personnes handicapees. 

Certaines des craintes de ceux et celles qui s'inquietent des effets du 
DPN sur les attitudes vis-à-vis des personnes handicapees sont toutefois 
fondees, du moins en partie. Tea ou tard, a mesure que les budgets de 
soins de sante seront soumis a des restrictions, suivant le modele de 
l'Oregon, peut-etre, les contribuables pourront decider qu'ils ne veulent pas 
fournir un soutien extraordinaire a un enfant au potentiel tres limite, si sa 
naissance aurait pu etre evitee. (Cela ne signifie pas que la majorite des 
gens n'ont aucune sympathie pour les personnes handicapees ou qu'il faut 
voir la le debut d'un programme d'extermination nazi.) Cependant, 
lorsqu'un traitement est inefficace et que l'Etat prend a sa charge le cofit 
des soins, une limite doit a un certain moment etre imposee aux sommes 
depensees afin que les fonds puissent etre consacres aux personnes sur 
lesquelles le traitement a des chances de reussir. En Oregon, on a decide 
de ne pas offrir de traitement extraordinaire aux enfants atteints du 
syndrome d'immunodeficience acquise (sida). Cette decision a ete prise 
apres que des tribunes et des discussions publiques eurent ete organisees 
dans tout l'Etat. Certaines anomalies genetiques graves et qui ne peuvent 
etre traitees se situeraient probablement elles aussi tout en bas de la liste 
de priorites, et la majorite de la population serait sans doute d'accord 
dessus. C'est a ce niveau que le point de vue de la majorite est le plus 
susceptible d'empieter sur celui des groupes minoritaires. Si une femme 
subit un DPN et decide de mener a terme un foetus atteint d'une maladie 
grave couteuse et incurable, elle pourrait etre accablee d'opprobre par la 
societe (Billings et al., 1992; Natowicz et at., 1992). (Cette femme aurait 
certes pu refuser le DPN, mais elle aurait la aussi pu etre jugee socialement 
irresponsable.) Elle pourrait aussi etre privee de ses avantages sociaux. 
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Une enquete effectude aupres de specialistes en genetique aux Etats-Unis 
par l'Office of Technology Assessment a en effet revels que des societes 
d'assurance-maladie ont dep.' tents d'annuler l'assurance dans de tels cas 
(U.S. Congress, 1992). Ce genre de discrimination serait peut-etre encore 
plus susceptible de se produire dans un regime national d'assurance-
maladie, ou les decisions sont centralisees et oil la seule facon d'obtenir 
gain de cause est d'en appeler au Parlement et, en dernier ressort, aux 
electeurs. Dans certains systemes nationaux de prestations de maternite 
comme celui qui existe en France, la femme doit, pour toucher ses 
prestations, se plier a une serie de visites prenatales et post-natales, 
lesquelles comprennent certains tests. Il serait relativement facile, dans un 
tel systeme, d'exiger qu'une femme subisse un certain nombre d'examens 
non effractifs, comme le depistage par le dosage de l'alpha-fcetoproteine 
serique maternelle, le triple examen, des echographies ou (a l'avenir) un 
test portant sur les cellules fcetales contenues dans le sang maternel, et 
d'encourager cette femme a se faire avorter, pour le bien de la societe, si 
une affection grave, coliteuse et incurable etait decouverte. Dans des 
societes pluralistes comme le Canada, la protection, prevue par la loi, du 
point de vue des groupes minoritaires qui croient que toute vie doit etre 
protegee pourrait empecher une telle situation de se produire. II ne faut 
pas en conclure que la societe devrait offrir un soutien extraordinaire meme 
lorsque le traitement est, en definitive, vain. Le refus d'accorder un tel 
soutien ne doit pas non plus etre considers comme le debut d'un pro-
gramme d'extermination. 

Il importe de ne pas entretenir l'illusion que, parce que les tests 
genetiques sont accessibles, la plupart des handicaps peuvent etre evites 
et sont, par consequent, inacceptables pour la societe. Voici ce qu'un 
theologien protestant et un geneticien originaires d'Allemagne ont declare 
acesujet: 

Nous aurions tous alors le « devoir d'avoir un enfant normal (non handi-
cape) «. Une telle position elimine le role « diaconal » de la personne 
handicapee au sein de la societe. Nous entendons par role diaconal le 
fait que, par leur presence merne, les personnes handicapees accom-
plissent un veritable service social. Le terme diaconal vient du mot grec 
signifiant serviteur. On l'utilise dans le Nouveau Testament pour decrire 
l'Ordre des diacres qui prenait soin des pauvres, des malades et des 
personnes agees dans rtglise primitive. Les personnes handicapees sont 
des diacres au sens symbolique. Leur presence nous amen a reflechir 
sur le sens de l'humain. Elle sert aussi a rapprocher les collectivites en 
les amenant a faire des sacrifices pour procurer aux personnes handi-
capees un certain bien-etre, ce qui en retour enrichit le tissu des 
relations humaines. Une societe sans personnes handicapees perdrait 
son sens communautaire et son empressement a veiller sur autrui. 
L'ideal de sante parfaite sacrifie la realite ainsi que la complexite de la 
vie et des rapports humains, lesquels n'existent pas sans souffrance. 
C'est la solidarite humaine avec les malades, les handicapes et leur 
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famine qui est menacee. (Schroeder-Kurth et Huebner, 1989, p. 169) 
(Traduetion) 

Le diagnostic prenatal pour des motifs sans rapport avec la sante 
du fcetus 

Les indications therapeutiques du DPN etablies par un comite mixte 
de la Societe des obstetriciens et gynecologues du Canada, du College 
canadien des geneticiens medicaux et de la Societe canadienne de pediatrie 
(CCGM, 1991, 1992) sont rage maternel superieur a 35 ans, les 
antecedents familiaux d'anomalies genetiques, l'exposition a des products 
teratogenes, un premier enfant (ou un fcetus avorte) porteur d'une anomalie 
genetique, ainsi qu'un taux anormalement Cleve ou bas d'alpha-
fcetoproteine serique maternelle. D'autres auteurs (United States, National 
Institutes of Health, 1979; Fost, 1989) ont propose des lignes directrices 
semblables. Le DPN peut toutefois etre utilise pour des motifs qui sont 
sans rapport avec la sante du fcetus. Mentionnons, entre autres, le choix 
du sexe en l'absence d'une anomalie liee a l'X, la recherche prenatale de 
paternite et les tests d'histocompatibilite afin de determiner si un foetus 
peut, apres la naissance, etre un donneur d'organe ou de moelle osseuse 
compatible. Toutes ces utilisations sont controversees du point de vue 
ethique. 

Choix du sexe 
Le choix du sexe peut se justifier moralement dans certains cas afin 

d'empecher de graves anomalies liees au chromosome X, qu'une mere same 
peut transmettre a ses fils et non a ses filles. Parmi ces affections figurent 
l'hemophilie et certaines formes de dystrophie musculaire. Un fcetus de 
sexe masculin, dont la mere est porteuse du gene d'une anomalie 
transmission dominante bee a 	a 50 % de risques d'etre atteint. 
Certaines anomalies a transmission dominante liees a rx ne pouvant etre 
diagnostiquees avant la naissance, l'identification du sexe du foetus et 
l'avortement selectif des fcetus de sexe masculin pour qui les risques sont 
de 50 % peuvent eviter aux parents d'avoir un enfant souffrant de troubles 
graves. Cette utilisation du diagnostic prenatal est a ranger parmi les 
utilisations moralement acceptees du DPN, car elle permet d'eviter les 
anomalies genetiques graves. 

Dans la plupart des cas, cependant, le choix du sexe n'a rien a voir 
avec les anomalies genetiques. L'examen n'a alors pour but que de donner 
aux parents un enfant du sexe qu'ils desirent. Cette utilisation souleve 
deux questions d'ordre moral. En premier lieu, on peut se demander si les 
parents devraient etre autorises a choisir le sexe de leurs enfants et, si tel 
est le cas, a quelles conditions. En second lieu, it faut se demander si 
l'avortement est justifie comme moyen d'atteindre ce but. Meme si le tiers 
environ de la population americaine est en faveur de l'utilisation de 
methodes preconceptionnelles de choix du sexe (Dixon et Levy, 1985), un 
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faible pourcentage (5 %) approuve le recours au diagnostic prenatal et a 
l'avortement dans le but de choisir le sexe de l'enfant (Singer, 1991). Un 
pourcentage important de gens (38 %) approuveraient toutefois le recours 
a l'avortement a cette fin dans le cas d'un couple ayant déjà trois enfants 
du meme sexe, peu importe si ce sont des garcons ou des filles (ibid.). 

Les demandes directes de DPN dans le but de choisir le sexe de 
l'enfant ne devraient pas etre tres nombreuses dans les pays occidentaux, 
etant donne l'absence de preference culturelle marquee pour les enfants 
d'un sexe en particulier et les objections culturelles et personnelles en ce 
qui concerne le recours a l'avortement dans ce but. Meme si la majorite 
des Nord-Americains croient que les autres devraient pouvoir obtenir un 
avortement dans un grand nombre de situations, y compris le choix du 
sexe, un petit nombre seulement d'entre eux y auraient personnellement 
recours (Wertz et al., 1991). Quoi qu'il en soit, it est impossible de 
determiner, en ce qui concerne les pays occidentaux, le nombre de 
demandes de DPN faites dans le but de choisir le sexe de l'enfant, puisque 
peu de parents font ouvertement une telle demande. Les medecins 
canadiens et americains semblent toutefois de plus en plus disposes a 
pratiquer le DPN dans ce but. Une enquete menee en 1975 aupres de 
149 specialistes en consultation et en genetique travaillant en clinique a 
revele que 15 % d'entre eux recommanderaient une amniocentese dans le 
but de choisir le sexe, sans autre consideration, et que 28 % feraient de 
meme si un couple ayant déjà une fille et, ne desirant que deux enfants, 
voulait s'assurer que leur dernier enfant serait un fils qui perpetuerait le 
nom de la famille (Fraser et Pressor, 1977). En 1985, 47 % des geneticiens 
et geneticiennes canadiens ayant un doctorat declaraient qu'ils prati-
queraient le DPN (30 %) ou offriraient d'orienter les parents vers ces 
services (17 %) s'ils avaient dela quatre filles et que, desireux d'avoir un 
garcon, ils etaient disposes a eliminer un foetus de sexe feminin (Wertz et 
Fletcher, 1989a, 1989b, 1989c, 1989e, 1989f, 1991a, 1991b, 1992; Wertz, 
1992). Aux Etats-Unis, 34 % des specialistes en genetique pratiqueraient 
le DPN et 28 % offriraient d'orienter les parents. Le pourcentage de ceux 
qui pratiqueraient le DPN pour ce meme couple est egalement eleve dans 
d'autres pays, dont la Hongrie (60 %), l'Inde (52 %), la Suede (38 %), Israel 
(33 %), le Bresil (30 %), la Grece (29 %) et le Royaume-Uni (24 %). En 
France, un petit nombre seulement pratiqueraient le DPN dans ce but (1 %) 
ou offriraient d'aiguiller le couple vers des services de DPN (6 %). La meme 
question a ete posee en 1990 a des specialistes en genetique americains 
ayant une maitrise. L'enquete a revele que 85 % d'entre eux prendraient 
les dispositions en vue d'un DPN ou offriraient d'orienter le couple 
(Pencarinha et al., 1991, 1992) et ce, meme si la plupart d'entre eux ont 
declare ensuite en entrevue etre opposes au choix du sexe (Burke, 1992). 
Au Canada, 66 % des medecins specialistes en genetique interroges en 
1985 croyaient qu'il devrait etre interdit par la loi aux laboratoires prives 
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de DPN de pratiquer l'examen dans le but de choisir le sexe de l'enfant 
(Wertz et Fletcher, 1989e). 

Invites a expliquer pourquoi ils accueilleraient favorablement la 
demande des parents, nombre de personnes interrogees dans le cadre de 
l'enquete effectude en 1985 ont declare que le choix du sexe etait le 
prolongement logique du droit reconnu aux parents de determiner le 
nombre d'enfants qu'ils veulent, le moment oil ils desirent les avoir, 
l'espacement entre les maternites et l'etat de sante genetique des enfants 
(Wertz et Fletcher, 1989c, 1989e). Ces geneticiens et geneticiennes con-
sideraient le refus d'offrir un service quel qu'il soit, y compris le choix du 
sexe, comme un signe de paternalisme medical et un empietement sur 
l'autonomie des patients et patientes. Ceux qui ont declare qu'ils refu-
seraient le DPN ont indique quanta eux que ce serait faire un mauvais 
emploi de ressources medicales rares destinees avant tout a depister les 
anomalies genetiques graves, que le sexe n'est pas une maladie, ou encore 
qu'ils desapprouvent l'elimination d'un fcetus normal. La plupart consi-
deraient le choix du sexe comme une affaire privee entre medecin et 
patiente. Peu de geneticiens et geneticiennes, sauf en Inde, ont par ailleurs 
fait etat des implications que pourrait avoir le choix du sexe pour la societe. 
Les femmes, qui representaient 42 % des geneticiens ayant un doctorat 
dans rechantillon canadien et 35 % dans l'echantillon americain, &talent 
deux fois plus susceptibles que les hommes de declarer qu'elles pratique-
raient le DPN pour un couple ayant quatre filles (Wertz et Fletcher, 1989a, 
1989e). 

Dans les pays industrialises, la plupart des demandes portant sur le 
choix du sexe se font probablement de facon indirecte, les femmes deman-
dant de subir un DPN parce que la sante du fcetus les inquiete. La plupart 
des geneticiens et geneticiennes au Canada (70 %), aux Etats-Unis (89 %) 
et dans le monde (73 %) pratiqueraient le DPN ou offriraient d'orienter une 
femme angoissee de 25 ans, sans autre indication medicate ou genetique 
que l'angoisse qu'elle eprouve (Wertz et Fletcher, 1989e). Un pourcentage 
un peu moires eleve feraient ainsi en France (56 %) et au Royaume-Uni 
(43 %). L'information sur le sexe du foetus est habituellement com-
muniquee aux parents qui veulent la connaitre, bien que certaines 
cliniques ne fournissent ce renseignement que sur demande expresse des 
parents (Hulten et al., 1987; Wertz et Fletcher, 19890. En fait, le choix du 
sexe par l'entremise du DPN est donc déjà accessible a la plupart des 
families. Pour certaines femmes qui subissent un DPN medicalement 
indique (l'age maternel etant, par exemple, superieur a. 35 ans), la 
connaissance du sexe du fcetus peut donner la possibilite — derangeante 
ou meme desagreable — d'un choix. Ainsi, une femme de 40 ans, mere de 
trots garcons, dont la grossesse est imprevue et qui a touj ours voulu avoir 
une fille, pourrait demander de subir un DPN (lequel serait indique en 
raison de son age et du risque genetique) afin de connaitre le sexe du fcetus 
avant de decider si elle poursuit ou non sa grossesse. Chez un certain 
nombre de femmes (environ 16 %) qui subissent un DPN en raison de leur 
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age, la connaissance du sexe du foetus influe sur la decision de se faire 
avorter ou non, en particulier lorsque la grossesse n'est pas prevue 
(Sjogren, 1988). Pour certaines femmes, ce choix s'apparente au « choix de 
Sophie H (dans le roman du meme titre de William Styron) car c'est la 
femme elle-meme qui doit prendre la decision. 

C'est dans les pays en developpement, ou l'on denote une preference 
marquee pour les garcons, que le DPN est surtout utilise pour choisir le 
sexe de l'enfant. Dans certains pays comme l'Inde, la majorite des examens 
sont pratiques dans le but de choisir le sexe de l'enfant, et non pour 
depister des anomalies fcetales. Les echographies, meme si elles ne sont 
pas toujours precises, sont peu couteuses, meme pour des villageois, et ne 
presentent aucun risque pour la mere. En Chine, certaines families font 
appel au DPN pour s'assurer que le seul enfant qu'il leur est permis d'avoir 
en vertu de la politique officielle de l'enfant unique sera un fils (Moen, 
1991). Dans nombre de pays asiatiques, le choix du sexe accroit le 
desequilibre du rapport garcons-filles déjà occasionne par la negligence a 
l'endroit des enfants de sexe feminin. On estime qu'il manque entre 60 et 
100 millions de femmes au sein de la population mondiale (Sen, 1989, 
1990; Coale, 1991), dont 29 millions en Chine et 23 millions en Inde. Alors 
qu'aux Etats-Unis, au Royaume-Uni et en France, it y a 105 femmes pour 
100 hommes, et qu'en Afrique et en Amerique latine, la proportion 
d'hommes et de femmes est a peu pres egale, dans presque toute l'Asie, y 
compris le Pakistan, l'Afghanistan, la Turquie, le Bangladesh, l'Inde et la 
Chine, it y a moins de 95 femmes pour 100 hommes (Nations Unies, 1992). 
Les families veulent avoir des garcons pour des raisons economiques. Dans 
ces pays, of' la plupart des gees n'ont ni securite sociale ni pension de 
vieillesse, les fils doivent prendre en charge leurs vieux parents. Les fines 
quittent habituellement la famille pour vivre avec leur man et aider 
prendre soin des beaux-parents. Meme lorsqu'une fille reste chez ses 
parents, elle gagne rarement assez d'argent pour les entretenir. Dans 
certains pays, une fille represente un fardeau economique tres lourd parce 
que sa famille doit verser une dot a la famille du marl lors du manage. Les 
devoirs religieux que le fils doit accomplir lors des funerailles de ses 
parents, devoirs qu'on invoque souvent comme raison de la preference 
accordee aux garcons en Inde, jouent en fait un role moms important que 
les facteurs economiques, puisqu'ils peuvent etre accomplis par d'autres 
proches de sexe masculin. 

Les Asiatiques qui emigrent en Amerique du Nord conservent parfois 
de leur pays d'origine cette preference accord& aux garcons, meme si les 
conditions socio-economiques qui prevalent en Amerique du Nord ne la 
justifient plus. 

Les arguments ethiques en faveur du choix du sexe en general, y 
compris le choix anterieur a la conception, sont au nombre de quatre. Le 
choix du sexe : 1) ameliorerait la qualite de vie de l'enfant qui est du sexe 
desire; 2) assurerait une meilleure qualite de vie a la famille qui obtiendrait 
ainsi l'equilibre souhaite au niveau des sexes; 3) ameliorerait la qualite de 
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vie de la mere, qui devrait passer par moins d'accouchements et dont le 
statut au sein de la famille se trouverait rehausse; 4) aiderait a limiter la 
population du globe (Warren, 1985a, 1985b, 1987, 1989). Selon ces argu-
ments, les families qui obtiendraient l'equilibre desire au niveau des sexes 
seraient plus heureuses. On epargnerait aux enfants du sexe non desire, 
habituellement des fines, les mauvais traitements, la negligence et le deces 
premature, c'est-d-dire le sort qui les attend dans plusieurs pays en 
developpement, comme en temoignent certains documents (Verma et Singh, 
1989; George et at., 1992), et qui peut aussi etre le leur, mais de facon 
moins evidente, ailleurs. Les femmes ne seraient plus battues par leur 
mari parce qu'elles n'ont pas donne des enfants du sexe desire. Les 
femmes n'auraient plus a supporter des grossesses et des accouchements 
repetes pour pouvoir mettre au monde au moins un enfant du sexe desire, 
en general un garcon. Les families n'auraient plus a faire un plus grand 
nombre d'enfants que ce qu'elles peuvent se permettre afin d'obtenir un 
enfant du sexe desire. Nombre de families, dans les pays en developpe-
ment, prefereraient n'avoir que deux enfants au maximum. Ces couples 
pourraient donc limiter la taille de la famille et avoir malgre tout le fils qui 
prendra soin d'eux lorsqu'ils seront vieux, au lieu de continuer de faire des 
enfants jusqu'a ce qu'ils aient un garcon. La menace de la surpopulation 
pourrait s'estomper. 

Les arguments qui viennent d'être exposés peuvent etre refutes un 
un. Ainsi, les arguments selon lesquels le choix du sexe assurerait une 
meilleure qualite de vie aux families, aux enfants ou aux femmes ne sont 
comprehensibles que dans le contexte d'une societe sexiste qui accorde un 
traitement de faveur a run des deux sexes, habituellement le sexe mascu-
lin. Il devrait etre possible d'ameliorer la qualite de vie, non pas par 
l'entremise du choix du sexe, mais en rendant la societe moins sexiste 
(Hoskins et Holmes, 1984, 1985; Holmes, 1985, 1987). Meme s'il permet-
tait d'eviter, a court terme, certains mauvais traitements a l'endroit des 
enfants de sexe feminin non desires et de leur mere, le choix du sexe ne 
ferait pas disparaitre les injustices sous-jacentes, notamment la deprecia-
tion sociale des femmes dans de nombreuses regions d'Asie, ainsi que les 
stereotypes sexuels imposes aux enfants des deux sexes dans le reste du 
monde. 

Rien n'indique par ailleurs que le choix du sexe permettrait, ainsi que 
l'affirme Postgate (1973), de reduire la poussee demographique dans les 
pays en developpement. Dans ces pays, la plupart des families essaient 
d'avoir le nombre d'enfants qui est, pour elles, le plus avantageux sur le 
plan economique. Si elles pouvaient choisir le sexe et que l'un des deux 
sexes presentait un avantage economique par rapport a l'autre, certaines 
families auraient peut-etre plus d'enfants, tous du sexe le plus avantageux, 
qu'elles n'en auraient eus si elles n'avaient pas eu acces a cette methode. 
L'education des femmes et l'accroissement des possibilites d'emploi pour 
elles hors du foyer constituent, dans les pays en developpement, des 
moyens beaucoup plus efficaces de reduire la poussee demographique que 
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le choix du sexe. Dans les pays industrialises, le choix du sexe ne devrait 
avoir aucun impact sur la demographie, puisque la plupart des families ne 
font pas plus d'enfants qu'elles ne le desirent dans le but d'avoir un enfant 
d'un sexe en particulier (Dixon et Levy, 1985). 

Les arguments invoques contre le choix du sexe, quelles que soient les 
methodes employees, se fondent sur le principe que ce geste (y compris 
lorsqu'il s'agit d'avoir, comme au Canada et dans les autres pays occi-
dentaux, une famine equilibree, c'est-a-dire des enfants des deux sexes) 
contribue a perpetuer les stereotypes sexuels et le sexisme (Warren, 1985a, 
1985b; Overall, 1987; Ullman et Fidell, 1989). Le choix du sexe contrevient 
egalement au principe de l'egalite des sexes (United States, President's 
Commission, 1983). Dans une societe non sexiste, ii ne devrait y avoir 
aucune raison de choisir un sexe plutOt que l'autre. Bayles (1984) a 
examine les raisons qui peuvent etre invoquees pour justifier la preference 
accordee a un sexe, y compris le remplacement biologique, la perpetuation 
du nom de la famille, le droit d'heriter ou les emplois qui ne peuvent etre 
occupes que par un homme ou par une femme. Il souligne qu'aucune de 
ces raisons n'est valable. Le sexe d'un enfant n'en fait pas un etre qui est, 
biologiquement, davantage mon enfant que s'il avait ete de l'autre sexe. 
Dans les societes modernes, les femmes aussi bien que les hommes 
peuvent perpetuer le nom de la famille, heriter de biens •et occuper la 
plupart des emplois. A l'oppose, les hommes peuvent prendre soin des 
enfants, de leurs parents ages ou de proches handicapes, toutes des taches 
qui sont habituellement confiees aux femmes dans les pays industrialises 
et qui pourraient a l'avenir amener les gens a accorder la preference aux 
fines. Warren (1985a, 1985b) souligne que, meme dans une societe non 
sexiste, le desir tout a fait naturel de la compagnie d'un enfant du meme 
sexe que soi demeurera. Meme si ce desir pouvait etre i'argument le plus 
puissant en faveur du choix du sexe, it importe de noter que tous les 
plaisirs normaux qu'un parent peut avoir avec un enfant d'un sexe — p. ex. 
les sports, les vacances, les loisirs — it peut aussi les avoir avec un enfant 
de l'autre sexe. 

On soutient egalement que le choix du sexe pourrait accroitre les 
inegalites entre les sexes, meme dans les pays industrialises ou les parents 
n'ont habituellement aucune preference. En effet, bien que de telles 
preferences soient a peine marquees, it semblerait que les families nord-
americaines preferent que leur premier-ne soit un garcon ou, si elles ont 
trois enfants, qu'il y ait deux garcons et une fine (Pebley et Westhoff, 1982). 
Bien qu'il n'ait pas ete prouve que les premiers-nes beneficient d'avantages 
economiques plus grands que les enfants qui viennent apres (Warren, 
1985b), plusieurs sociologues et feministes croient qu'une societe ofi les 
premiers-nes seraient habituellement des garcons, aurait tendance a 
accorder plus de pouvoir aux garcons et aux hommes (Steinbacher, 1983). 

D'autres arguments sont aussi invoques contre le choix du sexe, s'il 
survient apres la conception. L'utilisation dans ce but du DPN constitue 
un emploi abusif de ressources medicales coilteuses et, dans certains pays, 
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rares. Le choix du sexe nie l'utilisation medicale du DPN pour le depistage 
d'anomalies fcetales graves et sape la principale justification morale du DPN 
et de l'avortement selectif, c'est-d-dire la prevention des maladies 
hereditaires graves ne pouvant etre traitees. L'utilisation du DPN dans le 
but de choisir le sexe de l'enfant pourrait par ailleurs nous conduire sur la 
pente dangereuse du choix pour des raisons esthetiques comme la taille, 
le poids ou encore la couleur des yeux, des cheveux ou de la peau, si 
jamais de tels choix devenaient techniquement possibles. Deja, certains 
parents choisiraient l'avortement pour de telles raisons, notamment le 
poids (Wertz et at., 1991). Ce genre de 0  tripotage genetique » pourrait a la 
longue modifier le pool genetique humain. 

Par ailleurs, l'adoption de lois interdisant le choix du sexe ne ferait pas 
necessairement cesser la pratique, puisque les parents peuvent cacher les 
motifs reels qui les poussent a demander un DPN. Ces lois pourraient 
devenir une entrave supplementaire a la liberte en matiere de reproduction. 
II vaudrait mieux ceuvrer en faveur de l'egalite des sexes et contre les 
stereotypes sexuels, y compris les stereotypes qui touchent le fcetus 
(Rothman, 1986), et etablir un climat moral defavorable au choix du sexe 
sous toutes ses formes. Le choix du sexe n'est pas un service medical; les 
medecins n'ont donc pas a acceder aux demandes des patientes ou a leur 
offrir de les orienter. Les medecins pourraient aussi envisager la possibilite 
de ne pas divulguer l'information relative au sexe du fcetus, bien qu'alors, 
ils se trouveraient a maitriser la situation, ce qui risquerait de faire 
reapparaitre le paternalisme medical. Le fait de ne pas devoiler cette 
information, ou n'importe quelle autre, pose egalement un probleme 
juridique merne si cette information ne concerne pas la sante du fcetus. 

Recherche prenatale de paternite 
On estime que de 3 a 5 % de tous les enfants qui naissent en 

Arnerique du Nord n'ont pas ete concus par le marl ou par le partenaire de 
la mere (Sing et al., 1971, surtout p. 167, 195; A. Beaudet, communication 
personnelle, 16 mars 1992; F. Greenberg, communication personnelle, 
16 mars 1992; P. R. Reilly, communication personnelle, 21 fevrier 1992). 
Lorsque l'identite du pere est incertaine, la femme ou son(ses) partenaire(s) 
peut demander un DPN a seule fin d'etablir la paternite. Si deux hommes 
sont en cause, la collaboration d'un seul d'entre eux est necessaire pour les 
examens. La recherche prenatale de paternite peut aussi etre utilisee en 
medecine legale dans le cas, par exemple, d'une grossesse consecutive a un 
viol. 

La plupart des femmes qui font appel a la recherche prenatale de 
paternite projettent de fonder leur decision de se faire avorter ou non sur 
les resultats du test. Voici une situation type : une femme enceinte 
demande de subir des examens afin de determiner qui est le pere de 
l'enfant qu'elle porte. Elle frequente deux hommes : Jean, qui veut avoir 
des enfants, et Jacques, qui n'en veut pas. Si Jean est le pere, elle aura 
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l'enfant. Si Jacques est le pere, elle se fera avorter. Si elle ne peut deter-
miner qui est le pere de l'enfant, elle ne sait pas trop ce qu'elle fera. 

Le nombre de demandes de recherche prenatale de paternite ainsi que 
le marche potentiel pour ce type de tests ont atteint un tel niveau qu'un 
laboratoire commercial americain a juge bon d'en faire la reclame aupres 
de tous les membres de l'American Society of Human Genetics. Dans la 
mesure ou les reglements l'autorisent et oil les couples peuvent se l'offrir, 
les services de genetique aux Etats-Unis pratiqueront sans doute le DPN 
dans ce but, non sans quelques scrupules moraux quant au Pile qu'ils 
jouent dans la situation vecue par la femme. Refuser le DPN dans ce cas 
n'aurait, semble-t-il, que peu d'avantages, en particulier si la recherche 
post-natale de paternite est disponible. On ne sait trop si le fait de refuser 
le test reduirait ou augmenterait le nombre d'avortements pratiques dans 
les cas ou la paternite est incertaine. Un tel refus pourrait cependant 
accroitre le mensonge entre les personnes, puisqu'il serait toujours possible 
a une femme de cacher la presence d'autres hommes dans sa vie et 
d'essayer de convaincre l'homme de son choix qu'il est le seul pere possible. 
La franchise est sans doute la meilleure solution, surtout si l'on considere 
les rapports futurs de l'enfant avec les autres. S'il est possible d'identifier 
le pere avant la naissance, les decisions interpersonnelles peuvent a tout 
le moins etre prises en toute connaissance de cause. 

Dans les cas ou la grossesse est consecutive a un acte criminel, it est 
particulierement important de connaitre la verite en ce qui concerne la 
paternite afin que la femme puisse decider si elle se fera avorter ou non. 
Peu de gens sans doute contesteraient l'utilisation du DPN dans un cas de 
viol ou d'inceste. 

Tests d'histocompatibilite en vue du don d'organe ou de la greffe de 
moelle osseuse 

Il arrive que les parents d'un enfant souffrant de leucemie veulent 
savoir si l'enfant a naitre pourra, apres sa naissance, donner de la moelle 
osseuse a l'enfant atteint. L'obtention de renseignements sur le fcetus 
permettrait a ces parents de planifier dans une certaine mesure l'avenir de 
l'enfant atteint. Cette information pourrait aussi leur g epargner du temps » 
en leur donnant la possibilite d'eliminer le fcetus, si ses tissus ne sont pas 
histocompatibles, et de concevoir un autre enfant qui pourrait, lui, avoir 
une moelle osseuse susceptible d'être greffee. Les medecins soupconnent 
parfois que cette derniere raison sous-tend la demande de DPN. Les 
parents se preoccupent de la sante de l'enfant atteint, ce qui est tout a fait 
comprehensible, et ils meritent de la sympathie. Its craignent de ne pas 
avoir le temps de trouver un donneur de moelle osseuse convenable. 
Neanmoins, s'ils considerent le fcetus avant tout comme un donneur de 
moelle osseuse, ils se servent de lui comme moyen d'atteindre une fin et 
non comme une fin en soi. L'idee qu'un fcetus puisse etre merle a terme 
simplement pour aider a fabriquer les tissus de quelqu'un d'autre, meme 
si la greffe en soi est tout a fait inoffensive pour le donneur, est troublante. 
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La prudence devrait donc etre de mise lorsqu'il s'agit de pratiquer le DPN 
en vue d'un test d'histocompatibilite, parce qu'il est alors tentant de ne 
considerer le fcetus qu'en fonction de l'avantage qu'il presente pour 
quelqu'un d'autre (Clark et al., 1989, 1990). Cela est particulierement vrai 
quand le fcetus a ete concu expres pour fournir de la moelle osseuse. 
Naturellement, certains parents qui demandent de subir un DPN en vue 
d'un test d'histocompatibilite ont concu avant tout parce qu'ils desiraient 
un autre enfant, et sont tout simplement curieux de savoir si le nouveau 
bebe pourra aider l'enfant atteint. 

Le probleme que posent les demandes de DPN en vue d'un test 
d'histocompatibilite deviendra plus aigu a l'avenir, puisque les greffes de 
moelle osseuse sont de plus en plus pratiquees pour traiter diverses 
anomalies genetiques, comme le syndrome de Hurler. 

Questions sociales, ethiques, psychologiques et 
juridiques 

Divulgation complete des resultats du DPN 
Les resultats des examens prenatals sont parfois ambigus, contradic-

toires ou discutables. Rothman (1986) a decrit l'angoisse que suscite la 
divulgation de tels resultats et s'est dit d'avis qu'il vaudrait peut-etre mieux 
que la femme ne les connaisse pas. Prendre une decision fond& sur les 
resultats d'un test qui revele, par exemple, que 5 % des cellules sont 
touchees par une anomalie, ce qui pourrait occasionner chez l'enfant une 
deficience intellectuelle (par opposition a une deficience intellectuelle 
certaine) represente un fardeau tres lourd pour la mere. Rothman s'est 
egalement dite d'avis que nombre de femmes ne veulent sans doute pas 
connaitre les resultats de tests ambigus ou contradictoires, meme si elle 
n'avait aucune preuve a l'appui d'une telle hypothese. Elle considerait que 
les femmes devraient pouvoir cocher sur une liste, avant de subir un DPN, 
tous les resultats qu'elles ne desirent pas connaitre, c'est-A-dire non 
seulement les resultats ambigus, mais aussi la presence d'anomalies 

moms graves b comme les anomalies des chromosomes sexuels. Elle est 
en meme temps consciente qu'une telle liste de contrOle est sans doute peu 
pratique, vu le nombre extremement eleve d'anomalies possibles qui 
peuvent etre diagnostiquees avant la naissance. 

La regle actuelle chez les specialistes en genetique est de commu-
niquer les resultats complets des tests. Cette regle demeurera sans doute, 
pour des motifs d'ordre ethique et legal. Si, par exemple, une amniocentese 
semble indiquer que le fcetus pourrait etre atteint de la trisomie 13 
mosaique, mais que ce resultat pourrait aussi etre du a un artefact de 
culture, 98 % des geneticiens et geneticiennes au Canada, et 97 % dans 18 
autres pays, communiqueraient A la mere les resultats complets (Wertz et 
Fletcher, 1989e). Un pourcentage plus faible (66 % au Canada, 75 % aux 



306 Les NTR : Questions d'ordre ethique 

Etats-Unis, 52 % au Royaume-Uni et 47 % en France) diraient aussi a la 
patiente que leurs collegues ne sont pas d'accord sur l'interpretation des 
resultats de l'examen dans ce cas précis. Ceux qui ne feraient pas etat du 
desaccord avec leurs collegues etaient d'avis qu'il s'agit d'une information 
superflue et gratuite n'ayant pour effet que de troubler la mere. Par 
ailleurs, la plupart ne croyaient pas que la divulgation des resultats des 
tests eux-memes pouvait nuire en quoi que ce soit. Un peu moins de 1 % 
des geneticiens et geneticiennes dans le monde voyaient un inconvenient 
a communiquer les resultats complets. 

Si, dans un second cas, le dosage de l'alpha-fcetoproteine serique 
maternelle, les echographies, l'alpha-fcetoproteine et le cariotypage 
donnaient des resultats contradictoires suggerant la possibilite d'une legere 
malformation du tube neural, tous les specialistes en genetique au Canada 
et entre 94 et 98 % de ceux du Royaume-Uni, de la France et des Etats- 
Unis diraient a la patiente que les resultats des tests sont contradictoires 
et qu'il pourrait y avoir une legere malformation du tube neural (Wertz et 
Fletcher, 1989e; Wertz et aL, 1990). Au Canada, 94 % des geneticiens et 
geneticiennes (95 % aux Etats-Unis, 84 % au Royaume-Uni et 56 % en 
France) donneraient a la patiente, apres lui avoir communiqué ces resul-
tats, des conseils genetiques non directifs. (En France, 38 % conseilleraient 
de mener le foetus a terme ou diraient aux parents qu'il n'y aucune 
anomalie majeure.) 

La troisieme situation qui pose probleme en ce qui concerne la divul-
gation complete des resultats des tests a trait aux interpretations nouvelles 
ou discutables des resultats. Ainsi, en 1985, le fait de considerer un faible 
taux d'alpha-fcetoproteine comme une indication possible de la presence du 
syndrome de Down etait encore controverse, les specialistes ne s'entendant 
pas sur l'interpretation a dormer a un taux peu eleve d'alpha-fcetoproteine. 
A l'epoque, 96 % des geneticiens canadiens declaraient qu'ils communi-
queraient les resultats a la mere, et 83 % qu'ils lui donneraient des conseils 
non directifs quanta savoir si elle devrait ou non subir un DPN. Aux 
Etats-Unis, les pourcentages etaient de 97 % (divulgation des resultats) et 
de 89 % (conseils non directifs). Au Royaume-Uni, ils etaient de 84 et de 
78 % respectivement, et en France, de 88 et de 65 %. 

Dans les trois situations qu'on vient d'evoquer, les geneticiens et 
geneticiennes communiqueraient les resultats pour des raisons a la fois 
d'ordre moral et juridique. La plupart ont declare soit que les patientes ont 
le droit — ou meme le devoir — de savoir, soit qu'ils ont eux-memes l'obli-
gallon de leur dire la verite. En Amerique du Nord, les proces sont de toute 
evidence un puissant incitatif a la divulgation des resultats dans tous les 
cas. Toute divulgation incomplete des resultats des tests est donc devenue 
peu realiste pour des motifs d'ordre juridique. 
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Protection de la vie privee par opposition a responsabilite vis-à-vis 
des tiers 

La grossesse est un etat dont le caractere exceptionnellement prive est 
reconnu par les tribunaux. Tant que le foetus se trouve a rinterieur de la 
mere et qu'il depend de celle-ci, toute information relative a son etat 
medical ou genetique fait partie du dossier medical de la mere et est, de ce 
fait, confidentielle. 

Neanmoins, la sante de l'enfant a naitre interesse aussi le pere (ou les 
peres, si le pere naturel et le pere social sont deux personnes differentes), 
car c'est a lui qu'il incombera d'entretenir l'enfant. II peut donc avoir de 
bonnes raisons de vouloir connaitre retat de sante de l'enfant avant sa 
naissance afin de faire certains choix (au chapitre de remploi, par exemple) 
qui lui permettront d'offrir a l'enfant le meilleur soutien possible. Si, par 
ailleurs, les parents sont sur le point de divorcer ou de se separer, la mere 
pourrait hesiter a communiquer au pere les resultats positifs d'un dia-
gnostic prenatal de crainte qu'il n'essaie d'obtenir un reglement plus bas 
pour l'entretien de l'enfant ou qu'il n'exerce des pressions pour qu'elle se 
fasse avorter. (11 pourrait aussi exercer des pressions pour qu'elle merle sa 
grossesse a terme s'il est contre ravortement et elle, pour.) Dans de tels 
cas, les resultats du DPN ne devraient etre communiqués qu'a la mere. 
Libre a elle ensuite d'en faire ce qu'elle veut. Meme si la franchise avec le 
pere est souhaitable dans la plupart des situations oil l'enfant sera eleve 
par le couple, la mere devra peut-etre, dans certains cas, mettre sa vie 
privee et celle du foetus a l'abri d'un partenaire dont les idees, quant au 
genre d'enfant desire, different des siennes. 

Les examens prenatals soulevent d'autres questions quant au respect 
de la vie privee. Un grand nombre de nouveaux tests genetiques peuvent 
en effet fournir des informations inattendues et non desirees. Les examens 
prenatals fondes sur le diagnostic de l'ADN (utilises par exemple pour le 
depistage de la maladie de Huntington ou de la fibrose kystique dans 
certaines families dont I'un des membres est atteint) reveleront la non-
paternite, car ils comparent l'ADN du foetus et celui des parents. Dans ce 
cas, le medecin est pris dans un dilemme : doit-il reveler ou non au marl 
ou au partenaire qui s'est prete aux examens, prealablement au DPN, qu'il 
n'est pas le pere de l'enfant? Un tel resultat est inattendu, puisque le test 
a ete effectue dans un autre but que celui d'identifier le pere. La non-
paternite est un cas classique de bioethique. La plupart des specialistes en 
bioethique affirment que les medecins devraient informer le marl ou le 
partenaire qu'il n'est pas le pere de l'enfant ou du foetus, meme s'il ne le 
demande pas, simplement parce qu'il est egalement leur patient et que les 
patients devraient etre informes de tous les resultats des tests. Mais dans 
la pratique, presque tous les geneticiens et geneticiennes au Canada (96 %) 
et dans 18 autres pays (96 %) ne diraient pas au marl ou au partenaire de 
la femme qu'il n'est pas le pere d'un enfant vivant atteint d'une anomalie 
recessive autosomique (Wertz et Fletcher, 1989e; Wertz et al., 1990). Au 
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Canada, 87 % informeraient uniquement la mere, en l'absence du marl ou 
du partenaire, et la laisseraient decider seule de ce qu'elle fera de cette 
information (le pourcentage est de 100 % en France, 84 % aux Etats-Unis 
et 81 % au Royaume-Uni). Invites a justifier leur reponse, 58 % ont declare 
qu'ils desiraient maintenir l'unite de la famille, 30 % ont invoque le droit de 
la mere de decider, et 13 %, le respect de la vie privee de la mere. La 
plupart des geneticiens et geneticiennes croyaient qu'il n'y avait aucune 
raison medicale d'informer le mari ou le partenaire dans ce cas. Its 
chargeraient pluttit la mere d'informer ce dernier que l'anomalie 
n'affecterait pas les enfants qu'ils pourraient avoir ulterieurement ou ils 
permettraient A la famille de subir de nouveau (sans besoin) un DPN pour 
le depistage de l'anomalie lors des grossesses ulterieures. 

Il serait toutefois plus difficile de dissimuler l'information au 
partenaire dans le cas d'un DPN fonde sur l'ADN, surtout si l'examen etait 
precede d'une consultation au cours de laquelle le partenaire etait informe 
A fond. Il conviendrait donc, avant de proceder A des tests fondes sur 
l'ADN, d'informer les couples que le DPN revelera la non-paternite. 
Idealement, on devrait en informer la mere en prive, avant la séance de 
consultation avec le couple et avant d'obtenir le consentement officiel de la 
femme et de son partenaire, de facon a donner a celle-ci l'occasion de 
refuser les examens si elle croit que son marl ou son partenaire pourrait ne 
pas etre le pere de l'enfant. Si elle decide de subir malgre tout les examens, 
le medecin pourra alors informer les deux parties que le test revelera la 
non-paternite. Si la non-paternite est effectivement etablie, it conviendrait 
de communiquer le resultat aux deux parties, dans le contexte de la 
consultation familiale et apres les avoir prevenus. 

Les resultats du diagnostic prenatal peuvent aussi interesser d'autres 
proches. Ainsi, apres avoir &teeth le syndrome de Down et fait subir des 
tests aux parents, on peut decouvrir que l'un d'eux est porteur d'une 
translocation equilibree. Les freres et sceurs de cette personne risquent 
d'être eux aussi porteurs d'une translocation pouvant comporter des 
risques pour leurs futurs enfants. Le porteur de la translocation a de toute 
evidence robligation morale d'en informer ses proches, qui pourront alors 
decider de subir ou non des tests. Les membres d'une famille se partagent 
les memes genes; au sens large, le patient en genetique, c'est la famille 
(Berg et Tran0y, 1989). Wertz et Fletcher (1989e, p. 479) ont soutenu, 
conformement aux recommandations de la U.S. President's Commission, 
que les medecins devaient etre autorises (mais non forces) par la loi a 
communiquer des informations genetiques aux membres a risque d'une 
famille, si un membre refuse de le faire, pourvu que quatre conditions 
soient remplies : 

Un professionnel ne peut se soustraire a l'obligation morale de respecter 
la confidentialite, en ce qui concerne un patient ou un client direct, que 
si les conditions suivantes sont remplies : 1) les efforts raisonnables qu'il 
a faith afin d'obtenir le consentement volontaire du patient pour la divul-
gation de l'information ont echoue; 2) 11 est tres probable, d'une part, 
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qu'un tort sera fait si l'information n'est pas communiquee et, d'autre 
part, que l'information qui sera communiquee servira a empecher ce tort; 

le tort que des personnes identifiables subiraient serait grave; 
toutes les precautions seront prises afin de s'assurer que seule 

l'information genetique necessaire au diagnostic ou au traitement (ou 
aux deux) de la maladie en question sera communiquee. (United States, 
President's Commission, 1983, p. 44) (Traduction) 

Ces recommandations ne s'appliquent toutefois qu'a des situations 
comportant des risques eleves de tort grave (p. ex. une anomalie dominante 
autosomique). II est tres peu probable que les criteres &finis par la U.S. 
President's Commission pour la divulgation d'informations s'appliquent, de 
facon generale, aux resultats du DPN. La plupart des anomalies qui 
comportent un risque eleve de tort grave sont déjà connues des membres 
de la famille, soit a la suite de tests de depistage du porteur subis par les 
parents (dans le cas, par exemple, de la fibrose kystique ou de la 
drepanocytose) ou en raison d'antecedents familiaux de maladie sympto-
matique. Les examens prenatals de depistage de ces anomalies ne sont 
pratiques que si on a des raisons de croire qu'elles existent dans la famille. 
Par ailleurs, la plupart des anomalies chromosomiques reveldes par un DPN 
courant effectue en raison de rage maternel avance ou de facteurs de 
risque reveles par un depistage biochimique comportent un risque de 
recurrence si faible pour les autres membres de la famille qu'elles ne 
justifient probablement pas, sur le plan moral ou legal, la divulgation 
d'informations contre le gre de la personne concernee, merne apres la 
naissance de l'enfant. Le risque, pour les membres de la famille, d'être 
porteurs du gene du syndrome de Down ou du spina-bifida revele par le 
DPN en l'absence d'antecedents familiaux est trop peu eleve pour justifier 
la divulgation d'informations contre le gre des parents. 

Ces arguments de la U.S. President's Commission comportent toutefois 
un danger, car ils etablissent un precedent pour d'autres genres de 
divulgation. Ii arrive malheureusement qu'on fasse du tort en voulant faire 
du bien. La divulgation d'informations peut en effet avoir des consequences 
imprevues, en particulier si un proche revele ensuite l'information a un 
tiers institutionnel. Quoi qu'il en soit, la divulgation d'informations contre 
le gre d'une patiente ou d'un patient devrait etre report& apres la 
naissance de l'enfant ou apres l'interruption de la grossesse. Dans la 
plupart des cas, on finira par convaincre la personne concernee que la ligne 
de conduite morale a suivre est de reveler aux autres membres de la famille 
qu'ils courent peut-etre des risques. La grossesse n'est pas le moment 
indique pour communiquer ce type d'information, a moans que la patiente 
n'y soit disposee. La grossesse est une relation mere-foetus qui a un 
caractere exceptionnellement prive et qui devrait le rester. II va sans dire 
que les employeurs, assureurs, organismes gouvernementaux et services 
d'aide sociale ne devraient pas avoir acces aux resultats des examens 
prenatals. Les possibilites de contrainte et de refus de verser des 
prestations sont trop grandes. 
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Tests restrictifs (limitatifs) 
Le DPN fonde sur l'ADN, utilise pour depister les anomalies dont on 

n'a pas encore determine le gene responsable offre la possibilite de 
soumettre le fcetus a des tests sans reveler la situation genetique du parent 
(Wertz, 1990). 

Les tests restrictifs, encore appeles tests limitatifs, permettent 
d'obtenir des renseignements sur le foetus sans reveler la situation gene-
tique du parent. II en existe deux sortes. D'abord, supposons qu'on ne 
dispose pas de l'ADN d'un nombre suffisant de membres de la famille pour 
pouvoir obtenir des donnees completes sur un sujet, mais que celui-ci veut 
tout de meme savoir si le fcetus est porteur du gene de la maladie. Dans 
ce cas, un sujet dont l'un des parents est atteint de la maladie de 
Huntington et qui a par consequent 50 % de risques d'etre lui-meme atteint 
pourra demander qu'on soumette le foetus a des tests. Ces derniers 
etabliront que les risques sont d'environ 1 ou de 49 %. En d'autres mots, 
le fcetus ne presentera aucun risque ou presentera les memes risques que 
le parent. Un probleme d'ethique particulier se pose si un fcetus a risque 
est merle a terme. En effet, si la maladie se declare ulterieurement chez le 
parent, l'enfant est destine a en souffrir lui aussi et aura alors ete soumis 
a des tests sans avoir donne son accord (Huggins et al., 1990). On se 
trouve ainsi a passer outre a la recommandation de la U.S. President's 
Commission (1983) selon laquelle les enfants ne devraient pas etre soumis 
a des tests. Neanmoins, certains probants qui demandent de subir un DPN 
n'ont pas d'autre choix que de subir un test restrictif, compte tenu de leur 
constellation familiale. Dans ce cas, la plupart des medecins et des 
specialistes en bioethique croient que les tests devraient etre autorises 
condition toutefois qu'on discute a fond, auparavant, des consequences 
auxquelles la patiente s'expose si elle mene a terme un fcetus a risque. II 
faut aussi prendre soin de s'assurer que toutes les decisions a cet egard 
soient laissees a la patiente. 

Le second genre de test restrictif est pratique quand un probant 
pourrait apprendre qu'il est porteur du gene de la maladie de Huntington, 
mais qu'il ne veut pas le savoir. Le probant veut que le fcetus soit soumis 
a des tests sans etre lui-meme teste. Dans ce cas aussi, le fcetus ne 
presentera aucun risque ou sera porteur du meme risque que le parent. 
Il est impossible dans ce cas de preciser davantage le degre de risque pour 
le fcetus sans soumettre le parent a des tests. Moralement, ce type de test 
restrictif est discutable. N'autoriser les tests restrictifs qu'aux seuls 
parents qui acceptent d'avance l'avortement, si le fcetus presente des 
risques, constituerait par ailleurs une violation du droit de l'individu 
prendre lui-meme les decisions qui le concernent. 
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Le DPN utilise pour reduire le nombre de fetus dans les cas de 
grossesse multiple 

Des problemes d'ethique se posent lorsque le diagnostic prenatal 
pratique sur des jumea.ux revele une anomalie chez Fun des deux foetus ou 
encore lorsque le trop grand nombre de foetus risque d'empecher la mere 
de poursuivre sa grossesse jusqu'a ce qu'ils soient viables. Dans le premier 
cas, les parents veulent desesperement un enfant normal, mais ils ne 
peuvent supporter le fardeau que representent les soins a dispenser a un 
enfant anormal. Le second cas, egalement marque par le desir desespere 
d'avoir un enfant, survient habituellement a la suite de traitements de 
rinfertilite (Berkowitz et al., 1988; Evans et aL, 1988a, 1988b, 1990). Les 
deux situations exigent une prise de position qui fasse le moins de tort 
possible; it s'agit d'une situation critique de g sauvetage » du point de vue 
moral. Le principe de la justice est tout a fait pertinent dans ce cas. 

Les premiers rapports (Aberg et al., 1978; Kerenyi et Chitkara, 1981) 
faisant etat de relimination selective d'un jumeau anormal ont souleve de 
virulentes critiques tant sur le plan ethique que sur le plan legal (Hagen, 
1981; Hecht, 1981; Matthews, 1981; Somerville, 1981). Somerville a 
affirme que les principes qui sous-tendent ravortement ne s'appliquent pas 
au g meurtre d'un foetus in utero sans son evacuation g. Elle a tenth de fixer 
une limite morale et regale entre l'avortement justifie, defini comme une 
evacuation de ruterus avec, comme « effet secondaire g, la mort du fcetus, 
pratique dans le but de repondre a un besoin de la femme, et relimination 
selective injustifiee visant « simplement a detruire le foetus *, et posant en 
principe (selon elle) un « droit injustifie de tuer le fcetus f...1 directement g. 
Elle etait d'avis que le resultat final etait le meme dans les deux cas 
(Sommerville, 1981, p. 1218). 

L'elimination selective d'un jumeau ayant une anomalie ou une mal-
formation est moralement plus complexe que l'avortement selectif d'un seul 
foetus. Le bien-etre du jumeau presume normal et de la mere (c'est-a-dire 
le risque d'embolie, d'hemorragie et de choc) augmente les risques. Les 
moyens sont toutefois les memes dans les deux cas, a savoir empecher la 
naissance d'un enfant atteint en tuant le fcetus (il s'agit, en d'autres mots, 
d'un a foeticide g justifie). L'acte n'est pas en soi moralement different de 
ravortement selectif, rneme si les considerations sont plus complexes. La 
position defendue par Somerville laisse remotion etouffer la raison, peut-
etre parce que le fait d'introduire une aiguille dans le foetus semble un 
geste plus g direct » que la simple evacuation de ruterus. Or, l'argument de 
l'acte direct par opposition a l'acte indirect n'a rien a voir, semble-t-il, avec 
la question. Le but de relimination selective est de permettre a la grossesse 
de se poursuivre, si les risques sont acceptables (Evans et aL, 1988a, 
1988b). Ce but differe de celui de ravortement, qui est de mettre un terme 
a une grossesse non desiree. La reduction du nombre de foetus a egale-
ment pour but de permettre a une grossesse desiree de se poursuivre. 
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Une enquete menee aupres de personnes qui pratiquent le DPN et 
d'autres professionnels a revele que ce point de vue etait tits repandu 
parmi les medecins et les membres du clerge (Evans et al., 1991). Les 
reactions montrent que l'elimination d'un fcetus unique est d'autant plus 
acceptee que l'anomalie &teethe est grave, le pourcentage d'acceptation 
diminuant par ailleurs plus la grossesse est avancee, ce qui confirme la 
theorie du statut moral « graduel * du fcetus, ainsi que nous en avons 
discute dans la partie « Arguments bioethiques *. La meme tendance a ete 
observee dans le cas de jumeaux, meme si l'elimination selective au 
deuxieme et au troisieme trimestres etait moms bien acceptee dans le cas 
d'un jumeau atteint que dans celui d'un fcetus unique. Dans l'ensemble, 
it existait, chez les professionnels, une correlation tres etroite entre, d'une 
part, l'acceptation de l'elimination selective et, d'autre part, le trimestre de 
la grossesse, l'indication therapeutique de l'elimination selective et le 
nombre de fcetus, qu'il s'agisse d'un fcetus unique ou de jumeaux. Aucune 
recherche n'a encore ete effectuee sur la facon dont les femmes percoivent 
la reduction du nombre de foetus ou l'elimination selective d'un jumeau 
atteint. Certaines femmes ont choisi de mettre un terme a la grossesse 
plutOt que de reduire de facon selective le nombre de fcetus. Pour elks, la 
reduction du nombre de fcetus equivaut peut-etre a un « choix de Sophie * 
qu'elles ne veulent pas envisager. D'autres femmes, enceintes de jumeaux, 
demandent que le nombre de foetus soit reduit de deux a un. Cette 
demande est parfois faite par une mere celibataire qui croit ne pas pouvoir 
s'occuper de jumeaux. Les questions ethiques que soulevent ces situations 
ne different pas de celles que souleve l'avortement en general et les 
demandes des femmes devraient, dans ce cas aussi, etre satisfaites. 

Questions psychologiques : angoisse et chagrin 

Angoisse 
On a commence a s'interesser, au debut des annees 1970, a la possi-

bilite que le DPN entraine une intensification de l'angoisse (Fletcher, 1979). 
Depuis lors, une foule d'etudes psychologiques ont ete faites sur les femmes 
qui subissent differents types de DPN. Les auteurs de ces etudes concluent 
pour la plupart que, chez nombre de femmes, l'angoisse augmente a deux 
moments précis : immediatement avant l'examen et pendant l'attente des 
resultats. Lorsque les resultats sont favorables, l'angoisse diminue jusqu'a 
un niveau egal ou inferieur a celui des femmes qui ne subissent pas 
l'examen (Silvestre et Fresco, 1980; Fava et at., 1982, 1983; Beeson et at., 
1983; Phipps et Zinn, 1986; Marteau et at., 1989; Marteau, 1991). On 
trouvera dans Green (1990), Tunis et Golbus (1990), Adler et at. (1991), et 
Tunis (1993) d'excellentes revues de la litterature psychosociale sur le 
sujet. Les femmes qui subissent la BC ont les memes poussees d'angoisse 
que celles qui subissent une amnioceritese, sauf que ces poussees se 
produisent plus tot au cours de la grossesse (Robinson et al., 1988). Tunis 
et al. (1990) concluent que l'affliction est, dans l'ensemble, relativement peu 
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presente dans les etats d'ame des femmes (mesures a l'aide du « Profile of 
Mood States » de McNair et al., 1971). La plupart des femmes interrogees 
dans le cadre des differentes etudes psychologiques qui ont ete effectuees 
avaient une opinion favorable du DPN (Chervin et a/., 1977; Finley et al., 
1977; Lippman-Hand et Fraser, 1979a, 1979b; Pauker et Pauker, 1979; 
Nielsen, 1981; Michelacci et al., 1984; Reading et Platt, 1985; Verny, 1986; 
Kolker et Burke, 1987; Zuskar, 1987; Evers-Kiebooms et a/., 1988; Kolker, 
1989; Gregg, 1991; Scholz, 1992). L'angoisse qu'elles eprouvent en 
attendant les resultats decoule en grande partie de la possibilite, pour elles, 
d'avoir a prendre une decision relativement a l'avortement (Golbus et at., 
1974; Blumberg et a/., 1975; Robinson et at., 1975; Chervin et a/., 1977; 
Finley et al., 1977; Beeson et Golbus, 1979; Silvestre et Fresco, 1980; 
Dixson et al., 1981; Verjaal et al., 1982; Beeson et al., 1983; Roghmann et 
Doherty, 1983; Spencer et Cox, 1987, 1988; Tabor et Jonsson, 1987; Tunis 
et al., 1990; Kolker et al., 1991). Les femmes reagissent a cette angoisse 
soit en l'evitant (et en la refoulant), soit en concentrant leur attention sur 
le probleme potentiel. On peut mentionner, entre autres gestes d'evite-
ment, le fait de ne pas annoncer la grossesse aux autres, de ne pas porter 
de vetements de maternite tant qu'on n'a pas obtenu les resultats du dia-
gnostic prenatal et, a l'extreme, de ne pas sentir les # premiers mouve-
ments » du foetus avant d'avoir regu des resultats favorables (Rothman, 
1986; Black, 1989, 1992). La recherche d'information ainsi que la reflexion 
quant a la fagon d'aborder les decisions qu'on prevoit devoir prendre 
figurent par ailleurs parmi les mecanismes d'adaptation fondes sur 
l'# attention ». Les deux methodes presentent des avantages et des incon-
venients. Tunis (1993) est d'avis que l'evitement constitue peut-etre la 
strategie la plus efficace pour la majorite des femmes qui regoivent 
finalement des resultats favorables. 	Pour celles qui regoivent de 
« mauvaises nouvelles », toutefois, l'evitement et le refoulement au debut de 
la grossesse peuvent au bout du compte accroitre la douleur et le chagrin 
consecutifs a l'avortement selectif (Marteau et al., 1989; Green, 1992). 

Les resultats globaux des etudes effectuees sur le DPN semblent 
indiquer que la plupart des femmes ne subissent aucun changement 
radical ou permanent d'humeur et qu'elles sont par la suite heureuses 
d'avoir subi l'examen. Ces resultats dissimulent toutefois la tres grande 
souffrance eprouvee par un petit nombre de femmes (Tunis et al., 1990; 
Tunis et Golbus, 1990; Tunis, 1993). Certaines femmes ont en effet 
tendance a se reprocher tous les evenements negatifs qui surviennent dans 
leur existence. Elles sont particulierement susceptibles de devenir 
deprimees. Les femmes qui n'ont pas de soutien social adequat ou qui 
n'ont pas l'appui de leur conjoint ou de leur partenaire sont plus angoissees 
lorsqu'elles attendent les resultats des examens (Blumberg et at., 1975; 
Kelly, 1977; Adler et Kushnick, 1982; Emery et Pullen, 1984; Cohen et 
Wills, 1985; Black, 1989; Adler et al., 1991). Elles sont souvent meme plus 
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angoissees que les autres au tours de la grossesse, qu'elles subissent ou 
non un DPN. 

L'attente des resultats des examens entraine egalement une recru-
descence de l'angoisse chez les hommes. Les niveaux d'angoisse sont 
toutefois tres inferieurs a ceux des femmes. Une etude a revels que le 
niveau d'angoisse des hommes etait fortement lie a la capacite de gain de 
leur femme (Evans et al., 1993), ce qui corrobore la these de Luker (1984) 
pour qui ce sont les families de la classe moyenne et de la haute 
bourgeoisie qui ont le sentiment d'avoir le plus a perdre de la naissance 
d'un enfant handicaps. 

Jusqu'd present, aucune etude n'a ete effectuee sur les effets a long 
terme du DPN sur la vie des femmes ou sur leurs rapports avec leurs 
enfants. Il a par ailleurs ete difficile d'evaluer les effets — si tant est qu'il 
y en a — de l'utilisation d'autres techniques de pointe appliquees a la 
grossesse et a l'accouchement sur les relations a long terme entre les 
parents et les enfants (Wertz et Wertz, 1989). Ces effets sont peut-etre tres 
peu marques. Meme si nombre d'auteurs ont declare que le DPN constitue 
un # contrOle de la qualite 0 des enfants et que les parents pourraient de ce 
fait etre amenes a considerer differemment leur progeniture (Rothman, 
1986; Lippman, 1991a; Rapp, 1992), la quete de I'enfant parfait remonte 
bien avant ('apparition du DPN. Deja, au debut du siecle, les parents de la 
classe moyenne exprimaient le desir d'avoir des enfants les plus parfaits 
possibles et etaient disposes a se preter aux premieres experiences 
d'accouchement declenche. II s'agissait de croyances culturelles partagees 
aussi bien par les obstetriciens que par leurs patientes. Le DPN n'est done 
qu'une des nombreuses techniques mises au point dans le but de produire 
de # meilleurs » bebes. Il y a peu de chances pour qu'il modifie l'opinion 
que la plupart des femmes ont de leurs enfants, exception faite naturel-
lement de celles qui menent leur grossesse a terme apres avoir recu des 
resultats defavorables. 

Par le passe, les femmes ont pour la plupart approuve les techniques 
d'accouchement, y compris le DPN. Ce a quoi elles se sont opposees, c'est 
l'utilisation abusive de techniques de pointe (plus particulierement les 
cesariennes) ainsi que la deshumanisation de l'accouchement. Non 
seulement la plupart des femmes ont accepts le DPN, mais elles semblent 
heureuses de profiter de cette occasion qui leur est offerte d'attenuer un 
peu l'angoisse normale de la grossesse. Pour la plupart des femmes, le 
diagnostic prenatal est rassurant. Meme si d'aucuns soutiennent que 
l'examen attenue des angoisses qui, s'il n'existait pas, n'existeraient pas 
non plus (Lippman, 1991a), on ne peut aujourd'hui revenir a l'epoque 
d'avant le DPN. 

Le deuil consecutif a l'avortement selectif 
La plupart des etudes montrent que les femmes ayant subi un avorte-

ment selectif a la suite d'une grossesse desiree vivent un deuil qui peut se 
comparer a la perte d'un enfant (Friedman et Gradstein, 1982; Panuthos 
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et Romeo, 1984). La relation de la mere avec l'enfant a naltre s'etablit des 
qu'elle apprend qu'elle est enceinte. Le fait de rompre volontairement cette 
relation peut provoquer une douleur tres vive. Ce n'est pas le cas de 
l'interruption volontaire d'une grossesse non desiree laquelle, selon la 
plupart des documents sur le sujet, pose peu de problemes sur le plan 
emotionnel (Smith, 1973; Nadelson, 1978; Figa-Talamanca, 1981; Dagg, 
1991; Stotland, 1991). 

Les femmes qui subissent un avortement selectif pour des motifs sans 
rapport avec les caracteristiques du fcetus n'ont pas etabli de relation avec 
le fcetus; elles ont tout simplement choisi de ne pas devenir meres. Par 
contre, la femme qui subit un avortement pour des raisons d'ordre 
genetique a déjà « choisi » d'etre mere (meme si, au depart, elle n'a pas 
choisi d'etre enceinte). Dans le cas d'un avortement selectif, elle se trouve 
a revenir sur ce choix. L'avortement selectif s'apparente a l'avortement 
spontane du point de vue des consequences psychologiques. Pendant 
nombre d'annees, l'avortement spontane a ete considers par la plupart des 
hommes comme un « non-evenement » (Osterweis et al., 1984; Reinharz, 
1988). Il n'y avait « rien a montrer aucun corps a enterrer. Pourtant, 
l'avortement spontane pouvait etre tres eprouvant pour la femme qui avait 
souhaite cette grossesse (Neugebauer et al., 1992). Il est par ailleurs 
difficile, etant donne le caractere prive de l'interruption de grossesse, 
d'obtenir le soutien social auquel on aurait droit a la mort d'un enfant 
(Vachon et al., 1982; Green, 1992). 

Un bon nombre d'etudes font etat d'une depression d'intensite 
moyenne au cours des premiers mois suivant un avortement selectif subi 
pour des raisons d'ordre genetique (Blumberg et al., 1975; Donnai et al., 
1981; Leschot et aL, 1982; Black et Furlong, 1984; Jones et al., 1984; Lloyd 
et Laurence, 1985). Merne si l'interruption precoce de la grossesse a la 
suite d'une BC est, pour nombre de femmes, plus facile a supporter 
emotionnellement qu'une interruption a la suite d'une amniocentese, la 
perte reste tres reelle dans les deux cas. Quanta l'echographie, elle a 
modifie la nature meme de la grossesse (Milne et Rich, 1981; Field et al., 
1985; Hyde, 1986; Cox et al., 1987; Hegge et al., 1988; Sparling et al., 
1988; Villeneuve et al., 1988; Drugan et al., 1990). Selon Lippman (1991a), 
l'echographie est un DPN pratique sans consentement, certaines femmes 
y etant parfois soumises sans qu'on leur ait d'abord demands si elles 
etaient d'accord. Si les premiers mouvements du fcetus constituaient 
auparavant l'evenement marquant de la grossesse, car ils revelaient a la 
plupart des femmes la realite de la 0 vie » ou la 0 presence d'un autre etre 0 
(d'ailleurs, jusqu'au milieu du XIX' siecle, ces mouvements signalaient 
aussi ('existence certaine de la grossesse), les femmes considerent 
aujourd'hui que l'echographie remplit ce role. Au lieu de sentir le bebe 
bouger en elles, elles le voient sur un ecran de television. (Le personnel 
medical doit habituellement interpreter cette nouvelle merveille, sinon la 
femme serait incapable d'identifier les differentes parties du corps du bebe. 
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Comme l'a declare une femme : g Its ont rendu le lathe reel a mes yeux. 
[Rapp, 1990] [Traduction]) 

Les femmes qui subissent une BC ont habituellement droit aussi 
l'echographie, ce qui leur permet de voir l'image du bebe a l'ecran. Elles 
ont alors du mal a prendre de la distance sur le plan emotionnel. Les 
femmes qui se font avorter a la suite d'une BC sont done exposees a la 
meme douleur que celles qui subissent un avortement a. la suite d'une 
amniocentese. Cette douleur peut s'accompagner de culpabilite, certaines 
femmes se reprochant a la fois l'anomalie genetique et la decision de se 
faire avorter. 

Le pere prend du g recul g par rapport a l'evenement et l'oublie 
beaucoup plus rapidement que la mere (Jones et a/., 1984). Par ailleurs, 
la plupart des parents ayant des enfants qui ne sont pas atteints 
informeront au moins l'un d'eux au suj et des examens et lui donneront une 
explication au moins partielle en ce qui concerne l'interruption de grossesse 
(Black et Furlong, 1984; Green, 1992). 

A long terme, la plupart des femmes semblent s'adapter a l'inter-
ruption de grossesse sans dysfonction grave. La majorite d'entre elles 
retournent travailler, reprennent les rapports sexuels et projettent de 
nouvelles grossesses dans le mois qui suit l'avortement (Tunis, 1993). 
Certaines femmes continuent neanmoins d'eprouver une grande douleur. 
L'absence de soutien social ou d'appui de la part du conjoint ou du 
partenaire, les antecedents d'infertilite ou d'avortements spontanes, et le 
fait d'avoir déjàeu un enfant ayant une anomalie genetique sont tous des 
facteurs qui peuvent contribuer a prolonger le chagrin. Pour reduire au 
minimum les effets que l'avortement selectif peut avoir sur ces femmes, it 
serait souhaitable que les centres qui pratiquent le DPN assurent un suivi 
pour toutes les femmes qui subissent un avortement (volontaire ou selectif) 
ou encore un avortement spontane, afin d'evaluer leur detresse psycho-
sociale et le soutien qu'elles regoivent des autres (y compris de leur 
partenaire) et, au besoin, d'organiser a leur intention une consultation 
psychologique. Il serait egalement utile de fournir aux patientes, avant le 
DPN, de l'information sur l'eventail de reactions de deuil auxquelles sont 
exposees les femmes qui subissent un avortement selectif, afin que celles 
qui eprouveront un chagrin exceptionnellement vif ou persistant y soient 
preparees (Forrest et aL, 1982; Magyari et al., 1987; White-Van Mourik 
et al., 1990; Elder et Laurence, 1991). 

Wale si l'avortement selectif s'accompagne d'une reaction de deuil, la 
plupart des femmes surmontent celle-ci sans qu'il y ait d'effets permanents. 
Il est impossible toutefois de comparer la douleur causee par l'avortement 
selectif pour des motifs d'ordre genetique aux effets psychologiques plus 
permanents que produit le fait d'elever un enfant ayant une anomalie 
genetique. Certains parents qui ont de tels enfants en souffrent, 
semble-t-il, leur vie durant (Wilder et al., 1981). 
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La place de la genetique et du DPN dans les soins de sante : 
priorites 

Environ 3 % de toutes les grossesses aboutissent a la naissance d'un 
enfant atteint d'une anomalie genetique ou d'un handicap grave. On estime 
qu'entre 5 et 10 % de tous les enfants admis dans les hOpitaux pediatriques 
nord-americains souffrent de toute evidence d'une maladie genetique 
(Striver et al., 1973; Hall et al., 1978). Les anomalies chromosomiques 
representent entre 0,4 et 0,6 %, et les anomalies monogeniques, entre 4 et 
7 % de tous ces cas. Si l'on ajoute les maladies pouvant avoir une 
composante genetique (p. ex. certains types de cancers se manifestant 
pendant l'enfance ainsi que l'asthme et le diabete), on constate que les 
maladies hereditaires representent de 36 a. 53 % de toutes les admissions 
dans les hOpitaux pediatriques (ibid.). Par ailleurs, 10 % peut-etre de tous 
les adultes admis a l'hOpital souffrent d'une maladie genetique manifeste 
(Gelehrter et Collins, 1990). Une etude portant sur un million de 
naissances en Colombie-Britannique a revele qu'environ une personne de 
moans de 25 ans sur 20 (5,3 %) souffre d'une maladie ou d'un trouble ayant 
une composante genetique (Baird et al., 1988). Dame dans les pays en 
developpement, on estime que les anomalies genetiques sont responsables 
du quart de la mortalite infantile (Penchaszadeh, 1993; Verma et Singh, 
1989). La genetique merite done de figurer en haut de la liste des priorites 
dans les budgets de soins de sante. 

C'est toutefois l'aspect socio-economique qui constitue, dans les 
societes modernes, le predicteur le plus fiable de la sante et de la maladie. 
La mortalite et la morbidite sont en effet fonction de la classe (et parfois 
aussi de la race ou de l'origine ethnique). Les problemes sociaux comme 
la violence faite aux enfants, les homicides, les accidents qui auraient pu 
etre evites ainsi que l'alcoolisme et la toxicomanie, sont les principales 
causes de daces dans certains groupes d'age. Ainsi, aux Etats-Unis, les 
accidents figurent parmi les principales causes de daces chez les enfants 
de 1 a 14 ans et ce, dans tous les groupes raciaux. Entre 15 et 44 ans, les 
accidents demeurent la principale cause de daces chez les Americains et 
Americaines de race blanche et d'origine asiatique, mais c'est l'homicide qui 
est la principale cause de daces chez les Afro-Americains des deux sexes, 
le suicide etant par ailleurs une cause importante de (eces dans tous les 
groupes raciaux (United States, Department of Health and Human Services, 
1991). Aucune de ces causes de daces n'a une origine genetique, ce qui 
signifie que la societe dolt continuer d'accorder la priorite absolue a la 
suppression des causes sociales de la maladie (pauvrete, clochardise, 
toxicomanies diverses) et aux soins medicaux preventifs qui permettraient 
d'ameliorer l'efficacite de telles mesures (p. ex. l'alimentation de la mere et 
du babe, les soins prenatals courants ainsi que les visites a domicile pour 
les nouvelles mares). Les procedes compliques et couteux devraient etre 
consideres comme moans prioritaires que les soins medicaux preventifs et 
le soutien social de base. Ce serait un gaspillage de ressources sociales 
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que de consacrer des sommes importantes, puisees a meme les fonds 
publics, au diagnostic preimplantatoire, par exemple, tant que toutes les 
femmes enceintes n'auront pas droit a des soins prenatals et a un toit, et 
qu'elles ne seront pas assurees de pouvoir se nourrir convenablement et 
d'être adequatement protegees contre les substances dangereuses ou les 
maladies transmises sexuellement. Les soins preventifs font rarement la 
manchette, mais ils permettent de sauver la vie d'un grand nombre de 
personnes. Les progres de la genetique ne sont pas necessairement en 
contradiction, toutefois, avec les soins medicaux de base. 

Il n'y a aucune raison pour qu'une societe developpee comme le 
Canada n'ait pas a la fois un programme complet de services genetiques et 
un programme complet de lutte contre les causes sociales de la maladie. 
C'est un faux probleme que d'opposer le determinisme genetique au deter-
minisme social. La maladie a des origines a la fois sociales et genetiques. 
Si c'est une grave erreur de croire qu'on pourrait resoudre les problemes 
sociaux comme la criminalite ou la toxicomanie par un g replatrage 
genetique » ou par une « reparation technique » (Etzioni, 1976; Hubbard, 
1990; Loomis et Wing, 1990; Lippman, 1991a), c'en est une tout aussi 
grave d'esperer obtenir des transformations sociales uniquement par la 
prevention ou la guerison de toutes les maladies. Les changements sociaux 
et la medecine preventive pourraient certes reduire les starts entre les 
groupes sociaux en ce qui concerne la sante et la maladie, mais ils ne 
pourraient eliminer la deficience intellectuelle, les maladies genetiques se 
manifestant a rage adulte ou les affections courantes fides au vieillisse-
ment. Il faut donc que la recherche en medecine genetique aille de pair 
avec les soins preventifs de base dans l'etablissement des priorites en 
matiere de soins de sante. 

Quelle priorite devrait-on accorder au DPN dans un budget de soins 
de sante? 11 importe, lorsqu'on etablit des priorites, de se rappeler deux 
choses : premierement, meme s'ils etaient utilises couramment pour toutes 
les grossesses, le DPN et l'echographie ne permettraient pas de depister 
toutes les « anomalies congenitales » potentielles et ne pourraient peut-etre 
meme pas permettre de detecter la majorite des problemes. Dans la 
plupart des cas, d'un point de vue strictement scientifique (en mettant donc 
de cote toute consideration ethique), ce serait une erreur, de la part de ceux 
qui planifient les soins de sante, de se reposer sur le DPN pour supprimer 
les affections entrainant les handicaps. Le DPN devrait 8tre considers 
comme un moyen de permettre aux femmes et a leur famille de faire des 
choix, et non comme une operation de g nettoyage » permettant d'alleger le 
budget des soins de sante. La deuxieme chose dont it faut se souvenir au 
moment d'elaborer des politiques, c'est que le DPN a le pouvoir d'eviter aux 
gens bien des souffrances. Il merite de ce fait d'être considers comme 
prioritaire dans le systeme de soins prenatals. 

Il ne faut pas en deduire que des examens effractifs et couteux 
devraient etre proposes systematiquement a toutes les femmes enceintes. 
Proceder ainsi aurait non seulement pour effet d'assujettir davantage la 
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grossesse a la technique, mais aussi de detourner des ressources dont on 
a besoin dans des secteurs vitaux comme la medecine preventive et le 
soutien social. La seule facon d'integrer de facon equitable le diagnostic 
prenatal a un regime national de soins de sante est d'en limiter l'utilisation 
aux situations ou rage de la mere ou encore les antecedents genetiques 
constituent une indication therapeutique. L'Oregon, qui a recemment 
« rationne » son regime de soins de sante en attribuant un ordre de priorite 
a chaque acte medical, a incorpord le DPN dans les soins prenatals, macs 
uniquement dans les cas ou rage de la mere ou encore les antecedents 
genetiques constituent une indication therapeutique (Hadorn, 1991; E. P. 
Kirk, communication personnelle, 28 juin 1991). Cela signifie que le DPN 
ne serait pas propose a une femme angoissee s'il n'y a pas d'indication 
therapeutique, qu'il ne serait pas utilise pour determiner le sexe du foetus 
en l'absence de maladie a transmission dominante lite au sexe ni pour des 
affections pouvant etre traitees (p. ex. le bec de lievre) ni pour des 
anomalies « esthetiques » (p. ex. les taches de vin) ni pour des phenomenes 
generalement consideres comme se situant dans la fourchette des variantes 
anatomiques normales (p. ex. la palmature). Les femmes devraient toute-
fois etre libres d'obtenir, hors du regime national de soins de sante, un DPN 
pour l'une ou l'autre de ces raisons, quoiqu'il faudrait, par l'entremise de 
programmes de sensibilisation, dissuader la population d'y faire appel dans 
ces cas. La mise en place de restrictions legales (sauf en ce qui concerne 
le contrOle de la qualite des laboratoires et l'accessibilite au conseil 
genetique) etablirait un dangereux precedent pouvant amener de nouvelles 
restrictions s'appliquant cette foss aux choix en matiere de reproduction. 
Les regimes nationaux de soins de sante devraient par ailleurs reconnaitre 
que le but principal du DPN est de recluire les souffrances en permettant 
aux femmes et aux families de faire des choix relativement a des affections 
qu'on ne peut guerir completement. 

Dans les cas ou l'incertitude quant a la paternite aurait des effets 
marques sur le traitement reserve a l'enfant (s'il naissait) et sur la qualite 
de vie de la famille, le DPN aux fins de recherche de paternite devrait etre 
offert dans le cadre du regime de soins de sante afin d'eviter des 
souffrances aux interesses. Ainsi, une femme victime d'un viol a un 
moment ou elle et son marl (ou son partenaire) essayaient d'avoir un enfant 
pourrait, si elle mene sa grossesse a terme, etre tourmentee par une 
angoisse mortelle. Le DPN pourrait, en etablissant la paternite, faciliter sa 
decision d'interrompre ou non la grossesse. Le DPN utilise pour etablir la 
paternite pourrait aussi attenuer les souffrances et permettre des decisions 
plus eclairees dans des cas moths extremes et aurait donc sa place, 
semble-t-il, parmi les soins de sante. L'angoisse au sujet de la paternite 
(ou toute angoisse morbide qu'un psychiatre ou psychologue clinicien 
pourrait juger suffisamment intense) devrait etre distinguee de angoisse 
normale de la grossesse «. Pour affecter les ressources de facon equitable 
et maintenir un equilibre entre la technique de pointe et les soins 
ordinaires, ilfaudrait peut-etre refuser la BC ou l'amniocentese aux femmes 
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qui n'en font la demande qu'en raison des angoisses normales, quoi-
qu'exagerees, de la grossesse. Si toutefois un ou une specialiste de la sante 
mentale jugeait que l'angoisse est suffisamment intense ou qu'elle pourrait, 
etant lice a une incertitude quant a la paternite, affecter la qualite de vie 
future de la famille, it conviendrait d'offrir le DPN dans le cadre du regime 
national de soins de sante. Quelle que soit l'indication therapeutique, le 
DPN devrait etre offert sans que des conditions soient posees relativement 
a. la decision que la femme devra prendre. Les femmes qui se disent 
opposees a l'avortement quelles que soient les circonstances devraient avoir 
droit au DPN au meme titre que les autres; elles devraient aussi avoir le 
droit inconditionnel de maintenir leur position, si elks le desirent, apres 
avoir etc mises au courant des resultats. Les femmes ne savent pas 
toujours comment elles vont reagir, tant qu'on ne leur a pas communiqué 
reellement les resultats. Il serait injuste de presumer d'avance de leur 
decision et de les priver ainsi du droit de choisir. 

Proteger les droits des gens qui ont des opinions minoritaires 
On s'inquiete beaucoup du fait que, dans sa hate d'adopter les tech-

niques de diagnostic prenatal, la societe risque d'empieter sur les droits de 
ceux et celles qui ont des valeurs differentes ou peu courantes. On donne 
parfois comme exemple le cas d'une femme qui, apres avoir subi un DPN, 
mene a terme un fcetus ayant une anomalie neurologique grave et est 
rejetee par ses voisins ou se voit refuser (aux Etats-Unis) une couverture 
d'assurance pour son enfant. Il importe de se rendre compte que la societe 
est constituee d'individus et de groupes differents qui ont des valeurs tres 
differentes et profondement enracinees concernant la personne humaine, 
de la nature, de ce qui est important dans la vie et de la volonte de Dieu. 
Il est absolument essentiel, dans une societe democratique, de respecter 
ces differentes opinions, tant qu'elles ne sont pas destructrices. Dans le 
cas d'une grossesse men& a terme, l'opinion des parents merite le respect, 
meme si la majorite n'est pas du meme avis. Mener un fcetus a terme n'est 
pas un geste destructeur ni un geste oppressif. Les parents qui eleveront 
cet enfant ont pris leur decision en fonction de leurs propres valeurs. Cette 
decision est donc, pour eux, la meilleure. Il est impossible, A. moans d'être 
dans la peau de l'enfant, de juger ce qui aurait etc le mieux pour lui, 
comme nombre de tribunaux l'ont note lors de poursuites pour existence 
prejudiciable. La societe ne doit donc pas porter de jugements negatifs sur 
les femmes qui refusent le DPN ou qui menent sciemment a terme des 
fcetus ayant de graves anomalies, a condition que ces femmes prennent 
leur decision sans subir de contrainte de la part du partenaire, de la famille 
etendue, des autorites religieuses ou du groupe social ou religieux auquel 
elles appartiennent. La decision qu'une femme prend en toute connais-
sance de cause quant a ses consequences, sans contrainte, et apres avoir 
murement reflechi aux valeurs et aux croyances qui sont les siennes, doit 
etre respectee, dans la mesure oii elle ne cause aucun tort. La femme qui 
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mene a terme un foetus ayant une anomalie genetique a assume volontaire-
ment tout le tort qu'il pourrait en resulter pour elle, le tort qu'elle pourrait 
faire a l'enfant — si tort it y a — ne pouvant etre mesure par rapport a l'etat 
de non-existence. La plupart des individus atteints de troubles tres graves, 
en particulier la deficience intellectuelle, sont incapables de se reproduire. 
Its ne font donc aucun tort au pool genetique. Le seul tort, semble-t-il, 
c'est a la societe qu'ils le font, si celle-ci doit les prendre en charge. C'est 
a ce niveau que la majorite peuvent manifester leur colere envers ceux qui 
ont une opinion minoritaire, en leur refusant le soutien public pour les 
soins medicaux, l'education, le logement et meme la subsistance. La majo-
rite des contribuables pourraient meme en arriver a soutenir qu'on ne 
devrait pas les obliger a entretenir des gens qu'il coute cher de soigner, 
dont le potentiel intellectuel est limite et dont la naissance aurait pu etre 
evitee. C'est la un point de vue dangereux, car it pourrait etre etendu a un 
eventail toujours plus large d'anomalies genetiques ou de differences 
humaines. Meme si ceux qui planifient les soins de sante peuvent bien 
envisager de limiter l'utilisation de certains procedes extraordinaires ou 
coirteux — comme Font propose des specialistes en ethique dans d'autres 
situations, par exemple pour les malades en phase terminale ou pour ceux 
qui ont atteint les limites extremes du vieillissement (Callahan, 1990) — 
refuser un soutien ou des soins equivaut a porter un jugement sur ce qui 
constitue une personne. Toute societe juste et democratique devrait donc 
reconnaitre que les gens ont des valeurs differentes a cet egard et devrait 
accorder son soutien aussi bien a ceux qui choisissent d'avoir des enfants 
gravement handicapes qu'a ces memes enfants. Les tribunes publiques et 
la sensibilisation du public aux opinions d'autrui pourraient aider a reduire 
la stigmatisation. 

Les dilemmes les plus difficiles a resoudre en ce qui concerne les 
opinions minoritaires se posent lorsque, par exemple, une femme ou une 
famille demande le DPN et l'avortement pour des raisons qui ne sont pas 
acceptees par la majorite. Le choix du sexe en est un exemple. Ceux qui 
condamnent le choix du sexe comme un acte immoral ou qui refuseraient 
le DPN dans ce but risquent d'etre accuses d'ethnocentrisme ou de ne pas 
respecter les differences culturelles. Par ailleurs, ceux qui font commerce 
du choix du sexe justifieront parfois leur action en se retranchant derriere 
le respect des minorites culturelles. Dans une societe multiculturelle, ou 
des gens de differentes cultures doivent apprendre a respecter et a 
apprecier les traditions des autres, i1 devient de plus en plus difficile de 
condamner les pratiques des autres cultures sans etre qualifie d'ethno-
centrique. La theorie sociale du » postmodernisme » exalte l'expression libre 
et sans restriction de la diversite. Est-il necessaire pour autant d'accepter 
les pratiques des autres sans faire preuve d'esprit critique a seule fin de 
respecter leur culture? Fletcher (1989) soutient qu'il y a des elements non 
negociables qui transcendent les cultures. Pousse a l'extreme, le 
relativisme culturel peut conduire a une position destructrice selon laquelle 
» tout est permis N. Le N deconstructivisme », qui a pris naissance en 
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litterature, pousse le relativisme un peu plus loin en refusant l'existence de 
la realite objective et en affirmant que le langage est la seule realite que 
nous puissions esperer connaitre (Fox-Genovese, 1991). Ainsi, pour les 
deconstructivistes (ou les post-structuralistes, nom que se donnent plus 
couramment les specialistes des sciences humaines), le g masculin g et le 

feminin » sont des constructions linguistiques et non des realites 
naturelles ou scientifiques. Le deconstructivisme refuse meme de nommer 
un absolu, comme la justice ou l'egalite, car ces categories ont ete 
construites par l'autorite (habituellement de sexe masculin) (Scott, 1988). 
En reduisant la realite au langage, le deconstructivisme s'oriente « vers la 
repudiation de toute notion de droit au-dela de celui de l'experience 
personnelle g et sape les arguments concrets qui pourraient etre invoques 
contre l'oppression des minorites et des femmes (Fox-Genovese, 1991). 
(Traduction) Cette forme extreme de relativisme devient done destructrice 
pour les minorites culturelles qu'elle a la pretention de proteger. 

Sherwin (1992) a elabore une approche qu'elle a nominee g relativisme 
moral feministe A et qui se situe entre l'absolutisme ethique (ethno-
centrisme) et le relativisme extreme ou irresponsable. Utilisant comme 
exemple la clitoridectomie et autres mutilations genitales infligees aux 
femmes dans certaines cultures non occidentales, elle soutient qu'on peut 
juger de la moralite d'une pratique en determinant si elle constitue ou non 
une forme d'oppression. Le fait que la majorite des membres d'une 
collectivite, y compris les membres opprimes, croient a une pratique ne fait 
pas de cette pratique un acte moral. Une collectivite tout entiere peut etre 
oppressive a l'endroit des femmes ou des minorites; son systeme moral tout 
entier exprimera alors cette oppression. Sherwin croit qu'il est possible 
d'evaluer le systeme moral d'une collectivite en etablissant son evolution 
(c. -à-d. son histoire), en identifiant les personnes qui y trouvent leur interet 
(c.-a-d. la  structure de pouvoir) et celles qui doivent sacrifier les leurs. Le 
fait que les membres de la collectivite dont les interets sont sacrifies — en 
general, les femmes — soient d'accord avec des pratiques comme la pre-
determination du sexe ou les mutilations genitales n'etablit pas la validite 
ethique de ces pratiques. Dans l'histoire de l'oppression — y compris 
l'esclavage — les opprimes se sont souvent identifies aux valeurs des 
oppresseurs. Sherwin affirme : 

A moans d'avoir la preuve que les femmes seraient d'accord avec une 
pratique si elles etaient libres de toute contrainte patriarcale, on ne peut 
considerer cette pratique comme une coutume locale acceptable, meme 
si la majorite des citoyens et citoyennes de la region ou cette pratique est 
courante l'approuvent. (Sherwin, 1992, p. 74) (Traduction) 

Elle aj oute : 

Le relativisme moral leministe exige que nous tenions compte, d'une 
part, de ceux qui ont la maltrise de la decision au sein d'une collectivite 
et, d'autre part, des effets de cette emprise sur les membres les moins 
favorises de cette collectivite. Cette approche nous donne raison de 
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critiquer, aussi bien chez nous qu'd retranger, les pratiques qu'une 
majorite de gens croient acceptables, si de telles pratiques sont le 
resultat de differences de pouvoir qui entrainent l'oppression. (Sherwin, 
1992, p. 75) (Traduction) 

Elle soutient que nous ne devrions pas nous sentir mal a l'aise de 
condamner, selon cette approche, certaines pratiques en vigueur dans 
d'autres cultures, bien qu'il soit preferable de le faire avec l'appui de 
membres de cette culture. Selon les criteres de Sherwin, la predeter-
mination du sexe dans les cultures asiatiques est immorale, puisqu'elle 
resulte de l'oppression des femmes et qu'elle contribue a perpetuer cette 
oppression. Le choix du sexe est immoral, meme si une femme le desire 
sans contrainte directe de la part de son maxi ou de son partenaire, parce 
que sa demarche est issue d'une culture oppressive. La culture majoritaire 
ne devrait pas, dans ce cas, satisfaire les demandes relatives au choix du 
sexe, et ne devrait pas non plus se considerer comme ethnocentrique d'agir 
ainsi. Le refus de satisfaire de telles demandes ne constitue pas un rejet 
de la culture en question, mais uniquement de ses aspects oppressifs. 

Les membres de la culture majoritaire peuvent aussi invoquer le fait 
que les raisons economiques qui sous-tendent le choix du sexe dans 
d'autres cultures (absence de securite sociale et necessite d'avoir un fils qui 
prendra en charge ses vieux parents; dots exorbitantes fixees comme condi-
tion prealable au manage des filles; residence patrilocale et perte 
consecutive, pour les parents, de tout apport economique de leurs filles) 
n'existent pas en Amerique du Nord. Les Asiatiques qui s'installent 
demeure chez nous ne peuvent donc justifier leur preference pour un fils 
que par la tradition, et la plupart de ceux qui retournent dans leur pays 
d'origine seront suffisamment a l'aise pour ne pas avoir besoin de l'apport 
d'un fils. Meme si le choix du sexe doit demeurer legal — l'adoption de lois 
en vue de l'interdire pouvant en effet creer des precedents dangereux — 
n'y a aucune obligation de respecter ou de subventionner une telle 
pratique. 

S'il veut se permettre de condamner les pratiques d'une culture 
minoritaire, le groupe dominant doit toutefois etre conscient des prejuges 
patriarcaux affectant sa propre culture et tenter de les elirniner. Il serait 
en effet hypocrite, surtout dans une societe pluraliste, d'interdire aux 
minorites des pratiques considerees comme oppressives, alors que 
l'oppression fond& sur le patriarcat subsiste dans le tissu social de la 
majorite. 

Y a-t-il, outre le choix du sexe, d'autres opinions minoritaires qu'il 
n'est pas necessaire de respecter? C'est probable. Les arguments avances 
par Sherwin au sujet de l'oppression des femmes peuvent aussi bien etre 
appliques, par analogie, a l'oppression des personnes dont les carac-
teristiques ne correspondent pas aux normes dominantes en matiere de 
beaute ou de mode. Les demandes de DPN pour des motifs esthetiques 
sans rapport avec la physiologie n'ont pas a etre satisfaites, meme si tous 
les membres d'un groupe culturel devaient declarer, par exemple, qu'ils 
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n'acceptent pas les filles de plus de six pieds (1,90 m) ni les garcons qui 
portent des lunettes. Une culture qui etablirait de telles normes se 
trouverait a faire de certain de ses membres des victimes par l'entremise 
de stereotypes. De telles demandes devraient non seulement etre rejetees, 
mais elles devraient aussi etre neutralisees par le biais de programmes de 
sensibilisation du public. 

On notera que les arguments ethiques en ce qui concerne les opinions 
minoritaires varient selon qu'il s'agit d'utiliser le DPN en vue de Favor - 
tement ou encore de mener a terme un foetus ayant une grave anomalie. 
Dans ce dernier cas, it n'y a habituellement aucun tort sensible cause soit 
au parent soit a l'enfant (on peut difficilement persuader quiconque que la 
non-existence serait preferable du point de vue de l'enfant), meme s'il peut 
en resulter, d'un point de vue economique, un tort pour la societe. Dans 
le premier cas, cependant, le respect des opinions minoritaires pourrait 
causer un tort considerable. En effet, si on respectait toutes les opinions 
minoritaires, y compris celles sur le choix du sexe et sur l'utilisation du 
DPN a des fins esthetiques, rexamen pourrait causer du tort a toute la 
structure de la societe en amenant une redefinition de la normalite, en 
perpetuant l'oppression des femmes et en creant, dans certaines collec-
tivites, un desequilibre au niveau du rapport garcons-filles. Il faut donc 
fixer une limite au respect de ces opinions. 

Certaines feministes (Hubbard, 1987; Lippman, 1991a) etendraient 
aux personnes handicapees l'argument de Sherwin au suj et de l'oppression 
des femmes. Selon elles, la culture majoritaire discrimine selon la capacite 
physique, opprime les personnes qui sont moires valides, et se sert du DPN 
comme instrument d'oppression a leur endroit. Cet argument s'appuie sur 
des fondements discutables. Meme si nombre de troubles comme la 
surdite, la cecite ou la paralysie peuvent etre surmontes, elever des enfants 
qui en sont atteints exige des efforts considerables. Ce ne sont pas tous les 
parents qui sont disposes a faire les sacrifices necessaires et qui sont en 
mesure d'assumer cette responsabilite supplementaire. Quand ils le font, 
c'est bien souvent la femme qui en paie le prix en sacrifiant d'autres 
possibilites que lui offrait sa vie. La naissance d'enfants handicapes 
represente done, plus souvent qu'autrement, une plus grande oppression 
des femmes. Nombre de ferninistes soutiennent que, dans une societe 
vraiment juste, une femme ne devrait pas avoir a se sacrifier pour prendre 
soin d'un tel enfant, puisque c'est la societe qui devrait s'en charger. Selon 
cet argument, une femme ne devrait pas avoir a choisir entre sa propre 
oppression et relimination d'un foetus appartenant a un autre groupe 
opprime — celui des personnes handicapees. II s'agit la d'une utopie. Il y 
a tres peu de chances pour qu'une societe, quelle qu'elle soit, prenne en 
charge la majeure partie des soins a dispenser aux enfants handicapes, et 
it est tout aussi improbable que les parents (du moires la plupart d'entre 
eux, a ('exception de ceux dont les enfants ont une deficience intellectuelle 
profonde) voudraient que la societe le fasse. Les parents veulent un soutien 
economique et social, mais ils veulent aussi que ce soit a eux qu'il 
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appartienne avant tout d'elever leurs propres enfants. Ce ne sont pas tous 
les parents qui desirent assumer des. responsabilites supplementaires et 
difficiles. Ces parents ne devraient pas non plus etre forces a le faire. Une 
femme qui elimine un fcetus atteint de surdite ou de cecite ne contribue pas 
forcement a l'oppression ou a la stigmatisation des aveugles et des sourds. 
L'approche ethique, dans ce cas, consisterait a discuter de la solution de 
rechange a l'avortement que represente le placement du bebe en vue d'une 
adoption. Cette solution sacrifie toutefois les interets de la mere naturelle. 
Peu de femmes veulent avoir un bete pour le donner a quelqu'un d'autre, 
et elles seraient nombreuses a considerer cette solution comme oppressive. 
Il ne semble donc pas y avoir, en ce qui concerne l'utilisation du DPN dans 
le cas d'affections moms graves, de ligne de demarcation nette entre ce qui 
est acceptable moralement et ce qui ne l'est pas. 

Le probleme inverse se poserait si des parents handicapes voulaient 
avoir des enfants ayant le meme handicap qu'eux. Supposons par exemple 
qu'un couple atteint d'achondroplasie demande a subir un DPN avec 
l'intention d'eliminer le fcetus si l'enfant doit etre de taille « normale ». Ces 
personnes ne veulent pas d'un enfant qui les dominerait de haut; ils 
prefereraient qu'il soit de la meme taille qu'eux. Meme si la majorite des 
gens desapprouveraient ce choix, it devrait etre autorise pour des raisons 
d'equite. En effet, si des parents normaux peuvent eliminer un foetus ayant 
une anomalie, ce n'est que justice que l'on permette a des parents handi-
capes d'eliminer un fcetus « normal », a condition toutefois : 1) que les 
parents jouissent de toutes leurs facultes mentales; 2) qu'ils comprennent 
les implications medicales et sociales de leur choix, y compris la stigma-
tisation dont ils risquent, eux et l'enfant, d'etre l'objet; 3) que le handicap 
n'entraine, pour l'enfant, ni douleur, ni deficience intellectuelle profonde ni 
reduction importante de l'esperance de vie; 4) que les parents soient 
capables de prendre soin de l'enfant et disposes a le faire; 5) que les 
parents soient au courant de la possibilite de mener le fcetus 44 normal » 
terme et de le placer en vue d'une adoption. Meme si I'avortement selectif 
d'un fcetus « normal » peut rebuter la majorite des gens, it ne serait pas 
juste de permettre a des parents d'eliminer des foetus ayant des handicaps 
qui peuvent etre surmontes (p. ex. la surdite, la cecite ou la petite taille) et 
de refuser a des personnes handicapees de cette maniere le droit d'eliminer 
un fcetus dont les caracteristiques sont normales. Dans une famille ou une 
communaute de sourds, la surdite peut etre normale alors que l'ouie peut 
devenir un handicap. Il faut toutefois esperer que la motivation des 
parents handicapes, dans de tels cas, soit de developper des liens d'amour 
plus forts et une meilleure communication avec un enfant comme eux, et 
non d'avoir un enfant specialement congu selon leurs normes. Le DPN 
devrait donc etre autorise dans ce cas, parce que (contrairement au choix 
du sexe) it serait pratique de toute facon afin de detecter des anomalies 
chez le fcetus. 

En résumé, dans une societe multiculturelle, it semble preferable de 
laisser les gens agir suivant leurs opinions, meme si certains choix peuvent 
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choquer la majorite. Les seules, interdictions qu'il conviendrait mani-
festement d'imposer s'appliqueraienj aux cas suivants : 1) le choix du sexe; 
2) le rej et, par des parents « normaux », d'un trait generalement considers 
comme se situant dans la fourchette des variantes anatomiques 

normales D; 3) l'elimination d'un fcetus ayant une caracteristique dont les 
effets negatifs peuvent etre entierement surmontes sans mesures extraordi-
naires (p. ex. la  myopie); 4) la selection de fcetus dotes de caracteristiques 

superieures » (p. ex. le Q.I. ou la resistance au cancer). La liberte de choix 
dans ces quatre cas pourrait entrainer des changements imprevisibles au 
niveau de la societe et du pool genetique et avoir des effets negatifs 
imprevus. Ii importe, au moment oil l'on s'efforce — tache presque 
impossible — de definir la normalite humaine, de ne pas modifier cette 
definition au fil du temps de maniere a la rendre plus restrictive. 
L'utilisation a grande echelle du DPN pourrait en theorie amener une 
restriction de la definition de la normalite, si un nombre suffisant de fcetus 
ayant certaines caracteristiques &talent elimines. Meme si la majorite 
considere certains choix comme immoraux (p. ex. l'elimination d'un fcetus 
atteint d'oligophrenie phenylpiruvique, parce que la famille ne veut pas 
assumer la charge d'un enfant ayant un regime alimentaire special), la 
societe devrait respecter les droits de ceux qui ont ces opinions, a condition 
toutefois qu'ils soient bien informes et qu'ils n'agissent pas sous la 
contrainte, qu'elle soit economique ou sociale. 

Questions juridiques : examen obligatoire, naissance 
prejudiciable, existence prejudiciable, transmission de toute 
l'information 

Le DPN pose un certain nombre de problemes juridiques, dont les 
suivants : possibilite d'examen obligatoire, possibilite de poursuites pour 

naissance prejudiciable » (poursuites intentees par des parents qui 
soutiennent qu'un enfant, atteint ou non d'une affection, ne serait pas ne 
si le medecin leur avait fourni l'information et leur avait fait subir les 
examens appropries); possibilite d'actions fondees sur une existence preju-
diciable (poursuites intentees par l'enfant ou en son nom en raison des 
dommages causes par une affection entrainant l'incapacite); ainsi que 
possibilite de poursuites lides a la qualite et a la quantite de rensei-
gnements fournis lors des consultations. M8me si c'est aux Etats-Unis 
qu'ont eu lieu les premiers proces de ce genre, les medecins qui exercent 
leur profession dans le cadre de regimes nationaux d'assurance-maladie ou 
meme, comme au Royaume-Uni, dans le cadre de la Securite sociale, ne 
sont pas a l'abri de telles poursuites. Andrews (1987a) ainsi que Elias et 
Annas (1987) ont fait un survol complet de la situation aux Etats-Unis. 
Clayton (1993) a fait un résumé des lois de chaque Etat relativement aux 
services de genetique et a l'avortement en raison d'anomalies fcetales, aussi 
bien avant qu'apres le moment oil le fcetus devient viable. Elle a aussi 
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dresse un etat recapitulatif des dommages et interets obtenus dans les 
poursuites pour naissance prejudiciable et pour existence prejudiciable. 

Examen obligatoire 
Le DPN n'est obligatoire nulle part au monde et rien n'indique qu'il 

pourrait le devenir. Certains craignent toutefois que, dans les pays of' it 
n'existe pas de systeme national d'assurance-maladie, comme aux Etats-
Unis, les assureurs et les employeurs (qui paient les cotisations 
d'assurance-maladie de l'employe) posent un jour le depistage genetique 
comme condition prealable a l'obtention d'une assurance ou d'un emploi 
(Holtzman, 1989). Bien qu'aucune institution n'en soit pour l'instant 
arrivee la, le DPN pourrait devenir un des tests requis pour maintenir la 
couverture d'une assurance, au moths pour les femmes a risque Neve. 
Cette situation est improbable au Canada et dans les autres pays jouissant 
d'un systeme d'assurance-maladie universelle. 

Les specialistes en genetique et en ethique ainsi que la population 
s'entendent sur le fait que tous les genres de depistage d'anomalies 
genetiques devraient demeurer volontaires (Wertz et Fletcher, 1989e; 
Singer, 1991, 1992). L'unique exception concerne le depistage chez le 
nouveau-ne, dans le seul cas oii un traitement existant pourrait lui etre 
profitable des sa naissance. Les membres de la U.S. President's 
Commission (United States, President's Commission 1983) sont d'avis que 
le depistage obligatoire chez le nouveau-ne est justifie dans ce cas, car it est 
profitable immediatement et directement au nouveau-ne, qui ne peut par 
ailleurs en faire lui-meme la demande. 

Naissance prejudiciable 
Les premieres poursuites pour naissance prejudiciable ont ete 

intentees a la fin des annees 1960 dans des cas de sterilisation ou de 
contraception inefficace par suite de la negligence d'un professionnel. La 
plupart des tribunaux ont accorde des dommages et interets dans ces cas. 
Meme si les enfants etaient normaux, leur naissance n'etait ni planifiee ni 
desiree, et elle constituait un fardeau financier pour les parents. Le 
montant des dommages et interets accordes en pareil cas a vane consi-
derablement d'un tribunal a l'autre. 

Tres tot aussi, des parents ont essaye d'intenter des poursuites 
portant sur les frais speciaux occasionnes par les anomalies congenitales. 
Ces parents alleguaient que les medecins soit avaient omis de les informer 
des risques qu'ils couraient d'avoir un enfant atteint ou encore de l'exis-
tence des tests prenatals, soit avaient pratique ces examens de facon 
negligente ou avaient omis de les diriger vers un specialiste qui aurait pu 
les pratiquer. Les parents soutenaient qu'on avait omis de leur commu-
niquer des renseignements sur lesquels ils auraient pu se baser pour 
decider d'interrompre la grossesse. Par le passé, le succes dans ces affaires 
dependait de l'acces a l'avortement legal dans les cas d'anomalie fcetale. 
Ainsi, en 1967, la Cour supreme de l'Etat du New Jersey a refuse a des 
parents et a un enfant, ne aveugle et sourd a cause de la rubeole contractee 
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par sa mere, le droit d'intenter des poursuites (Gleitmanc. Cosgrove, 1967). 
Meme si, dans cette affaire, le medecin avait intentionnellement dissimule 
de l'information au sujet des risques, le tribunal rejeta la demande des 
parents parce que l'avortement n'etait pas legal a cette époque et qu'il n'y 
avait aucun moyen d'eviter les troubles dont souffrait l'enfant. Apres que 
la decision de la Cour supreme des Etats-Unis dans l'affaire Roe c. Wade 
(1973) eut rendu l'avortement legal, les tribunaux d'Etat ont statue que les 
medecins etaient coupables de negligence s'ils privaient « les parents du 
droit de prendre une decision eclairee relativement a la poursuite de la 
grossesse H  (Elias et Annas, 1987, p. 110). (Traduction) Deux affaires qui 
ont fait date, Becker c. Schwartz et Park c. Chessin, ont abouti au tribunal 
de l'Etat de New York en 1978. Dolores Becker, agee de 37 ans au moment 
de sa grossesse en 1974, soutenait que son medecin ne l'avait pas informee 
de la possibilite de subir une amniocentese. Les Becker intentaient des 
poursuites pour les soins en etablissement necessaires a leur enfant atteint 
du syndrome de Down, pour toute la duree de sa vie. Le tribunal confirma 
le droit d'intenter des poursuites, mais l'affaire fut reglee a l'amiable. Meme 
si les medias avaient predit un jugement de plusieurs millions de dollars, 
la somme obtenue fut peu elevee — 2 500 $, soit la somme qu'ils avaient 
depensee pour les soins nourriciers. Les Becker avaient en effet donne 
l'enfant en adoption, et n'avaient aucune obligation financiere quant aux 
soins a lui dispenser. Cette affaire souleve d'importantes questions qui 
attirent l'attention sur les raisons invoquees dans un autre type de 
poursuites, celles qui sont intentees pour existence prejudiciable. En 
premier lieu, les tribunaux ont en general evalue les dommages et interets 
au regard des soins a vie. Les sommes accordees sont souvent impor-
tantes. Ainsi, dans une affaire jugee en 1981, les parents d'un enfant 
atteint du syndrome de Down ont obtenu 1 533 000 $ (Phillips c. United 
States, 1981). La mere, agee de 23 ans, qui avait pourtant une sceur 
atteinte du syndrome de Down, ne s'etait vu offrir ni counseling genetique 
ni DPN. L'enfant avait un quotient intellectuel de 56 et une esperance de 
vie de 50 ans, periode au cours de laquelle it aurait besoin d'une 
surveillance permanente. En second lieu, les parents ne sont pas tenus 
par la loi de consacrer quelque partie que ce soit de la somme qui leur a ete 
accordee aux soins a dispenser a l'enfant. Si les Becker avaient attendu de 
toucher une indemnite de plusieurs millions de dollars avant de placer 
l'enfant en adoption, ils auraient pu garder l'argent pour eux, et les parents 
adoptifs n'auraient pu en aucune facon y pretendre. On pourrait eviter ce 
genre de situation en adoptant une loi a cet egard ou en permettant 
l'enfant d'intenter des poursuites en son propre nom. 

Existence prejudiciable 
Les poursuites pour existence prejudiciable n'ont pas connu, aupres 

des tribunaux, le meme succes que les poursuites pour naissance 
prejudiciable. Les tribunaux ont en effet hesite a comparer un etat de non-
existence a une existence, meme gachee par un grave handicap. Ainsi, la 
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Cour d'appel de New York a rejete la demande des Becker qui voulaient 
qu'on permette a leur enfant atteint du syndrome de Down d'intenter des 
poursuites en son propre nom. Le tribunal a declare ce qui suit : 

La question de savoir s'il vaut mieux ne pas etre ne qu'etre ne, meme 
gravement handicape, est un mystere qu'il convient de laisser aux 
philosophes et aux theologiens 

Formule simplement, le fondement d'une action en justice intent& au 
nom d'un enfant qui cherche a obtenir compensation pour existence 
prejudiciable exige un calcul des dommages et interets fonde sur une 
comparaison entre le choix de vie dans un etat de deficience (Hobson) et 
la non-existence. Or, la loi n'est pas en mesure d'etablir une telle 
comparaison. (Becker c. Schwartz, 1978, extrait d'Elias et Annas, 1987, 
p. 113) (Traduction) 

Le tribunal s'est egalement dit preoccupe par le fait que des poursuites 
pour existence prejudiciable pourraient etre intentees chaque fois qu'un 
enfant n'est pas “ parfait ». 

Les poursuites pour existence prejudiciable ont connu un peu plus de 
succes dans les annees qui ont suivi, et certains experts des questions 
juridiques predisent qu'elles finiront par obtenir une acceptation universelle 
ou presque (Andrews, 1987a; Elias et Annas, 1987). Les tribunaux 
n'essaient plus de comparer l'etat de non-existence avec une existence 
gachee par un handicap. Capron souligne qu'il est tout a fait logique pour 
un enfant de declarer : « J'aurais prefere ne pas exister. Mais, vu que 
j'existe, je veux etre indemnise pour mon handicap. » (Elias et Annas, 
1987, p. 114) (Traduction) Le premier proces qui a ete gagne, Curlander 
c. Bio-Science Laboratories (1980), a eu lieu en Californie. La plaignante, 
Sauna Tamara Curlander, souffrait de la maladie de Tay-Sachs. Ses 
parents avaient subi des tests de depistage du porteur pour cette maladie 
et les resultats avaient ete negatifs. L'enfant poursuivait donc le laboratoire 
pour souffrance psychologique et perte de 72,6 annees de vie (soit la 
difference entre l'esperance de vie moyenne de 77 ans qui aurait ete la 
sienne si elle n'avait pas souffert de la maladie de Tay-Sachs et son 
esperance de vie reelle de quatre ans). Le tribunal a refuse de se livrer 
une meditation sur les mysteres de la vie ou de prendre en consideration 
la non-existence. Le fait que l'enfant souffrait a cause de la negligence de 
quelqu'un d'autre suffisait pour que des dommages et interets lui soient 
accordes. Le tribunal rej eta toutefois la demande pour les annees perdues 
de vie, puisque Sauna n'avait jamais eu aucune chance de vivre jusqu'd 
77 ans. Les dommages et interets ont donc porte sur son esperance de vie 
reelle de quatre ans. Selon Elias et Annas (1987), l'affaire a ete reglee pour 
la somme de 1,6 million de dollars. En 1982, la Cour supreme de 
Californie, se fondant sur le raisonnement de Capron (1979), reconnut 
formellement le Mit d'existence prejudiciable (Turpin c. Sortini, 1982). 
Dans cette affaire, l'enfant avait ete concue et etait née sourde apres qu'un 
specialiste eut pose un diagnostic d'affection hereditaire errone chez sa 
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sceur ainee. Le tribunal statua que l'enfant avait le droit d'intenter des 
poursuites, mais it se declara peu convaincu qu'un jury considere que 
l'existence, avec un handicap comme la surdite, etait pire que le fait de ne 
pas etre ne. Le tribunal limita egalement les dommages et interets 
eventuels aux soins medica-ux et speciaux (dommages-interets particuliers) 
et refusa d'accorder des dommages et interets pour souffrances corporelles 
(dommages-interets generaux), peut-etre parce que ces derniers auraient 
exige qu'on compare une existence gachee par un handicap avec la non-
existence. 

Meme si elles sont acceptees, les poursuites pour existence preju-
diciable n'auront probablement qu'un usage limite. Elles pourront surtout 
servir lorsque les parents auront perdu le droit d'intenter des poursuites, 
dans le cas, par exemple, oil le Mai de prescription est echu (et que 
l'enfant dispose, lui, de plus de temps pour intenter un proces), dans le cas 
ou l'enfant a ete place en vue d'une adoption et que ni les parents naturels 
ni les parents adoptifs ne peuvent intenter de poursuites, ou encore dans 
le cas oil l'enfant est place sous la tutelle legale d'une autre personne que 
ses parents. 

La decision rendue dans l'affaire Cur/ander expose toutefois les 
parents eux-memes a des poursuites pour existence prejudiciable, intentees 
par leurs enfants naturels. En d'autres mots, un enfant ne avec un 
handicap pourrait poursuivre sa mere en justice pour negligence si elle a 
decide de mener sa grossesse a terme tout en sachant que l'enfant serait 
handicaps. Shaw (1980) a soutenu que les femmes qui 0 abandonnent leur 
droit a l'avortement 0 a la suite de resultats de diagnostic prenatal positifs 
contractent une 0 responsabilite conditionnelle eventuelle » pour negligence 
a l'endroit du foetus. Elle permettrait donc aux enfants de poursuivre leur 
mere en justice pour avoir neglige de se faire avorter, et elle permettrait 
aussi aux enfants qui ont subi des torts en raison du comportement (p. ex. 
abus d'alcool ou de drogue) de leur mere pendant sa grossesse de lui 
intenter un proces. Shaw affirme que les enfants ont le droit de naitre 
sains de corps et d'esprit. 

Un tel point de vue fait toutefois du droit a l'avortement un devoir, et 
limite par consequent le libre choix. Elias et Annas (1987) soutiennent qu'il 
n'existe aucun droit legal de naitre sain de corps et d'esprit, pas plus 
d'ailleurs qu'il n'existe un droit de naitre. II ne faut pas en conclure que les 
parents et la societe n'ont pas d'obligations morales envers le foetus en 
developpement. Its ont le devoir moral de le proteger, dans la mesure du 
possible, du tort qui pourrait lui etre cause. Feinberg (1984) plaide en 
faveur « de l'exigence morale plausible de ne mettre aucun enfant au monde 
a moms que des conditions minimales de bien-etre ne lui soient assurees » 
(Traduction). Cet enonce ne definit pas un droit legal de naitre sain de 
corps et d'esprit, mais peut-etre un droit moral. A la suite du proces 
Cur/ander, la legislature californienne a adopts une loi interdisant a des 
enfants d'intenter des poursuites pour existence prejudiciable contre leurs 
parents sous pretexte qu'ils les ont concus ou qu'ils n'ont pas choisi 
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l'avortement (Elias et Annas, 1987). Au moins 21 autres Etats en ont fait 
autant (Glantz, 1989). 

Transmission de toute l'information ou « qualite de l'information 
Nous avons déjà examine un certain nombre de cas ayant trait a la 

transmission de toute l'information relative aux resultats d'examen. 
existe d'autres cas du meme genre, dont ceux qui se rapportent a la trans-
mission de resultats positifs errones. En effet, it arrive qu'un foetus soit 
elimine a la suite de resultats positifs errones. Bien que le professionnel 
ou la professionnelle ait le devoir moral de communiquer cette information, 
les hommes de loi ne s'entendent pas sur la question de savoir si elle 
devrait effectivement etre communiquee aux parents. Etant donne toutefois 
que la jurisprudence oblige déjà les medecins a faire part aux patients et 
patientes de l'echec d'un traitement (LeBlang et King, 1984; Andrews, 
1987b), it est probable qu'une obligation semblable s'appliquera a la 
divulgation d'une erreur de DPN. Selon Andrews (1987a), si la decision 
d'eliminer un foetus a ete prise sur la foi d'informations erronees, le 
medecin ou le laboratoire devraient etre tenus responsables. 

Un professionnel ou une professionnelle pourrait egalement etre tenu 
responsable s'il communique de l'information a une patiente d'une facon 
telle qu'elle n'en saisit pas, ou est incapable d'en saisir, le sens et que, se 
fondant sur cette information, elle accouche d'un enfant atteint. I1 y aurait 
de fortes chances pour que des poursuites soient intentees si : 1) l'infor-
mation a ete communiquee d'une facon telle qu'elle ne pouvait etre 
comprise par une H personne raisonnable ou 2) si une personne 
raisonnable » avait pu saisir le sens de l'information, mais que la patiente 
en question n'a de toute evidence pas compris. Meme si, dans d'autres 
situations, les medecins n'ont generalement pas ete tenus responsables 
d'avoir communiqué de l'information de facon incomprehensible, pourvu 
que cette information ait ete exacte (Andrews, 1987a), les specialistes en 
genetique et en counseling genetique pourraient, eux, se trouver dans une 
situation speciale. Leur principal role etant d'informer plus que de traiter, 
it serait donc raisonnable de s'attendre a ce qu'ils communiquent l'informa-
tion de facon a etre compris. L'envoi de résumés ecrits des consultations 
ayant eu lieu avant et apres le DPN permettrait aux patients et patientes 
de mieux comprendre et reduirait aussi la responsabilite du conseiller ou 
de la conseillere. Ces résumés ecrits, rediges dans un langage simple, 
pourraient bien devenir la norme de diligence ». 

Des poursuites pourraient aussi etre intentees a l'avenir pour avoir 
omis de fournir des informations « completes » sur l'ampleur des variations 
possibles des anomalies genetiques detectees par le DPN. Par exemple, une 
femme ayant decide de mener a terme un foetus atteint de fibrose kystique, 
apres qu'on lui eut dit que l'esperance de vie moyenne etait de 32 ans, 
pourrait, si son enfant meurt a sept ans, intenter des poursuites en 
alleguant que sa decision a ete fondee sur des renseignements trompeurs. 
Meme si de telles poursuites n'ont pas encore ete intentees et qu'elles 
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pourraient ne pas etre couronnees de succes, ce n'est sans doute qu'une 
question de temps avant que des patientes n'y aient recours. On ne peut 
donc sous-estimer l'importance d'une information a la fois complete et 
comprehensible. 

La plupart des analystes serieux ont suggere d'eviter d'adopter dans 
ce domaine des lois restrictives qui etabliraient des precedents pouvant 
entrainer une limitation de la liberte (Gallagher, 1987; Eisenstein, 1988; 
Glantz, 1989; Blank, 1990; Nelson et Milliken, 1990; Charo, 1993; 
Rothenberg, 1993). 

Résumé et recommendations 

Le DPN peut etre utile aux femmes en les soustrayant, dans une 
certaine mesure, aux caprices de la nature. Si elles peuvent prendre des 
decisions eclairees au sujet de leurs futurs enfants, elles jouiront d'une 
liberte d'action nouvelle et pourront augmenter leur maitrise de leur qualite 
de vie. Dans l'ensemble, le DPN constitue pour les femmes un pas en avant 
vers la prise en main de leur capacite de reproduction. Le DPN permet 
aussi d'eviter la souffrance qui accompagne souvent les handicaps graves. 
Meme les critiques les plus virulents de cette technique croient qu'elle peut 
etre profitable a certaines femmes. 

Le DPN comporte toutefois certains dangers, dont l'utilisation possible 
de la contrainte sociale, economique ou politique afin de forcer les femmes 
a. utiliser cette technique pour remplir des objectifs sociaux, et l'exploitation 
des femmes pour le profit professionnel ou economique d'autres personnes 
ou groupes. Apres y avoir murement reflechi, nous pensons que, meme si 
les avantages du DPN l'emportent sur les risques qu'il presente pour 
l'individu et pour la societe, cette derniere devrait etre sensibilisee a ses 
dangers. La societe devrait par consequent s'efforcer de resoudre chacun 
des problemes suivants 

Les craintes qu'inspire l'eugenisme a la population 
Comme nous l'avons explique dans g Les nombreux sens donnes au 

terme "eugenisme" g, le mot eugenisme a plusieurs sens, qui vont de la 
contrainte legale exercee sur les actions des individus, en vue d'atteindre 
des objectifs politiques ou de societe, aux actions individuelles exercees 
librement, macs qui modifient neanmoins la structure du pool genetique ou 
de la societe. Ce que la population craint le plus, c'est l'eugenisme coercitif 
qui favorise la realisation des objectifs des gens au pouvoir. Or, it est tres 
peu probable que le DPN puisse servir ou serve effectivement — dans un 
but d'eugenisme coercitif dans une societe democratique. Il importe donc 
que les decideurs fassent prendre conscience de ce fait a la population par 
a) des programmes d'information mettant l'accent sur la liberte de choix 
lorsqu'il s'agit de decider de subir ou non un DPN; b) des programmes 
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d'information sur les limites scientifiques du DPN, et notamment qu'il ne 
garantit pas a tous un bebe g normal 0; c) la sensibilisation du personnel 
medical ceuvrant en dehors du domaine de la genetique (obstetrique, 
pediatrie, medecine familiale, soins infirmiers, service social) quant au droit 
de choisir des femmes; d) des reglements interdisant l'utilisation du DPN, 
lorsqu'il est subventionne par l'Etat, a des fins d'amelioration des 
caracteristiques humaines normales comme le quotient intellectuel. Il est 
par ailleurs tres peu probable que le second genre d'eugenisme, c'est-a-dire 
la modification des caracteristiques humaines par suite de choix individuels 
faits sans coordination et sans contrainte, puisse se produire, en particulier 
dans une societe multiculturelle oil les valeurs en ce qui a trait aux 
caracteristiques souhaitees chez un enfant varient d'un groupe social a 
l'autre. De toute facon, ce n'est pas cet g eugenisme &guise que la 
population craint vraiment. Les craintes qu'inspire l'eugenisme sont tres 
souvent vagues et peu articulees. Elles traduisent davantage une mecon-
naissance de la genetique humaine et une mefiance vis-a-vis des g experts * 
scientifiques qu'une connaissance des realites politiques. L'information du 
public, en ce qui concerne la genetique, ses limites et ses avantages ainsi 
que le mauvais usage qu'on pourrait en faire, devrait permettre d'attenuer 
les craintes de la population. 

Le contexte social du choix 
Menne si la necessite de maintenir la liberte de choix fait l'unanimite, 

cette liberte ne peut etre maintenue par les seuls droits garantis par la loi. 
En effet, le choix peut etre, subtilement ou non, influence par des pressions 
economiques ou sociales, y compris celles qui sont exercees par la famille 
ou la collectivite. Il est un peu absurde, par exemple, d'affirmer qu'une 
femme a le choix de subir le DPN ou d'interrompre sa grossesse si la societe 
ne fournit aucun soutien aux enfants handicapes ou si la collectivite rejette 
les femmes qui donnent naissance a des enfants handicapes (ou, parfois 
meme, simplement g pas comme les autres A). Pour que les femmes aient 
vraiment le choix, it faut fournir un soutien complet et permanent a toutes 
les personnes handicapees et a leurs parents. Il faut aussi sensibiliser la 
population, notamment les jeunes enfants, a. la diversite humaine, de facon 
a neutraliser toute stigmatisation. 

L'attitude non directive des conseillers et conseilleres en genetique est 
un element qui joue dans le maintien de cette liberte de choix. Le 
conseiller dolt donc fournir des informations completes et exactes sur tous 
les effets d'une anomalie genetique, aussi bien pendant l'enfance que 
pendant la vie adulte de la personne atteinte. Il doit aussi alder la famille 
a prendre sa decision sans faire pencher la balance vers ce que lui-meme 
considere comme I'objectif le plus convenable. Le conseil non directif 
signifie qu'on ne dolt pas essayer d'utiliser la genetique pour faire de la 
g medecine preventive *, mais qu'on s'efforce plutot d'en arriver a une 
« decision eclairee *. 
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La plupart des specialistes en genetique au Canada approuvent 
enti&ement le principe du counseling non directif. D'autres professionnels, 
cependant, peuvent se montrer directifs. C'est particulierement le cas en 
obstetrique, oil le personnel pratique la plupart des examens relies au 
diagnostic prenatal et represente aussi la porte d'acces au counseling 
genetique. Il importera donc, en priorit& d'amener ces professionnels a etre 
moins directifs. Un objectif, peut-etre plus facile a atteindre, consisterait 
a apprendre aux patientes a reconnaitre et a neutraliser l'attitude directive 
du personnel en obstetrique. 

Le fait de ne pas offrir le DPN ou de ne pas en discuter lorsqu'il y a 
indication therapeutique peut donner lieu a des abus. Il pourrait donc y 
avoir plus de plaintes pour avoir omis d'offrir le DPN que pour avoir exerce 
des pressions afin qu'on le subisse. S'il est indique en raison de l'age 
maternel ou des antecedents genetiques, le DPN devrait etre offert, quelle 
que soit l'utilisation que les parents comptent en faire. On devrait donc 
l'offrir aux femmes qui sont contre l'avortement et en discuter avec elles, 
afin de leur donner l'occasion de se preparer a la naissance d'un enfant 
handicap& si elles desirent qu'il en soit ainsi. Cette facon de proceder 
devrait etre la norme. Des precautions particulieres devraient toutefois etre 
prises, lorsqu'on offre le DPN a ces femmes, pour ne pas donner l'impres-
sion qu'on exerce sur elles des pressions afin qu'elles reconsiderent leur 
position au sujet de l'avortement. 

L'exploitation des femmes 
Une grande partie des critiques formulees a I'endroit du DPN et des 

NTR sont le resultat de l'utilisation excessive de la technique pour les 
accouchements ainsi que du paternalisme dont on a fait preuve dans le 
domaine de l'obstetrique. Par le passé, les medecins se sont servis de leurs 
patientes pour accroitre leur puissance et se sont aussi trop reposes sur la 
technique de pointe et sur des exploits medicaux pour sauvegarder la vie 
des meres et de leurs bebes, en negligeant les soins preventifs courants. 
Si, aujourd'hui, l'utilisation de techniques sophistiquees en matiere de 
reproduction suscite la colere d'un grand nombre de femmes, it y a a cela 
de bonnes raisons du point de vue historique. Cependant, l'histoire ne se 
repete pas touj ours. L'arriv6e massive des femmes en medecine et le 
« mouvement de protection des consommateurs g dans le domaine des 
services de sante ont permis d'etablir, entre le medecin et le patient, des 
rapports davantage fondes sur 	meme s'ils n'ont pas reduit l'uti- 
lisation des techniques. Par ailleurs, ceux et celles qui critiquent la 
technique oublient parfois qu'au cours de l'histoire de l'accouchement, les 
medecins et les patientes ont toujours eu les memes objectifs (une mere et 
un bebe en bonne sante) et que les patientes ont habituellement participe 
a l'implantation des nouvelles techniques (et parfois meme encourage leur 
utilisation). L'histoire de l'amniocenthse donne a penser que la plupart des 
sujets de recherche etaient loin d'etre exploites. Il s'agissait de femmes de 
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race blanche, issues de la classe moyenne, et tres desireuses de participer 
aux recherches. Rien n'indique que le DPN a surtout ete mis au point pour 
le profit economique et professionnel des medecins. II est peu probable 
aussi que, dans un regime national d'assurance-maladie, le DPN puisse 
etre utilise pour exploiter les femmes. 

Dans le secteur prive, toutefois, le risque d'exploitation est reel. Les 
laboratoires prives doivent en effet effectuer une grande quantite de tests 
pour rentabiliser leurs activites, nombre d'entre eux se font concurrence 
pour obtenir la clientele des medecins et des hOpitaux en offrant soit des 
tests speciaux soit des rabais en fonction du volume. De tels procedes 
pourraient entrainer un accroissement du nombre de tests effectues : it 
suffirait, pour augmenter le volume, d'abaisser la limite de ce qui est 
considers comme un age maternel avance ou d'offrir le DPN a toute femme 
qui affirmerait etre angoissee. Les gouvernements et les hOpitaux doivent 
a tout prix, au moment d'elaborer leurs politiques, resister a cette tentation, 
sinon le DPN risque d'etre pratique systematiquement dans la plupart des 
grossesses, situation qui profiterait avant tout, non pas aux femmes, mais 
aux societes qui fabriquent le materiel ou qui effectuent les tests en 
laboratoire. Le meilleur moyen de se premunir contre l'exploitation est 
encore d'adherer aux lignes directrices etablies par le CCGM. 

Opinions sur l'avortement pratique a la suite d'un DPN 
Un bon nombre d'Eglises protestantes se sont declarees en faveur du 

droit moral des parents d'eliminer un fcetus ayant une grave anomalie afin 
d'eviter la souffrance. Aucune d'elles, toutefois, n'a precise le sens de 
l'epithete « grave 0. Quanta l'Eglise catholique, elle s'oppose toujours a ce 
genre d'avortement. La tradition, dans le domaine de la bioethique profane, 
tradition qui se traduit aussi dans la reglementation adoptee par de 
nombreux pays, est de considerer que le fcetus acquiert une valeur ou un 
statut moral au fur et a mesure de son developpement. Selon cette theorie, 
plus le fcetus prend un aspect humain et acquiert des capacites humaines, 
plus it merite d'être protégé. Un grand nombre de pays autorisent donc 
l'avortement, quel que soit le motif, au premier trimestre de la grossesse, 
mais le reglementent de facon stricte au deuxieme. Dans nombre de pays, 
l'avortement est interdit au troisieme trimestre, lorsque le fcetus devient 
viable hors du ventre de sa mere, quoique avec le secours de moyens 
techniques extraordinaires. Les femmes enceintes, elles, ne considerent 
probablement pas l'avortement en fonction du « statut moral croissant du 
fcetus ». La femme dont la grossesse est desiree ou qui a, du moths, 
l'intention de la mener a terme — et lorsque la grossesse atteint le stade du 
DPN, ces conditions sont habituellement remplies — cette femme, donc, se 
voit comme une mere des le debut. Elle ne reifie pas le fcetus pour en faire 
un objet dont la valeur augmente progressivement, mais voit en lui un 
enfant potentiel des le moment oil elle apprend qu'elle est enceinte. Les 
feministes ont defini l'ethique de l'avortement dans l'optique de la relation 



336 Les NTR : Questions d'ordre ethique 

de la mere avec son enfant potentiel. L'avortement rompt cette relation. 
Une femme peut choisir de ne pas etre mere, mais choisir de ne pas etre 
mere apres avoir choisi au depart de l'etre est particulierement penible. De 
nombreuses femmes ne peuvent accepter la possibilite d'avoir a faire ce 
choix. L'existence meme du DPN constitue donc pour cults un lourd 
fardeau. Neanmoins, la majorite des femmes ne voudraient pas revenir 
l'epoque d'avant le DPN. 

Lorsqu'elles prennent une decision, la plupart des femmes ne font pas 
de distinction entre, d'une part, leur propre qualite de vie et celle de leur 
famille et, d'autre part, l'idee qu'elles se font de la qualite de vie de l'enfant. 
Certaines femmes croient par contre qu'il est impossible de juger de la 
qualite de vie de l'enfant si on n'est pas dans sa peau, et prennent par 
consequent leur decision en fonction seulement de leur propre qualite de 
vie et de celle de leur famille. Les decisions prises varient donc conside-
rablement, telle famille acceptant par exemple volontiers ce qu'une autre 
famille considerera comme une affection grave. 

Il importe, au moment d'elaborer des politiques, de ne pas essayer de 
definir « ce qui constitue une personne » ou ce qu'on entend par « maladie 
grave $, car it ne peut y avoir de definition veritablement objective de ces 
concepts. Il serait plus sage de laisser aux parents qui eleveront l'enfant 
le soin de definir eux-memes ces termes, apres leur avoir fourni toute 
l'information disponible sur la maladie et sur les effets qu'elle aura sur la 
vie de la famille. 

Utilisation differente du DPN selon les groupes sociaux 
L'egalite d'acces — c'est-d-dire aussi bien Faeces a rinformation sur les 

anomalies genetiques et Faeces aux methodes de diagnostic que l'acces aux 
traitements pour les enfants — est d'une importance capitale. Le DPN ne 
dolt pas devenir un antidote a l'invalidite reserve aux personnes de race 
blanche et de classe moyenne, les autres groupes sociaux etant les seuls 
a assumer la lourde tache d'elever des enfants handicapes. La realite, dans 
le domaine medical (meme IA ou existe un regime national d'assurance-
maladie), est que les personnes instruites et informees utilisent les 
techniques les plus recentes dans une proportion beaucoup plus grande 
que les membres des autres groupes sociaux. Si la tendance se maintient 
en ce qui concerne le DPN, le handicap d'origine genetique pourrait devenir 
a la longue le signe distinctif d'une classe sociale, alourdissant ainsi le 
fardeau de ceux qui sont déjà desavantages. Le handicap d'origine gene-
tique n'en serait que davantage stigmatise, puisqu'il signifierait que les 
parents des personnes atteintes etaient trop peu instruits ou trop irres-
ponsables socialement pour empecher leur naissance. 

L'egalite d'acces (entendue comme le fait d'offrir des soins medicaux 
gratuits) pourrait toutefois ne pas suffire a faire disparaitre ces &arts au 
niveau de l'utilisation du DPN. Il faudrait aussi prendre conscience que la 
communication de l'information medicale aux minorites ethniques et aux 
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personnes moms instruites est souvent deficiente et, pour y remedier, 
mettre sur pied l'equivalent d'un programme d'action positive axe sur la 
communication avec ces differents groupes. II sera certes difficile d'y 
arriver sans donner l'impression d'imposer le DPN aux gens a faible revenu. 
L'information, complete et comprehensible, devra donc etre communiquee 
de facon a ce que les patients et patientes n'aient pas l'impression qu'on 
leur recommande le DPN. 

Utilisation du DPN pour depister les affections ' moires graves 
Il serait probablement impossible d'etablir des reglements permettant 

de graduer la « gravite » d'une affection, ce qui, de toute facon ne 
manquerait pas de causer un tort considerable en creant des precedents 
et en suscitant la creation de nouveaux reglements visant a limiter la 
liberte de choisir. Les parents pour qui le sens de l'expression 4( affection 
grave » ne correspond pas aux valeurs sociales dominantes devraient tout 
de meme avoir acces au DPN et a l'interruption de grossesse pour toute 
affection qui est, selon eux, trop grave pour qu'ils puissent l'accepter, a 
condition toutefois : a) qu'on leur ait fourni toute l'information disponible 
sur l'affection et sur les effets qu'elle aurait sur le fonctionnement de 
l'enfant et de la famille; b) qu'ils aient bien compris cette information; 
c) qu'on leur ait propose la solution de rechange a l'avortement que 
represente le placement de l'enfant en vue d'une adoption. 

Par ailleurs, le DPN ne devrait pas 'etre autorise dans le cadre d'un 
regime national de soins de sante dans les cas suivants : a) le choix du sexe 
en l'absence d'une anomalie a transmission dominante liee au chromosome 
X; b) le choix, pour des raisons d'esthetique, de caracteristiques se situant 
dans la fourchette des variations anatomiques normales, comme le poids, 
la grandeur, ou encore la couleur des yeux, des cheveux ou de la peau, si 
un jour le diagnostic de telles caracteristiques chez le fcetus devenait 
possible. (Ces choix ne devraient toutefois pas etre frappes d'interdiction 
legale, l'opinion publique et les codes de deontologie etant a meme de pre-
venir l'exploitation commerciale abusive de ces methodes.) Ces exceptions 
mises a part, it vaut mieux, pour regler le probleme de l'utilisation du DPN 
dans les cas d'affections genetiques n'entrainant pas l'invalidite, mettre sur 
pied des programmes d'information que d'adopter des reglements. 

Effets du diagnostic sur les attitudes vis-à-vis des personnes 
handicapees 

De nombreuses personnes handicapees craignent, d'une part, que le 
DPN ne devienne une « operation de nettoyage » destinee a empecher des 
etres comme eux d'exister et, d'autre part, que son utilisation ne detourne 
des ressources que la societe pourrait consacrer a leur soutien. Il ne 
devrait pas en etre ainsi. La plupart des handicaps ne sont pas d'origine 
genetique et ne peuvent pas non plus etre diagnostiques avant la 
naissance. Its resultent plutOt d'accidents, du vieillissement, de l'exposition 
aux risques environnementaux, d'un faible poids a la naissance ou de la 
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consommation de drogues. On peut difficilement imaginer comment l'exis-
tence d'un plus grand nombre de personnes handicapees (si le DPN devait 
etre l'obj et de restrictions) pourrait ameliorer la perception que les gens ont 
de l'invalidite ou accroitre le soutien aux personnes handicapees. Une 
baisse du nombre de naissances d'enfants handicapes, en particulier les 
enfants ayant une deficience intellectuelle qui accaparent une large part 
des ressources, permettrait plutOt a la societe d'offrir davantage aux 
personnes handicapees existantes. 

La menace que le DPN represente aux yeux des personnes 
handicapees pourrait etre en grande partie dissipee par l'entremise de 
programmes d'information axes sur les causes veritables des handicaps. 
En effet, la plupart des handicaps ne sont pas exclusivement d'origine 
genetique. Ces programmes pourraient aussi nous eviter de chercher a 
resoudre nos problemes sociaux par un 4 replatrage genetique 

Utilisation du DPN en dehors des indications therapeutiques 
enumerees dans les lignes directrices du CCGM 

L'adhesion aux lignes directrices du CCGM permettra d'eviter nombre 
de problemes sociaux ou politiques lies au DPN. Ainsi la technique ne 
devralt pas, dans un regime national d'assurance-maladie, etre utilisee 
pour le choix du sexe en l'absence d'une affection a transmission 
dominante liee au chromosome X. Le choix du sexe, que ce soit pour un 
garcon ou pour une fille, est une demarche qui est fondamentalement 
sexiste et qui contribue a perpetuer le sexisme, car elle se fonde sur le 
principe qu'un seul des deux sexes est capable d'accomplir certaines 
actions sociales. Le choix du sexe peut en outre creer un desequilibre au 
niveau du rapport filles-garcons ou modifier la composition des families (si, 
par exemple, toutes les families qui affichent une preference pour un 
premier-ne de sexe masculin faisaient en sorte qu'il en soit ainsi). Le choix 
du sexe pourrait aussi etre a l'origine d'une tendance a faire des choix pour 
des motifs esthetiques. II importe donc, pour toutes ces raisons, de refuser 
de telles demandes. Si le choix du sexe semble etre l'obj ectif premier d'une 
patiente pour qui le DPN est indique en raison de son age maternel ou de 
ses antecedents familiaux, it serait raisonnable de ne pas lui reveler le sexe 
de l'enfant avant le troisieme trimestre. It ne faudrait pas, cependant, 
etablir des reglements interdisant aux specialistes prives de pratiquer le 
DPN dans le but de choisir le sexe, car de tels reglements limiteraient la 
liberte de choisir des femmes. It faut esperer que la desapprobation sociale 
empechera cette utilisation du DPN de se repandre. Si elle se repandait 
malgre tout, it pourrait etre necessaire alors d'envisager l'etablissement de 
reglements afin d'eviter qu'elle ne devienne un probleme social. 

Il n'y a generalement aucune raison medicale d'effectuer un test 
d'histocompatibilite prenatal lorsque l'intention des parents est de faire 
d'un foetus, apres la naissance, un donneur potentiel de tissus pour un 
autre enfant. On ferait toutefois exception dans le cas ou, en sachant tres 
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tea qu'un foetus pourrait etre, apres la naissance, un donneur de moelle 
osseuse, on aiderait l'enfant dep.-  ne qui est en attente d'une greffe. (Par 
exemple, on dispose d'un donneur non apparente a l'enfant et ne 
presentant avec lui qu'une identite partielle, mais les medecins voudraient 
savoir si l'enfant a naitre presentera une identite plus complete avec le 
receveur eventuel.) Si le DPN est pratique a cette fin, it faudra prendre bien 
soin d'eviter qu'un foetus ne soit elimine simplement parce que ses tissus 
sont incompatibles avec ceux du receveur eventuel. 

Le DPN en vue d'etablir la paternite devrait etre autorise dans un 
regime national de soins de sante, meme sans indication therapeutique, si 
le fait de connaitre l'identite du pore peut avoir des repercussions 
considerables sur les rapports que la famille aura avec l'enfant. Cette 
categorie comprend les tests de recherche de paternite dans les cas de viol 
et dans tous les autres cas oii l'absence d'information sur l'identite du pere 
pousserait la femme a se faire avorter. 

Communication de tous les resultats des tests 
Tous les risques medicaux pertinents ainsi que tous les resultats des 

tests devraient etre communiqués, y compris les resultats contradictoires, 
ambigus ou pouvant faire l'objet d'interpretations nouvelles ou contro-
versees. Tout pres de 100 % des geneticiens et geneticiennes declarent 
qu'ils communiquent déjà ces resultats a leurs patientes. Les lignes 
directrices etablies pour les autres professionnels et professionnelles de la 
sante devraient egalement comporter l'obligation de communiquer tous les 
resultats. 

Les erreurs de diagnostic (resultats positifs ou negatifs errones) 
devraient aussi etre communiqués, meme si cela est penible aussi bien 
pour la patiente que pour le medecin. La divulgation d'une erreur peut 
avoir une importance capitale pour les projets futurs de la patiente en 
matiere de procreation. Le respect qui lui est du en tant que personne 
exige d'ailleurs qu'on lui dise la verite. 

Communication des resultats aux proches et a des tiers 
La communication de renseignements au conjoint ou au partenaire est 

une question extremement delicate, car elle pose un dilemme : faut-il tenir 
compte de l'interet de l'homme pour sa future progeniture ou proteger 
avant tout la vie privee de la femme? Il semble preferable, afin de proteger 
la relation unique qui existe entre la mere et le foetus, de n'autoriser la 
divulgation des resultats des tests a personne sans le consentement de la 
mere. Lorsque les tests donnent des resultats inattendus (p. ex. la non-
paternite), it semble preferable, afin de proteger les femmes et les enfants, 
socialement vulnerables, de ne divulguer ces resultats qu'd la mere, en 
l'absence du partenaire. C'est d'ailleurs ce que la plupart des geneticiens 
et geneticiennes declarent faire. 	Idealement, des lignes directrices 
devraient etre etablies relativement a la pratique des tests afin d'eviter des 
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situations de ce genre. La mere serait alors informee, en prive, avant 
l'examen, que celui-ci revelera la paternite; elle pourrait ainsi refuser 
l'examen. Si elle choisit de le subir, la femme et son partenaire seront alors 
informes conjointement que l'examen revelera la paternite. 

Des lignes directrices semblables pourraient s'appliquer aux situations 
ou l'information decoulant des resultats du DPN pourrait etre utile aux 
proches qui presentent des risques d'anomalies genetiques. Afin d'eviter 
toute situation ou les parents refuseraient la divulgation d'informations 
utiles a leurs proches, les professionnels devraient discuter de cette 
possibilite avant l'examen et obtenir des patients et patientes leur accord 
concernant la divulgation d'informations medicales pertinentes. 

Des lignes directrices devraient aussi etre etablies afin d'eviter que le 
personnel medical ne divulgue les resultats des tests a des tiers institu-
tionnels (employeurs, assureurs et ecoles) sans l'autorisation de la mere 
(avant la naissance de l'enfant) ou d'un des parents (apres la naissance). 
Des reglements devraient etre etablis afin d'empecher des tiers institu-
tionnels de contraindre les parents a donner leur consentement. 

Tests restrictifs (limitatifs) 
Il faudrait &sifter les tests restrictifs (ou limitatifs), qui fournissent des 

renseignements sur le foetus sans reveler la situation genetique du parent, 
sauf s'il n'y a aucune autre solution possible. Ceux qui pratiquent ce genre 
de tests ne devraient pas oublier que, si un foetus a risque est mene a 
terme, l'enfant aura ete soumis a des tests sans avoir donne son accord. 

R6duction du nombre de foetus dans les cas de grossesse multiple 
Toute femme enceinte de plusieurs foetus devrait avoir le droit de 

demander qu'on reduise leur nombre. Un tel droit est conforme au droit 
l'avortement en general. La reduction du nombre de foetus est souvent le 
seul moyen de s'assurer que la grossesse pourra etre menee a terme avec 
succes. Compte tenu par ailleurs du fait qu'un nombre croissant de meres 
sont celibataires et devront par consequent elever leurs enfants sans le 
soutien d'un partenaire, la societe devrait egalement autoriser la reduction 
du nombre de foetus de deux A. un seul lorsqu'il s'agit de jumeaux. Les 
planificateurs ne devraient pas s'attendre, toutefois, a ce que la reduction 
du nombre de foetus soit une reponse automatique et facilement acceptee 
au probleme des grossesses multiples occasionnees par les inducteurs de 
l'ovulation. 

Angoisse et chagrin 
De nombreuses etudes ont demontre que I'angoisse causee par le DPN 

s'estompe rapidement lorsque les resultats sont favorables. 11 ne semble 
pas non plus y avoir d'effets negatifs a plus long terme chez la plupart des 
femmes. Quant aux femmes qui subissent un avortement A la suite d'un 
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diagnostic prenatal, elles eprouvent pour la plupart un chagrin semblable 
au deuil consecutif a la perte d'un enfant. Toutefois, la plupart s'en 
remettent completement au bout de quelques mois. Les etudes montrent 
cependant que, chez un petit nombre de femmes, le deuil est non seule-
ment intense mais aussi de longue duree. Les lignes directrices relatives 
a la pratique du DPN devraient donc prevoir un suivi a long terme — et, au 
besoin, une intervention therapeutique — pour toutes les femmes qui regoi-
vent des resultats defavorables. 

La place du DPN dans les priorites en matiere de soins de sante 
Dans nombre de pays industrialises, les soins de sante s'orienteront 

sans doute vers une forme de rationnement plus ou moins semblable a 
celle qui a ete mise a l'essai en Oregon, oil l'on accorde la priorite aux soins 
preventifs et aux maladies qui peuvent etre traitees. Un tel systeme devra 
forcement s'appuyer sur un consensus de la collectivite quant aux affec-
tions (et aux personnes) qui devraient etre soignees. 

Le counseling genetique et le DPN, lorsqu'ils sont indiques 
conformement aux lignes directrices du CCGM, devraient faire partie 
integrante des soins prenatals courants et etre, de ce fait, consideres 
comme prioritaires (ce qui ne signifie pas que le DPN devrait etre pratique 
pour toutes les grossesses, mais qu'il devrait etre offert s'il y a indication 
therapeutique). Les soins prenatals devraient quanta eux etre places en 
haut de la liste des priorites de tous les regimes de soins de sante, car ils 
permettent d'identifier et de resoudre les problemes aussi bien sociaux que 
medicaux qui sont a l'origine de la mortalite et de la morbidite. En Oregon, 
les soins prenatals se situent tout pros de la premiere place sur la liste des 
priorites, et le DPN (s'il y a indication therapeutique) est compris dans les 
soins prenatals. 

Il importe toutefois de se rappeler, au moment d'etablir des priorites, 
qu'un grand nombre des principales causes de la maladie sont sociales et 
non genetiques. Meme si les decouvertes effectudes en genetique suscitent 
de grands espoirs pour l'humanite, it serait illusoire de s'attendre a ce 
qu'elles resolvent les problemes sociaux qui sont a l'origine d'un grand 
nombre de maladies ou qui y contribuent. On ne doit pas s'attendre a ce 
que la genetique vienne remedier a des maux d'origine sociale. Il y aura 
toujours des personnes handicapees; la societe devrait donc etre prete 
leur offrir tout le soutien dont elles ont besoin. 

Protager les droits de ceux qui ont des opinions minoritaires 

II est essentiel, dans une societe multiculturelle, d'essayer de 
comprendre ceux et celles qui ont un point de vue different de celui de la 
majorite. Ainsi la societe devrait-elle respecter les valeurs profondement 
enracinees (et qui ont souvent une origin religieuse) des personnes qui 
choisissent, apres avoir recu une information complete et honnete, soit de 
ne pas subir de DPN soit de mener a. terme un foetus atteint d'une affection 
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grave. La societe devrait aussi respecter le choix de celles qui, apres avoir 
recu toute l'information voulue, choisissent de subir le DPN et d'eliminer 
le fcetus, meme s'il est atteint d'une affection que la majorite des gens 
considereraient comme acceptable. 

Il n'est pas necessaire, cependant, de respecter toutes les opinions 
minoritaires. La structure morale d'une collectivite peut, par exemple, etre 
fond& sur l'oppression d'un groupe d'individus, bien souvent, les femmes. 
En rejetant un systeme moral qui favorise le choix du sexe, on ne fait pas 
forcement preuve d'ethnocentrisme, puisque ce systeme repose sur 
l'oppression des femmes. Le rej et du choix du sexe ne signifie pas non plus 
le rej et de la culture minoritaire dans son ensemble, mais uniquement de 
certaines de ses pratiques. Par contre, approuver au nom du multicul-
turalisme toutes les pratiques des autres cultures pourrait conduire a un 
relativisme ethique destructeur qui n'aurait aucune limite. 

Un code de deontologie elargi — une necessite 
En résumé, it semble que les risques que le DPN presente pour la 

societe peuvent etre evites si l'on applique rigoureusement certaines regles 
de conduite. Il faut effectuer des recherches a long terme sur les effets que 
le DPN peut avoir sur la vie des femmes, et sur la vie des enfants nes apres 
un DPN (Gates, 1993). Tant que nous ne connaitrons pas les effets a tres 
long terme du DPN sur les femmes, nous ne pourrons prendre les mesures 
les plus appropriees pour eviter les abus. 

Enfin, l'adoption, par les professionnels et professionnelles, d'un code 
de deontologie detaille et a jour permettrait de souligner les objectifs 
fondamentaux du libre choix. Le CCGM (1992) a déjà etabli un tel code 
pour ses membres. Au moins une partie de ce code devrait etre etendue a 
toutes les personnes qui pratiquent le DPN (y compris le dosage de l'alpha-
fcetoproteine serique maternelle et les echographies) ainsi qu'a toutes celles 
qui fournissent de l'information avant et apres l'examen. Les specialistes 
en obstetrique, en medecine familiale ou generale, en soins infirmiers, en 
service social et toutes les personnes qui entrent en contact avec les 
femmes qui subissent un DPN devraient etre assujettis a ce code. 
Plusieurs documents pouvant servir de base a un tel code existent déjà 
(« The Declaration of Inuyama », 1991; « The Declaration of Inuyama and 
Reports », 1991; Fletcher et Wertz, 1990, 1991, 1992a; Wertz, 1991). 

Les codes de deontologie ne doivent pas etre de simples accessoires 
destines a soutenir l'image de marque des societes professionnelles. Les 
codes internationaux, tel celui de Nuremberg (United States, 1949), ont 
hautement contribue a restructurer les codes d'ethique de la recherche 
(Berg et Tranoy, 1983) ainsi que les regles en matiere de consentement 
&late. Les codes generaux exigent toutefois une mise en application par 
l'entremise de conseils consultatifs professionnels et l'elaboration de 
lignes directrices concernant certains domaines specifiques (CCGM, 1991, 
1992; American Society of Human Genetics, 1991; American College of 
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Obstetricians and Gynecologists, 1987), qui peuvent etre revisees a mesure 
que la realite sociale ou scientifique evolue. Les codes d'ethique devraient 
fournir un cadre aux recommandations de politiques. II est essentiel que 
les elements de n'importe quel code soient traduits dans les politiques 
publiques, afin d'eviter que le code ne demeure inutilise, et dans le domaine 
des generalites philosophiques. 

Une prediction sur ce qui nous attend 

Dans le passé, ce sont les risques et les cofits qui ont fait qu'une 
methode de DPN devienne ou non pratique courante, les considerations 
morales et sociales n'ayant a cet egard qu'une importance secondaire. La 
mise au point de tests effectues sur les cellules foetales contenues dans le 
sang maternel ayant elimine le facteur de risque pour le fcetus, le cofit est 
desormais le seul obstacle a l'utilisation systematique du DPN pour toutes 
les grossesses. Si les nouveaux tests sont précis, s'ils sont conformes aux 
niveaux de sensibilite et de specificite acceptes, et si leur mat est 
suffisamment faible, le DPN sera certainement incorpore aux soins 
prenatals courants. La sante du fcetus est, pour la plupart des femmes, 
une consideration essentielle lors de la grossesse. La majorite d'entre elles 
ne se rangent pas du ate des feministes qui critiquent le DPN. Si un test 
sans risque et peu cotiteux devient disponible, elles voudront y avoir acces. 
La disponibilite et l'utilisation d'un tel test modifieront par ailleurs de facon 
irrevocable le caractere meme de la grossesse. L'histoire de rechographie 
est tits eclairante a cet egard. Cette technique, apparemment sans risque 
et relativement peu couteuse, est progressivement devenue pratique cou-
rante sans donner lieu a bien des commentaires de la part des feministes, 
des ethiciens et ethiciennes ou des autorites religieuses. II n'y avait aucun 
mecanisme en place pour informer les femmes ou obtenir leur consente-
ment. Le fcetus est devenu un g patient » en titre. Les mores ont developpe 
un nouveau type d'attachement pour cette creature qu'elles voyaient a 
distance sur un ecran de television, le medecin se chargeant d'interpreter 
pour elles les images du fcetus. L'echographie a modifie 	que nombre 
de femmes se faisaient de la presence de la vie en elles, en remplagant les 
premiers mouvements traditionnels du fcetus par son image sur un ecran. 
L'echographie a aussi eu pour effet de placer davantage la grossesse sous 
controle medical. Le diagnostic precoce desormais possible grace a 
l'examen des cellules fcetales contenues dans le sang maternel nous 
menera encore plus loin en dotant le fcetus de caracteristiques humaines, 
dont le sexe, tres tot au cours de la grossesse. La BC permet actuellement 
d'obtenir de tels resultats chez certaines femmes. Les methodes de DPN 
qui seront mises au point dans l'avenir pourraient bien le faire pour toutes 
les femmes. Un nombre considerable de femmes pourraient donc avoir des 
decisions a prendre en ce qui concerne leur grossesse. Le defi a relever, 
pour la soda& sera de leur fournir une information complete et equilibree 
concernant la signification des handicaps, aussi bien du point de vue 
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medical que social, et d'empecher toute discrimination a l'endroit de celles 
dont les choix different de ceux de la majorite. 

Annexe. Les opinions sur l'avortement de parents 
d'enfants atteints de fibrose kystique, pour 23 situations 
donnees 

Depuis la fin de 1985, les families dont l'un des membres vivants est 
atteint de fibrose kystique peuvent obtenir un DPN précis en ce qui 
concerne cette affection. La technique donne donc a ces parents la 
possibilite de prendre des decisions nouvelles et potentiellement 
troubiantes au sujet de l'avortement selectif. On a interroge, dans le cadre 
d'une etude effectude dans 12 centres de traitement repartis dans six Etats 
de la Nouvelle-Angleterre, des parents d'enfants atteints de fibrose kystique 
sur leur attitude vis-à-vis de l'avortement dans 23 situations precises, soit 
12 situations oil ce sont la mere et la famille qui sont en cause (figure 1) et 
11 cas de maladie affectant l'enfant (figure 2). On a demon& aux 
repondants et repondantes, pour chacune des situations evoquees et pour 
chacun des deux premiers trimestres de la grossesse, de repondre soit 

j'opterais pour l'avortement soit « je n'opterais pas pour l'avortement, 
mais l'avortement ne devrait pas etre interdit aux autres », soit encore « je 
crois que l'avortement devrait etre interdit par la loi * (Wertz et al., 1991). 
(Traduction) 

Parmi les situations evoquees figurent des cas frequemment men-
tionnes dans les sondages d'opinion (p. ex. la  vie de la mere, le viol, 
l'inceste) ou invoques pour justifier l'avortement (p. ex. le jeune age de la 
mere, la carriere de la mere, le fardeau financier, la famille completee). 
Quant aux situations mettant en cause l'enfant a naitre, on a prefere 
decrire brievement l'etat de l'enfant pluttit que de nommer les maladies 
(p. ex. au  lieu d'utiliser le terme « trisomie 18 *, on a parle de « deficience 
intellectuelle profonde : enfant incapable de parler ou de comprendre *; au 
lieu d'utiliser le terme « maladie de Tay-Sachs *, on a pule de « grave 
anomalie genetique entrainant la mort avant rage de cinq ans »; au lieu 
d'utiliser le terme « maladie de Huntington », on a parle de « troubles graves 
et douloureux debutant vers rage de 40 ans, incurables »). On a egalement 
mentionne plusieurs troubles ou predispositions qui ne peuvent etre 
aujourd'hui diagnostiques avant la naissance — comme une predisposition 
a l'alcoolisme, un « trouble grave et incurable se manifestant a l'age de 
60 ans » (maladie d'Alzheimer), ainsi qu'« une grave obesite impossible a. 
soigner » — afin de determiner combien de personnes croyaient que ces 
troubles ou predispositions justifiaient un avortement selectif. L'aj out de 
l'obesite s'explique par les preoccupations que suscite la possibilite que 
certains parents effectuent, si jarnais on leur en donnait l'occasion, une 
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selection prenatale pour des raisons d'esthetique comme la taille ou encore 
la couleur des cheveux, des yeux ou de la peau. Dans une population 
obsedee par la minceur, robesite serait certes l'un des premiers traits 
rejetes. Enfin, on a aussi &vogue comme situation ravortement pour des 
motifs de choix du sexe puisque, malgre toute la publicite qui a ete faite 
ce sujet et les deux enquetes effectuees recemment aupres de medecins 
(Wertz et Fletcher, 1989e; Evans et al., 1991), aucune enquete n'a encore 
ete publiee sur les attitudes des parents a cet egard. On a aussi pose aux 
parents, outre les questions sur l'avortement, des questions sur leurs 
caracteristiques sociodemographiques, sur la sante de l'enfant, sur leurs 
attentes en ce qui concerne l'enfant, sur leur connaissance des nouveaux 
tests genetiques, sur leurs projets de procreation ainsi que sur les attitudes 
du conjoint et des membres de la famine &endue vis-a-vis de l'avortement 
dans les cas de fibrose kystique. 

A partir de janvier 1989, des questionnaires anonymes ont ete distri-
buts par les 12 centres de fibrose kystique de la Nouvelle-Angleterre aux 
parents d'enfants inscrits a titre de patients. Les questionnaires etaient 
retournes directement au personnel du proj et. Deux cent soixante et 
onze (271) parents sur les 395 qui ont ete invites a participer a l'enquete, 
soit 68 % (227 families), ont repondu au questionnaire. Les 120 families 
qui s'etaient portees volontaires ont toutes ete interviewees brievement, et 
les 17 families qui etaient encore fertiles et qui couraient le risque d'avoir 
des enfants atteints de fibrose kystique ont ete interviewees en profondeur. 
L'etat de sante des enfants, dans l'ensemble des 227 families, correspondait 
au profil clinique national de la fibrose kystique (Boat et al., 1989). L'age 
median des enfants etait de sept ans; dans 90 % des cas, la maladie 
affectait le pancreas; 73 % des enfants avaient besoin d'une kinesitherapie 
de drainage (46 % d'entre eux en avaient besoin entre une et cinq fois par 
jour); et 42 % des enfants avaient fait un sej our a l'hOpital au cours des 
12 mois precedents. L'age median des parents etait de 35 ans; 73 % 
etaient de sexe feminin; et 78 vivaient avec rautre parent de renfant 
atteint. Par ailleurs, 52 % des parents avaient subi une sterilisation 
chirurgicale; 15 % avaient plus de 45 ans, etaient veufs ou divorces; et 
33 % etaient touj ours fertiles et risquaient d'avoir un autre enfant atteint 
de fibrose kystique. 

Les diplOmes de college (36 %) et les catholiques (57 %) etaient 
surrepresentes par rapport a la population de race blanche de Nouvelle-
Angleterre. Le pourcentage plus eleve de catholiques a déjà ete observe 
dans d'autres etudes et s'explique peut-etre par la presence plus frequente 
du gene de la fibrose kystique au sein des populations d'origine irlandaise, 
italienne et francaise de Nouvelle-Angleterre. Par ailleurs, le revenu median 
du menage (30 000 a 40 000 $), la repartition selon roccupation (38 % de 
professionnels ou de gestionnaires, 25 % d'employes de bureau, 12 % de 
cols bleus et 25 % de femmes sans emploi), ainsi que la frequentation 
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hebdomadaire de reglise (38 %) correspondaient aux statistiques sur la 
population de race blanche de Nouvelle-Angleterre. 

La majorite de ces parents de race blanche, faisant partie de la classe 
moyenne, pour la plupart manes et catholiques, etaient en faveur de 
l'avortement au cours du premier trimestre de la grossesse pour chacune 
des 23 situations evoquees, et en faveur de l'avortement au cours du 
deuxieme trimestre dans 20 des 23 situations evoquees (figures 1 et 2). 
Une minorite importante des parents (41 a 49 %) croyaient que I'avortement 
au cours du deuxieme trimestre devrait etre legal dans les trois autres 
situations. Il s'est revere que le pourcentage de parents en faveur de 
l'avortement legal dans les cas suivants : sante de la mere, viol, mere 
celibataire, famille completee et fardeau financier, etait superieur, par une 
marge qui allait de 5 % (sante de la mere) a. 29 % (mere celibataire) aux 
pourcentages obtenus pour des questions comparables lors d'enquetes 
sociales generales effectuees en 1991 par le National Opinion Research 
Center (University of Chicago, NORC, 1991). Le pourcentage de parents en 
faveur de l'avortement legal dans les cas de deficience intellectuelle 
profonde (86 % au premier trimestre et 76 % au deuxieme) correspondait 
par ailleurs aux pourcentages obtenus lors d'une enquete sociale generale 
effectuee en 1989 (79 % des repondants s'etaient alors declares en faveur 
de l'avortement dans le cas d'une « grave anomalie 0 chez le bebe) et lors 
d'une autre enquete effectuee anterieurement (l'avortement avait alors 
recueilli 80 % d'appuis) (Faden et al., 1987). 

Wine si, dans toutes les situations, l'avortement legal etait moans bien 
accepte au deuxieme trimestre qu'au premier, recart entre les pourcentages 
n'etait pas enorme (11 % en moyenne dans les cas de situations concernant 
la mere ou la famille, et 5 % dans les cas de caracteristiques du foetus). 

La figure 2 montre une progression reguliere dans la perception de la 
gravite des situations. La majorite des parents qui choisiraient l'avorte- 
ment dans une situation donnee touchant une caracteristique du foetus 
faisaient egalement partie de ceux qui choisiraient l'avortement dans les 
situations figurant a. gauche de celle-ci dans le graphique. Par exemple, 
parmi les parents qui choisiraient l'avortement dans le cas de la fibrose 
kystique (cinquieme serie de barres en partant de la gauche), 86 % feraient 
de meme dans le cas d'une deficience mentale moyenne (quatrieme serie de 
barres en partant de la gauche), 88 % choisiraient aussi l'avortement si 
l'enfant devait etre alite pendant toute sa vie (troisieme serie de barres en 
partant de la gauche), et tous choisiraient l'avortement s'il devait mourir 
avant rage de cinq ans ou s'il devait souffrir d'une deficience intellectuelle 
profonde. Parmi les couples qui choisiraient l'avortement si l'enfant devait 
etre alite sa vie durant, 80 % feraient de meme si l'enfant devait mourir 
avant rage de cinq ans et tous choisiraient ravortement s'il devait etre 
atteint d'une deficience intellectuelle profonde. 

Parmi les caracteristiques liees a la disposition personnelle a choisir 
I'avortement dans des situations multiples figurent la pratique religieuse 
(frequentation de reglise), le niveau d'instruction, le revenu, ainsi que les 
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attitudes du conjoint et de la famille etendue vis-à-vis de l'avortement dans 
les cas de fibrose kystique (tableau 3). 

Dans toutes les situations mettant en cause la mere ou la famille ainsi 
que pour toutes les caracteristiques du foetus (sauf le choix du sexe), 
l'attitude des repondants et repondantes vis-à-vis de l'avortement etait en 
rapport avec la perception qu'ils avaient de l'attitude de leur conjoint, de 
leur mere, de leur pere et de leurs freres et sceurs vis-a-vis de l'avortement 
dans les cas de fibrose kystique (tableau 3). La maj °rite des repondants et 
repondantes croyaient en effet que leur conjoint ou partenaire (65 %), leur 
mere (60 %), leur pore (55 %) et leurs freres et sceurs (51 %) desapprou-
veraient l'avortement. Ces points de vue etaient etroitement lies, les 
coefficients de correlation depassant .60. La perception que les repondants 
et repondantes avaient de l'opinion de leur mere etait particulierement 
importante en rapport avec l'avortement dans les situations mettant en 
cause la famille ou la mere. La perception des repondants et repondantes 
etait juste, du moins en ce qui concerne l'opinion du conjoint, dans les 
43 families on les deux conjoints ont repondu au questionnaire. 

Les variables suivantes (qui ne figurent pas dans le tableau 3) ont 
egalement ete associees a l'avortement dans les cas de fibrose kystique : 
perception,.par le repondant ou la repondante, de l'approbation de l'avorte-
ment dans les cas de fibrose kystique par le beau-pere, la belle-mere, 
l'enfant atteint, les autres enfants, le medecin de l'enfant atteint et le 
conseiller genetique, ainsi que perception, par le repondant ou la repon-
dante, de l'absence de soutien du conjoint (ou du partenaire) et du medecin 
de famille (ou du medecin de l'enfant atteint) a l'idee de mener a terme un 
foetus atteint de fibrose kystique. La perception qu'avaient les parents de 
l'opinion du medecin de l'enfant vis-a-vis de l'avortement dans les cas de 
fibrose kystique constituait I'un des facteurs les plus etroitement lies a leur 
propre attitude vis-a-vis de l'avortement dans les cas de fibrose kystique. 
Cette perception reflete peut-titre, dans une certain mesure, l'optimisme 
que doivent communiquer nombre de pediatres dans leurs rapports avec 
les parents d'enfants atteints. Nous n'avons pas cherche a connaitre, dans 
le cadre de notre enquete, les attitudes des medecins vis-à-vis du diagnostic 
prenatal ou de l'avortement dans les cas de fibrose kystique. 

Il n'existait par ailleurs aucun lien entre, d'une part, les attitudes 
vis-a-vis de l'avortement, y compris l'avortement dans les cas de fibrose 
kystique, et d'autre part, rage des parents, leur fertilite, la situation de 
famille, le nombre d'enfants, la sante de l'enfant atteint de fibrose kystique, 
les attentes relativement a l'avenir de ce dernier, les coats entraines par sa 
maladie, les connaissances concernant le DPN, l'interpretation du risque 
genetique et les intentions des parents en matiere de procreation. Aucune 
variable n'etait liee non plus de facon significative a l'avortement dans les 
cas d'obesite, de trouble grave a rage de 60 ans, de predisposition a 
l'alcoolisme, de deficience pouvant etre soignee et de choix du sexe. 

Il est interessant de noter que, meme si une etude (Kaback, 1984) 
effectuee avant que le DPN ne devienne possible a revele que 83 % des 



348 Les NTR : Questions d'ordre ethique 

parents consideraient cette technique comme une « importante option en 
matiere de reproduction », les 12 cliniques ayant participe a notre enquete 
ont declare n'avoir jamais pratique le DPN pour le depistage de la fibrose 
kystique au cours des 12 mois qu'a dure l'etude. 
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Roles des comites d'ethique par rapport aux 
lignes directrices sur les nouvelles techniques 

de reproduction : Exposé de principe 

John B. Dossetor et Janet L. Storch 

• 
Abrege et conclusions 

La presente etude passe en revue les problemes ethiques que 
soulevent les nouvelles techniques de reproduction (NTR), par rapport 
aux interets de huit groupes particuliers : 1) la societe en general (et 
certains sous-ensembles demographiques importants, notamment les 
groupes ethnoculturels, les groupes de femmes, les groupes minoritaires, 
les handicapes, les personnes presentant des risques genetiques accrus, 
etc.); 2) les gouvernements, tant sur les plans legislatif qu'administratifi 
3) les groupes religieux; 4) les enfants issus des NTR; 5) les parents 
potentiels, soft les femmes et leurs partenaires; 6) les scientifiques, 
medecins et autres professionnels et professionnelles de la sante qui 
s'emploient a mener des recherches et/ou a fournir des services; 7) la 
magistrature; 8) le systeme de sante. 

La composition, les fonctions et le mode de fonctionnement de deux 
genres de comites d'ethique, les comites d'ethique d'etablissement (CEE) 
et les comites d'ethique pour la recherche (CER), sont decrits dans la 
presente etude. Ces deux genres de comites y sont ensuite replaces 
dans le contexte des comites de deontologie des divers organismes pro-
fessionnels du Canada. Deux organismes nationaux d'ethique ont ete 

Cette etude a ete realisee pour la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction en 
mai 1992. 
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examines : le Conseil national de la bioethique en recherche chez les 
sujets humains (CNBRH) et la Societe canadienne de bioethique (SCB). 
Des aspects importants les distinguent, mais on evoque la possibilite que 
le role du CNBRH par rapport aux CER puisse se comparer a celui de la 
SCB par rapport aux CEE. On examine en outre le role que pourraient 
jouer des comites d'ethique de departements au niveau local, ainsi que 
des initiatives d'envergure provinciale ou regionale prises en bioethique 
a un echelon se situant entre les etablissements et le niveau national. 

Nous examinons ensuite la vaste gamme des recherches qui sont 
soumises aux CER, puis nous decrivons les fonctions un peu plus 
variees des CEE existants, outre celle, fort repandue, qui consiste 
reagir aux problemes d'ethique que soulevent des cas cliniques parti-
culiers. Nous examinons en outre les programmes, les procedures et les 
instruments qui peuvent passer dans la pratique clinique sans d'abord 
subir devaluation ethique. A titre d'exemple, mentionnons la « therapie 
nouvelle 0. Puis nous portons notre attention sur un autre genre de 
comites d'etablissement appeles « comites des nouveaux programmes et 
techniques » (CNPT). Ceux-ci sont charges de tous les nouveaux pro-
grammes et doivent se voir soumettre toute nouvelle pratique; a l'heure 
actuelle, ces comites exigent l'approbation des CER pour toute nouvelle 
recherche, mais pas necessairement celle des CEE pour les nouvelles 
pratiques et procedures ou pour l'introduction de nouveaux instruments. 
Dans le domaine des NTR, l'approbation obligatoire du CEE est, selon 
nous, essentielle. 

Une premiere version du present document a ete distribuee 
70 personnes dont les opinions devaient, a notre avis, etre utiles a nos 
travaux. Il n'a pas ete possible de constituer d'echantillon representatif 
de l'ensemble de la population canadienne, mais nous estimons que 
celui-ci regroupait un bon nombre de Bens particulierement bien 
informes, provenant des diverses parties du Canada. Plus de la moitie 
de ces personnes nous ont fourni des reponses detainees. Elles nous ont 
communique leurs opinions personnelles, qui ne correspondaient pas 
necessairement a la position des organismes au sein desquels bon 
nombre d'entre elles sont des figures marquantes. (Nous leur avions 
promis l'anonymat, leur garantissant que leurs opinions seraient traitees 
a titre confidentiel.) 

Le present document vise a faire part a la Commission royale sur 
les nouvelles techniques de reproduction de nos connaissances concer-
nant les CEE et les CER. Cependant, au moment de la redaction, nous 
avons pense que la Commission pourrait etre interessee egalement 
connaitre les conclusions auxquelles cette recherche nous a conduits. 
Bon nombre de ces conclusions ont ete formulees au cours de la periode 
de cinq mots sur laquelle s'est echelonne le projet. 

Conclusions 

1. 	Un bon nombre des questions d'ethique soulevees par les NTR sont 
plus vastes et plus profondes que celles que doivent normalement 
trancher les CER a regard des projets de recherche, ou les CEE 
l'egard des situations cliniques, qui leur sont soumis. 



Roles des comites d'ethique 385 

	

2. 	A l'heure actuelle, 11 n'existe pas de meilleure formule d'examen 
ethique des questions particulieres soulevees par les NTR que les 
CEE (en ce qui a trait aux problemes souleves par la pratique ou 
les nouveaux instruments) ou les CER (pour ce qui est de la 
recherche). 

	

3. 	En ce qui a trait aux NTR, nous preconisons d'autres solutions : 

l'examen ethique au niveau des departements d'obstetrique 
et de gynecologie, dans certains cas, mais aussi a celui des 
departements de pediatrie, de perinatologie ou de genetique, 
dans d'autres. 

un organe consultatif d'ethique ou un sous-comite des NTR 
rattache a un centre de niveau provincial ou regional. 

un organisme national d'ethique qui complete, pour les CEE, 
le role joue actuellement par le CNBRH a regard des CER, 
savoir un rOle de plaque tournante, d'intercommunication et 
d'education (comprenant une publication et des ateliers, ou 
les deux, etc.). La possibilite de recourir a la SCB a cette fin 
devrait etre examinee. Si ce nouvel organisme national 
d'ethique etait mis sur pied, 11 devrait, a notre avis, etablir 
avec le CNBRH des relations tres suivies dans le domaine des 
NTR, on la ligne de demarcation entre la recherche et la 
pratique n'est pas toujours tres nette. 

	

4. 	Concernant le rOle des CEE, l'organisme d'ethique propose ci- 
dessus (3.c) devrait elaborer des lignes directrices plus precises que 
celles qui existent actuellement. 

	

5. 	Bien que le jugement professionnel et la liberte de decision consti- 
tuent des elements importants de la pratique clinique et doivent 
etre preserves, avec les NTR, on l'incertitude cOtoie si souvent le 
manque de connaissances et le pronostic sans espoir, nous soute-
nons egalement que les therapies nouvelles » doivent etre sou-
mises a un examen ethique. En effet, 11 est rare, dans le cas des 
NTR, que les decisions soient urgentes ou necessitent une action 
precipitee. 

	

6. 	En ce qui concerne le choix entre des lois ou des lignes directrices 
comme mecanisme de contrOle des CEE et des CER relativement 
aux NTR, nous n'avons pas de position bien arretee. Ces formules 
comportent toutes deux des avantages propres. Pour le moment, 
11 serait preferable, a notre avis, de s'en tenir aux lignes directrices, 
mais nous pourrions revoir cette opinion si des recherches impor-
tantes etaient menees dans le secteur prive, ou si la pratique de 
NTR y etait entreprise (en dehors de la competence des CEE et des 
CER existants), et si l'on se rendait compte que les examens 
ethiques sont effectues pour des cabinets prives de consultants 
dont l'integrite est insuffisante. 

	

7. 	Nous appuyons fortement l'idee des centres d'ethique provinciaux 
ou regionaux, meme si on ne leur accorde pas a regard des NTR le 
rOle consultatif important decrit en 3.c). 
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8. 	Nous appuyons vivement rid& de contrepler les obligations ethiques 
que les chercheurs se sont engages a respecter. Ce contrOle devrait 
etre plus rigoureux que celui que comportent les presents rapports 
annuels des directeurs de recherche ou de pratique. L'accent 
devrait etre place sur le maintien de l'integrite professionnelle et 
sur l'etablissement d'un certain niveau de responsabilite, et non 
sur l'idee d'une « police ethique ». Nous ne savons trop quel serait 
le meilleur moyen d'y parvenir. Un terme plus juste pour ce pro-
cessus serait peut-etre assurance de la qualite de I' ethique de is 
recherche. 

Introduction et objectifs 

Le present rapport de recherche est une reponse a l'invitation lancee 
a la fin de fete 1991 par la Commission royale sur les nouvelles techniques 
de reproduction, qui avait alors exprime l'interet de la Commission pour un 
document decrivant l'organisation actuelle, au Canada, des comites 
d'ethique des hOpitaux et des comites d'ethique pour la recherche d'etablis-
sements (notamment d'universites), ainsi que la possibilite pour ces comites 
d'etudier les questions ethiques que soulevent la recherche et la pratique 
clinique dans le secteur des nouvelles techniques de reproduction (NTR). 
Le rapport devait aussi traiter du role que pourraientjouer les divers genres 
de comites d'ethique, au niveau local, dans la mise en oeuvre des recom-
mandations ou des lignes directrices que pourrait ulterieurement formuler 
la Commission. On n'excluait cependant pas la possibilite que les comites 
locaux puissent avoir besoin du contours et de I'appui d'autres organes de 
decision provinciaux, regionaux ou federaux en matiere d'ethique. 

Une premiere version du present rapport a ete adressee a plus de 
70 personnes (medecins specialistes, generalistes, philosophes, ethiciens 
et ethiciennes, specialistes du droit de la sante, infirmiers et infirmieres 
specialises ou non en ethique, et theologiens et theologiennes) afin d'obtenir 
leur opinion personnelle. Nous avions expressement exclu les positions 
officielles d'organismes. Les destinataires du document ne comprenaient 
aucun membre du grand public ni representantes de groupes de femmes, 
professionnels et professionnelles d'etablissements de soins genesiques, ni 
la clientele de ces etablissements. La raison en est que ces personnes 
manquaient d'experience en ce qui concerne les comites d'ethique, que la 
periode prevue pour la redaction de notre rapport etait tres courte, ou que 
les chercheurs et chercheuses de la Commission accorderaient une atten-
tion particuliere a un groupe donne dans le cadre d'autres travaux. 

Dans cette premiere version, nous traitions des points suivants : 

	

1. 	Certains dilemmes moraux auxquels la societe canadienne fait 
face en ce qui concerne les NTR. 
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2. 	Les divers genres de comites d'ethique qui existent actuellement 
au Canada, ainsi que les liens qui les unissent, de facon extrin-
segue, a d'autres comites d'ethique ou, de facon intrinseque, 
d'autres comites d'un meme etablissement (p. ex. le comae 
d'amelioration de la qualite). 

	

3. 	Une analyse plus detaillee des comites d'ethique d'etablissement 
(CEE) et des comites d'ethique pour la recherche (CER), touchant 
notamment : 

leur composition, y compris les variantes dans cette compo-
sition et les facteurs de ces variations; 

leur mode de fonctionnement : est-ce qu'ils prennent des 
initiatives, ou se contentent-ils de reagir apres coup? Leur 
soumet-on generalement les nouvelles methodes? 

leur centre d'interet premier : estiment-ils que leur obliga-
tion premiere est a regard du conseil d'administration de 
l'heipital, du sujet de la recherche ou du patient et de la 
patiente, du chercheur et de la chercheuse, du clinicien et 
de la clinicienne, ou de la societe? Protegent-ils la popu-
lation? Font-ils valoir ses interets? 

les faits indiquant dans quelle mesure ces comites sont 
capables de repondre aux besoins apparents, et d'examiner 
les problemes et les questions ethiques; 

les questions qui devraient etre soumises aux comites de 
deontologie et ne le sont pas. Par exemple, le mandat des 
CEE est-il ainsi libelle que toute nouvelle methode doit leur 
etre soumise, tout comme toute recherche clinique doit etre 
evaluee par les CER? 

les questions d'acces, notamment par les personnes qui ont 
peu de pouvoir dans la societe. 

	

4. 	Comment les recherches menees dans le secteur prive (cabinets 
de medecins), dans des etablissements prives de sante ou dans 
l'industrie sont-elles reglementees? En fait-on une evaluation 
ethique satisfaisante? 

	

5. 	Est-il faisable et utile de mettre sur pied des centres ou groupes 
multidisciplinaires de bioethique, a l'echelle provinciale, regionale 
ou federale, a titre consultatif ou educatif? 

	

6. 	Est-il faisable et utile de mettre sur pied un comite ou groupe 
federal chargé d'un role consultatif ou d'une mission d'education 
concernant les questions ethiques et d'autres aspects des NTR? 
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7. 	Est-il necessaire de faire comme aux Etats-Unis, et d'adopter des 
lois, c.-à-d. des mesures de contrOle plus contraignantes que des 
lignes directrices? 

Dans le present rapport final, nous ne faisons pas etat de facon 
distincte des opinions personnelles des personnes qui ont repondu a la 
premiere version du document. Cependant, certaines opinions, qui consti-
tuent des points de vue uniques, sont designees (avec la permission de 
leurs auteurs) comme communications personnelles. 

faut en outre ne pas perdre de vue que le present rapport de 
recherche traite uniquement des questions ethiques soulevees par les NTR. 
Nous n'avons pas la competence pour en examiner les aspects techniques. 

Questions ethiques inherentes aux nouvelles techniques 
de reproduction 

Dans la presente section, nous examinerons les questions ethiques qui 
se posent dans le domaine des NTR. Pour en connaltre les details, le 
lecteur est prie de se reporter dans l'annexe, ou elles sont decrites. Dans 
cette section, nous utiliserons les criteres de l'acceptabilite ethique des NTR 
pour la societe et de la possibilite de les financer a titre de services de sante 
afin de determiner dans quelle categorie elles pourraient entrer. 

Les problemes ethiques souleves par les NTR sont enonces dans 
l'annexe en regard des groupes de personnes dont ils menacent les interets 
de facon particuliere. Voici les huit principaux groupes d'interet vises : 

la societe en general (et certains sous-ensembles demographiques 
importants, notamment les groupes ethno-culturels, les groupes 
de femmes, les groupes minoritaires, les handicapes, les 
personnes presentant des risques genetiques accrus, etc.); 

les gouvernements (tant sur les plans legislatif qu'administratif); 

les groupes religieux; 

les enfants issus des NTR; 

les parents potentiels, soit les femmes et leurs partenaires; 

les scientifiques, medecins et autres professionnels et profes-
sionnelles de la sante qui s'emploient a mener des recherches 
et/ou a fournir des services; 

la magistrature, les associations provinciales du barreau 
(sections du droit de la sante) et divers instituts de droit de la 
sante; 

le systeme de sante. 
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Notre ambition est de faire correspondre les domaines d'activite 
determines ci-dessous par la Commission avec les problemes qui touchent 
principalement ces huit groupes d'interet, en tenant compte des criteres de 
l'acceptabilite par la societe et de la faisabilite. Voici ces domaines 
d'activite : 

les causes de l'infertilite et sa prevention; 

la procreation medicalement assistee; 

le diagnostic prenatal et la genetique; 

la recherche sur l'embryon et sur le tissu foetal. 

Ces questions ethiques touchant les huit groupes sont enoncees dans 
l'annexe afire de permettre aux lecteurs et aux lectrices de determiner si 
elles different sensiblement de celles qui sont habituellement soumises aux 
CEE et aux CER. La plupart de ceux et celles qui nous ont donne leur avis 
sur la premiere version estiment que cette difference est marquee. 

Il existe de nombreuses similitudes entre les problemes enonces dans 
l'annexe et ceux que la Commission a déjà cernes dans le document Les 
audiences publiques : Te rnoigriages et opinionsl. Malheureusement, on 
n'entrevoit toutefois aucune solution immediate a ces problemes. De telles 
solutions semblent pourtant cruciales pour la planification, et l'on peut 
supposer que la Commission elle-meme a pour preoccupation centrale d'en 
resoudre au moires un certain nombre. Tout ce que nous pouvons faire, 
pour notre part, c'est de les replacer dans le contexte ou ils nous semblent 
prendre toute leur signification et de perseverer — cependant, avant de 
proceder a ce travail, nous tenons a rappeler de nouveau que le probleme 
de fond est precisement l'elaboration d'un systeme ethique a l'intention 
d'une societe pluraliste, comme la societe canadienne actuelle. Engelhardt 
a tenth recemment de le faire2, pour ce qui est du droit a la dialyse et a la 
transplantation, a l'echelle internationale. II compare l'ethique qui existe 
entre des gens « de sens moral identique 0 et d'autres « de sens moral 
different g. A son avis, les membres du second groupe ne partagent que 
trois principes : 1) celui de l'autorisation — axe sur le droit pour la 
personne d'exercer un choix; 2) celui de la protection sociale limitee; 
3) celui de la solidarite sociale limitee. Il decrit un cas ou ces trois 
principes peuvent servir a elaborer un cadre moral pour les echanges entre 
des gens de sens moral different, mais it serait vain de pretendre que meme 
cette analyse puisse etre acceptable pour tous. Comme l'ont note un bon 
nombre de repondants et de repondantes, on ne trouve tout simplement 
pas, au Canada aujourd'hui, de systeme raisonne de principes ethiques qui 
soft universellement reconnu et partage — ce qui rend d'autant plus difficile 
la planification ethique — meme s'il existe un important document de base, 
la Charte canadienne des droits et liberte s (1981). 

Puisqu'il en est ainsi, nous nous retrouvons a travailler avec les 
combinaisons suivantes de criteres plus ou moires acceptables et 



390 Les NTR : Questions d'ordre ethique 

applicables, et a nous demander si cette approche pragmatique peut etre 
utile pour regler les problemes entourant les NTR. 

Activites de notre societe classees d'apres le critere de 
l'acceptabilite deontologique 

Les activites de notre societe entrent dans diverses categories selon 
qu'elles sont acceptables ou non du point de vue ethique. Selon toute 
vraisemblance, les recommandations de la Commission se fonderont sur la 
classification suivante : 

a) 	inacceptables sur le plan ethique pour l'ensemble de /a societe, 
actuellement, (c.-à-d. pourrait-on ou devrait-on meme crimi-
naliser certaines activites) p. ex. le clonage chez l'humain. 

Une telle mesure pourrait egalement definir comme contraires 
l'ethique (et peut-etre illegales) les recherches menees a cette fin; 

b) 	pas acceptables pour tous du point de uue ethique, mais permises 
par la societe pour ceux et celles qui souhaitent y recourir 
l'exterieur du systeme de sante. 

Ces recherches ou methodes pourraient entrer dans un 
sous-groupe comme l'un des suivants : 

la recherche biomedicale; 

les therapies nouvelles; 

methodes reglementees et non reconnues; 
c) 	pas acceptables pour tous du point de uue deontologique, mais 

permises par la societe dans le cadre du systeme de sante pour 
ceux et celles qui desirent y recourir. 

De telles methodes entreraient dans le sous-groupe suivant : 
i) 	services de sante reconnus; 

d) 	acceptables pour tous du point de uue ethique et considerees 
comme services de sante courants. 

De telles methodes entreraient dans le sous-groupe suivant : 
i) 	services de sante reconnus; 

e) 	acceptables pour tous du point de uue ethique, mais ne se pretant 
pas a la medicalisation. 

De telles methodes pourraient entrer dans l'un des sous-groupes 
suivants : 

discussion et planification de l'ethique sociale; 

counseling social offert aux personnes; 
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protection de la famille et de l'enfance, et adoption 
d'enfants; 

education a la sante genesique a tous les niveaux. 

A l'heure actuelle, les methodes telles que rinsemination artificielle par 
conjoint (IAC) ou rinsemination artificielle par donneur (IAD), la fecondation 
in vitro (FIV) et le transfert intratubaire de gametes (GIFT) entreraient sous 
la rubrique b)ii), du fait qu'elles ne sont pas acceptables pour tous du point 
de vue ethique, mais que la societe les autorise pour ceux et celles qui 
peuvent se les payer. De telles methodes sont essentiellement non regle-
mentees, et ne sont pas considerees actuellement comme de la recherche 
biomedicale. L'avortement entre a present dans la categoric c)i) (pas 
acceptable pour tous, du point de vue ethique, mais permis dans certaines 
circonstances et a certaines conditions prevues par reglement). Dans cette 
meme categorie se situeraient egalement les methodes anticonceptionnelles 
comme la ligature des trompes de Fallope ou des canaux deferents. Quant 
a la categoric b), elle comprendrait les methodes de recherche qui n'ont pas 
encore d'applications. II n'est pas clair a quelle categoric appartiennent la 
maternite de substitution et la selection du sexe par avortement mais c'est 
probablement a b). 

La figure 1 illustre les divers comites d'ethique ou de deontologie que 
l'on trouve actuellement au Canada. Les organismes de financement public 
ou volontaire (dont cette figure ne fait pas etat, p. ex. la Fondation 
canadienne du rein, la Fondation canadienne de la fibrose kystique, etc.) 
exigent que tout proj et de recherche fasse l'objet d'une evaluation ethique 
avant d'envisager de le financer. Le Conseil de recherches medicales du 
Canada (CRMC) a un comite permanent sur l'experimentation sur les 
humains, mais celui-ci n'examine pas les projets de recherche du point de 
vue ethique. Les organismes professionnels ont des comites permanents 
ou speciaux d'ethique qui sont charges de revoir periodiquement leur code 
professionnel de deontologie, ainsi que d'examiner certaines questions 
nationales ou locales qui sont importantes pour les professionnels 
concernes. Actuellement, ils ne se penchent pas sur l'aspect ethique des 
projets de recherche, quoiqu'on se demande si le Comite de deontologie du 
College des medecins de famille du Canada (CMFC) n'examinera pas a 
l'avenir les projets de recherche merles en dehors des etablissements. A 
l'heure actuelle, les colleges provinciaux de medecins et de chirurgiens 
n'evaluent pas ces projets de recherche, quoique plusieurs d'entre eux aient 
envisage cette possibilite. La majorite des grands etablissements cliniques 
(hOpitaux) sont dotes d'un comite d'ethique (CEE) chargé de faire 
revaluation ethique des projets de recherche et de trancher les problemes 
ethiques qui se posent en pratique clinique. Chaque universite possede 
son conseil ou comite d'ethique de la recherche (CER). 

Il y a peu de communication entre les divers groupes qui participent 
a la reflexion ethique. Il n'existe entre eux aucun rapport officiel (si ce 
n'est, sur le plan horizontal, entre les CER universitaires et les CNPT ou les 
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Figure 1. Le vaste &entail des comites d'ethique et de 
deontologie au Canada 
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CEE). Il n'existe pas non plus de mecanisme provincial ou national servant 
de trait d'union entre les CEE, ni de publication exposant les problemes 
communs. De plus, les liens entre les CER universitaires sont actuellement 
tits laches. Le CRMC d'Ottawa fait autorite a cause de son prestige et de 
son rOle crucial dans le financement de la recherche medicale. Tout 
recemment, le CNBRH — parraine conjointement par le College royal des 
medecins et chirurgiens du Canada (CRMCC) et par le CRMC — a entrepris 
a titre volontaire d'etablir officieusement des normes pour les CER 
universitaires, macs it ne le fait pas pour la recherche menee dans toutes 
les facultes (ainsi, celles de soins infirmiers ne sont pas comprises dans son 
mandat — quoique cela puisse changer). Il semble que le CNBRH pourrait 
devenir le principal trait d'union entre les CER, et donc avoir une 
importance pour les interets de la Commission. 

La Societe canadienne de bioethique (SCB) est un organisme national 
a caractere multidisciplinaire. Jusqu'ici, sa principale activite a ete son 
assemblee annuelle. Cet organisme compte actuellement environ 400 
membres (350 personnes et 50 etablissements), et son assemblee annuelle 
attire entre 100 et 200 participants et participantes. La SCB compte dans 
son effectif des membres de CEE et de CER, ainsi que des ethiciens et 
ethiciennes issus des milieux du droit, de la philosophie et de la theologie. 
Jusqu'a maintenant, elle n'a pas servi de trait d'union entre les CEE, mais 
elle constitue a cet egard une autre possibilite que la Commission pourrait 
trouver interessant d'examiner. Des associations comme l'Association 
medicale canadienne (AMC), l'Association des infirmieres et infirmiers du 
Canada (AIIC) et l'Association des hOpitaux du Canada (AHC) seront peut-
etre interessees a appuyer l'attribution de ce rOle a la SCB, tout comme le 
CRMCC et le CRMC l'ont fait a regard du CNBRH. 

Il est necessaire que les CEE et les CER aient des rapports avec leurs 
homologues. Ces rapports seraient d'ailleurs essentiels si ces comites 
devaient mettre en oeuvre des recommandations de la Commission. 

Le present rapport ne mentionne pas le rOle j °tie par l'industrie des 
produits pharmaceutiques et l'industrie des instruments medicaux dans la 
recherche medicale organisee. Lorsque le financement de la recherche 
emane de l'industrie, les chercheurs se conforment a l'ethique de cette 
derniere. On demande alors aux CER universitaires locaux d'examiner 
la fois la valeur scientifique et la dimension ethique des projets de 
recherche, etant donne que la plupart de ceux-ci ne doivent pas etre 
finances par des organismes nationaux et ne font donc pas l'objet d'une 
evaluation scientifique par des pairs a rechelle nationale, par l'entremise 
d'un organisme comme le CRMC. Cela exige de la part des CER des con-
naissances scientifiques que ne possedent pas toujours leurs membres, qui 
sont souvent nommes pour leur interet pour l'ethique. Cette exigence 
supplementaire introduit des variations considerables au sein des CER. 
Certains procedent a des examens scientifiques et d'autres pas3. Cette 
difference suscite un probleme, car la recherche financee par l'industrie 
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constitue plus de 75 % de tous les projets de recherche, et ce pourcentage 
est en hausse. 

Un fait plus important est que des medecins pourraient, dans des 
installations privees, exercer des activites financees par l'industrie 
(concernant une methode ou un instrument nouveau) et non soumises 
revaluation ethique d'un CEE ou d'un CER. Une enquete recente du 
CNBRH revele qu'une tendance (deja observee aux Etats-Unis) semble se 
dessiner au Canada, a savoir que revaluation ethique des projets de 
recherche merles en sciences de la sante dans des cabinets de medecins ou 
des installations sanitaires privees soit confiee a des cabinets prives 
d'experts-conseils dans le domaine4. 

Certains etablissements (et notamment, des hOpitaux) se sont dotes, 
en plus d'un CEE et d'un CER, de comites charges d'examiner les inci-
dences des projets de recherche, des nouvelles methodes ou des nouveaux 
instruments sur le plan financier et sur celui de l'affectation des 
ressources. Nous leur donnons le nom de comites des nouveaux pro-
grammes et techniques (CNPT). 

II n'est pas clair s'il y aurait lieu de legiferer sur le role des CEE et des 
CER. Aux Etats-Unis, les comites de revision d'etablissement (CRE) sont 
reglementes par l'Office for Protection from Research Risks du National 
Institutes of Health (NIH), qui releve du Department of Health and Human 
Services (DHHS)5. 

La croissance et Ia nature des comites d'ethique d'etablissement 
et des comites d'ethique pour Ia recherche 

Il existe deux genres principaux de comites d'ethique : les comites 
d'ethique d'etablissement (CEE), et les comites d'ethique pour la recherche 
d'etablissement (CER au Canada et CRE aux Etats-Unis). Ces deux genres 
de comites desservent les etablissements en ce qui a trait aux problemes 
ethiques que posent respectivement la pratique clinique et la recherche. 
Aux fins du present document, nous n'avons pas juge importante revolu-
tion historique de ces deux genres de comites, que d'autres ont resumee 
pour les ttats-Unis8  et pour le Canada'. Le journal intitule IRB, A Review 
of Human Subjects Research decrit les divers Riles et responsabilites des 
CRE aux Etats-Unis; par ailleurs, Cranford et Doudera ont etudie refficacite 
des CEE aux Etats-Unis jusqu'en 19848. Deux etudes effectuees au 
Canada anglais et une menee au Quebec (dont on trouvera la reference 
ci-dessous) traitent de la question des CEE, mais on n'a presque pas 
analyse refficacite des CER, quoique le (NBRH) ait entrepris une etude sur 
cette question'. 

Beaucoup d'hOpitaux ont, en plus de leurs CEE, un autre comite (pas 
essentiellement pour l'aspect ethique) qui examine chaque programme de 
recherche en ce qui concerne une serie de dimensions (dont l'aspect 
ethique) interessant l'hOpital. C'est ce genre de comae que nous avons 
appele comite des nouveaux programmes et techniques (CNPT). Bien que 
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celui-ci ait habituellement besoin de l'approbation prealable du CER avant 
d'examiner tout proj et de recherche clinique, dans bon nombre d'etablisse-
ments, c'est lui, et non le CEE, qui est chargé d'examiner les nouvelles 
methodes et l'adoption de nouveaux instruments (si le praticien ou la 
praticienne ou le directeur ou directrice de son departement estime cet 
examen necessaire). Ainsi, un instrument onereux, le lithotripteur, peut 
etre mis en service sans examen ethique officiel de la part du CEE ou du 
CER; pourtant, it peut n'avoir jamais fait l'objet d'une etude clinique sur 
echantillon aleatoire et contrOle. En realite, tout le processus d'intro-
duction de nouveaux instruments au Canada' est fausse. 

Les CEE et les CER existent pour proteger les droits du patient ou de 
la patiente ou du 

A
sujet, et pour veiller a ce que ion examine les questions 

d'ordre ethique.  mesure que la societe prend conscience de son droit de 
recours en justice, les objectifs des comites peuvent evoluer subtilement de 
facon a traduire les preoccupations que suscite la responsabilite legale des 
chercheurs et chercheuses, des praticiens et praticiennes et des insti-
tutions. Cette evolution est plus apparente aux Etats-Unis, quoique les 
etablissements canadiens soient aux prises avec des difficultes semblables. 

Le cadre legal des comites d'ethique a pris aux Etats-Unis des orien-
tations autres qu'au Canada. En effet, chez nos voisins du Sud, les CRE 
jouissent de pouvoirs qui leur sont conferes par voie legislative. De plus, 
dans certains cas cliniques, les CEE ou certains tribunaux americains ont 
prescrit un examen obligatoire inexistant au Canada. 

Au Canada, les hopitaux ont ete amenes a constituer des CEE par 
suite d'une recommandation formulee en 1986 par l'AHC, et qui se retrouve 
dans le Guide aux fins d'agrement des etablissements de sante du Canada, 
paru en 1986. On peut en effet lire dans ce document que (4 l'etablissement 
doit combler le besoin de politiques touchant les questions biomedicales 
suivantes en matiere d'ethique » et que 4( l'exercice de ce role peut etre 
facilite par la creation d'un comite multidisciplinaire d'ethique N. Un 
sondage merle au Canada" en 1989 aupres de 142 hOpitaux de langue 
anglaise comptant plus de 300 lits a revele une augmentation phenomenale 
du nombre de CEE, qui est passé de 26, d'apres une etude menee en 
198412, a 70. Une etude menee au Quebec a donne des resultats sem-
blables : 25 nouveaux CEE entre 1985 et 1989, et 26 autres prevus pour 
1990, soit un total de 120 comites d'ethique de tous genres rattaches a 96 
etablissements quebecois13. 

En ce qui a trait a la recherche menee au Canada sur des sujets 
humains, en 1972, le CRMC a institue l'evaluation ethique locale prealable 
a l'examen du financement, et a publie en 1978 ses premieres lignes 
directrices ethiques pour la protection des sujets humains de la recherche. 
Ces lignes directrices, qui ont ete revisees en 198714, servent de modele aux 
CER des facultes de medecine, a la plupart des grands organismes qui 
etudient les questions ethiques liees a la recherche, et aux autres 
organismes de financement. 
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Le premier motif qui a incite a creer ces comites a ete le besoin d'un 
groupe neutre g de l'exterieur « qui puisse veiller a ce que la ferveur des 
scientifiques ou des praticiens et praticiennes ne nuise pas au bien-titre du 
patient, de la patiente ou du sujet. Les comites d'ethique des hOpitaux 
(CEE) ont alors vu le jour, et ont ete charges d'analyser trois categories de 
questions et de faire a cet egard des recommandations, soit a) les situations 
cliniques difficiles du point de vue ethique; b) la dimension ethique des 
politiques de rhOpital; c) les initiatives de formation ou de discussion 
touchant rethique. II est important de noter que ces comites, contraire-
ment au role que sont appeles a jouer les CER a regard des projets de 
recherche, n'ont pas ete crees pour faire revaluation ethique de toute 
nouvelle pratique ou de tout nouvel instrument avant son adoption. Les 
CER des universites se sont vu confier la mission d'examiner les aspects 
ethiques des projets de recherche, y compris la valeur de la question scien-
tifique et la methode utilisee pour y repondre; les incidences sociales plus 
vastes de la recherche; la valeur de l'information fournie aux sujets au 
moment d'obtenir leur consentement; les regles concernant l'arret de la 
recherche; le rapport risques-avantages; les dispositions permettant aux 
sujets de se retirer sans prejudice; la preservation de la vie privee et de 
l'anonymat du patient ou de la patiente; rintegrite professionnelle des 
chercheurs et chercheuses par rapport aux avantages et aux autres indem-
nites compromettantes obtenus dans le cadre de la recherche financee par 
l'industrie; la responsabilite regale des diverses parties (dont l'organisme de 
financement et retablissement), etc. 

Afin d'assurer une certaine objectivite, des professionnels et profes-
sionnelles de la sante autres que des medecins et, souvent, des personnes 
de l'exterieur de l'hOpital, par exemple, des avocats et avocates, des 
theologiens et theologiennes ou des bioethiciens et bioethiciennes, font 
partie de ces comites d'ethique. De meme, des personnes « neutres 
participent a revaluation ethique des projets de recherche en etudiant les 
procedures utilisees pour obtenir le consentement des sujets, la 
confidentialite et d'autres aspects ethiques. 

Dans la composition des comites, i1 n'est pas facile d'atteindre un juste 
equilibre entre les membres qui connaissent les sciencesmedicales et ceux 
dont la principale preoccupation est le soin des patients et patientes. De 
plus, les chercheurs et chercheuses ne voient pas d'un tres bon veil les 
deals qu'occasionne l'examen, par ces comites, de racceptabilite d'un 
projet de recherche ou d'un nouveau plan de traitement. Les comites, en 
plus de devoir faire face a des contestations de leur autorite, sont donc 
souvent aux prises avec divers problemes : decisions a prendre en toute 
hate, competences insuffisantes, et tiraillements politiques dus a leur 
composition. II arrive rarement, sinon jamais, que ces deux genres de 
comites d'ethique se sentent tout a fait competents pour regler les 
questions delicates qui leur sont soumises. Its doivent determiner si un 
projet est conforme a rethique et, si les circonstances le leur permettent, 
ils peuvent choisir de reflechir pendant quelques j ours ou quelques 
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semaines avant de formuler une recommandation. Un cas extreme est 
celui du comite du Victoria General Hospital de Halifax, qui a eu 
examiner la question de l'utilisation de tissu foetal pour traiter la maladie 
de Parkinson. Cette decision a necessite entre autres 18 mois de sondages 
d'opinion a rechelle nationale, et de nombreuses demi-journees de 
deliberation. 

11 convient de mentionner qu'un grand nombre d'etablissements con-
fient a un meme comite revaluation ethique des activites cliniques et de la 
recherche. Au Quebec, dans les 94 cas oil les fonctions des comites sont 
connues, on trouve toutefois 38 comites d'ethique, 41 comites d'ethique 
pour la recherche (qui ne portent toutefois pas ce nom) et 15 comites 
d'ethique exercant ces deux fonctions simultanement15. Les proportions 
peuvent etre sensiblement differentes dans d'autres regions du Canada, 
mais it n'existe sur cette question aucune donnee concluante (voir le 
tableau 1). 

Le fonctionnement actuel des CEE et les possibilites pour l'avenir 
Par suite de la multiplication phenomenale des CEE dans les hOpitaux 

canadiens depuis 1984-1985, it ne faut pas se surprendre de trouver des 
differences marquees dans les orientations prises par ces comites. Ces 
&arts touchent les diverses fonctions de consultation, d'elaboration de 
politiques et d'education en bioethique, le mode de constitution des CEE et 
les moyens d'avoir recours a leurs services. 

Les CEE ont etc formes de deux manieres principales appelees libre-
ment dernarche ascendante et dernarche descenflante, dans le jargon des 
structures organisationnelles, quoique ces deux approches puissent egale-
ment etre appelees respectivement axe e sur le patient et axe e sur la tdche. 
Les CEE qui ont pris naissance au sein merne d'une organisation et qui 
sont l'aboutissement de l'expression des besoins des divers professionnels 
et professionnelles de la sante reunis par celle-ci feraient partie de la 
categoric de la dernarche ascendante ou axee sur le patient. Bien que nous 
ayons peu de donnees sur cette approche a la creation de CEE, certains 
faits permettent de croire qu'elle comporte un engagement marque a regard 
de la dimension ethique du travail et des besoins cliniques, mais qu'elle 
peut susciter des problemes de continuite. D'autre part, les CEE constitues 
par l'administration afin de repondre aux conditions d'agrement ou de 
demontrer que l'hOpital se preoccupe egalement des questions d'ethique ne 
semblent pas avoir aussi bien reussi a susciter un engagement hatif, 
favoriser l'acces; et a donner l'impression que ce comite est plus qu'un 
autre comite de l'hOpital. 

Cela ne veut pas dire qu'un CEE ne peut etre efficace si sa mise sur 
pied n'est pas fondee sur une approche populaire, mais qu'il s'agit pluteit 
de la realite de toute solution bureaucratique a ce que l'on considere 
comme un probleme d'ordre professionnel et de valeurs humaines. A cet 
egard, les CEE des hOpitaux confessionnels peuvent etre plus facilement 



398 Les NTR : Questions d'ordre ethique 

Tableau 1. Comparaison du comite d'ethique d'etablissement et 
du comite d'ethique pour la recherche 

Comite d'ethique 
	

Comite d'ethique pour la 
d'etablissement 
	

recherche 

Centre de 
responsabilite 
dont it releve 

Fonctions 

Effectif habitue] 

Composition 
habituelle 

Mode de 
nomination 

Variable : habituellement, 
le conseil d'administration 
ou le directeur general, 
parfois les autorites 
pastorales ou quelque 
organe moins officiel; 
occasionnellement un 
comite medical consultatif 
(CMC). 

Consultation sur certains 
cas choisis; contribution a 
l'etablissement des 
politiques de l'hopital; 
education en bio-ethique. 
Aucune responsabilite 
ethique premiere en ce qui 
a trait aux projets de 
recherche. 

De 5 a 25 membres, 
et 13 en moyenne. 

Medecins, infirmiers et 
infirmieres, adminis-
trateurs, aurnoniers 
(souvent plus d'une 
personne de chaque 
categorie); avocats 
independants ou ethiciens 
juristes; bioethiciens 
(40 %), membres du grand 
public, autres employes de 
l'hopital, autres personnes-
ressources — patients, 
parents. 

Variable : demande du 
directeur general ou du 
president; representant 
d'un groupe particulier. 

Nomination par le doyen 
ou le vice-president a la 
recherche, souvent sur 
recommandation du 
president du conseil 
d'administration. 

Examen approfondi de 
tous les projets de 
recherche, notamment sur 
leur valeur scientifique, le 
rapport risques-avantages, 
la confidentialite, le choix 
eclairs et le consentement 
eclairs; parfois une 
incidence sociale. 

15 membres en moyenne. 

Scientifiques, cliniciens, 
infirmiers et infirmieres, 
statisticiens, ethiciens, 
avocats independants, 
membres du grand public, 
administrateurs scolaires, 
autres personnes-
ressources. 

Habituellement a la 
demande du doyen, du 
vice-president a la 
recherche ou du president 
du conseil d'administra-
tion. Confirmation par le 
doyen. 



Tableau 1. Comparaison du comite d'ethique d'etablissement et 
du comite d'ethique pour la recherche (suite et fin) 

Comite d'ethique 	Comite d'ethique pour la 
d'etablissement 	 recherche 

Responsabilites 
des membres 

Frequence des 
reunions 

Assister aux reunions; 
elaborer des arguments 
ethiques; rendre visite a 
des patients, a leurs 
parents ou a leur famille; 
rencontrer un medecin ou 
un infirmier en particulier. 

De 6 a 8 par armee. 

Assister aux reunions 
mensuelles apres avoir 
consacre plusieurs heures 
a examiner de 2 a 6 
projets, et a se familiariser 
avec 6 a 12 autres. 

De 10 a 12 par armee. 

Exigences 
habituelles 
du travail 

Exigences normales pour 
des membres de comites. 

Exigences habituellement 
tres lourdes. 
Normalement entre 4 et 8 
heures de preparation 
pour chaque reunion. 

Rarement plus de trois 
ans. 

Necessite en regle 
generale un administrateur 
et un ou une secretaire a 
plein temps. 

Duree normale 	Variable. 
du mandat des 
membres 

Ressources 	Secretaire coopte chargé 
du comite 	des proces-verbaux. 
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acceptes et susciter davantage d'engagement simplement parce que ces 
etablissements etudient depuis longtemps les problemes ethiques, quoi-
qu'ils l'aient fait surtout dans une perspective theologique. De plus, ils ont 
des comites sur les aspects moraux de la medecine depuis plus longtemps 
que les etablissements non confessionnels ou laIcs. 

L'acceptation des CEE peut aussi etre lice directement au mode de 
nomination de leurs membres et au centre de responsabilite dont ils 
relevent. Si les membres sont percus comme des gens avertis, informes et 
objectifs, ils ont plus de chances d'inspirer le respect et d'amener les 
utilisateurs et utilisatrices a recourir a leurs services — que ce soit pour une 
consultation, la discussion d'orientations ou des programmes de formation. 
Cependant, la definition de personne avertie semble susciter de serieuses 
difficultes pour les membres des milieux hospitaliers. Pour certains specia-
listes, elle semble n'englober que les medecins pratiquant dans la meme 
specialite qu'eux, qui possedent les connaissances medicales requises; pour 
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d'autres, une personne avertie designe un specialiste de rethique. Entre 
ces deux extremes se situent ceux pour qui ce sont les beneficiaires du 
service qui sont les personnel averties. 

De meme, les CEE qui relevent de comites medicaux consultatifs 
(CMC) peuvent etre consideres comme trop axes sur l'aspect medical et 
comme limitant trop les apports d'autres sources, tandis que ceux qui 
relevent directement du president-directeur general ou de la presidente-
directrice generale ou du conseil d'administration peuvent etre percus par 
les medecins comme usurpant certains de leurs pouvoirs. Les rapports 
hierarchiques peuvent egalement limiter l'acces percu et reel a ces comites. 
Les CEE qui relevent d'un CMC peuvent etre consideres comme voues aux 
besoins des medecins praticiens, et inaccessibles pour rinfirmiere ou 
l'infirmier moyen, pour le ou la physiotherapeute ou pour le travailleur 
social ou la travailleuse sociale, tandis que ceux qui relevent du directeur 
general ou du conseil d'administration peuvent susciter de la mefiance chez 
les medecins, de sorte que seuls les professionnels et professionnelles de 
la sante non medecins recourent a leurs services. 

Un autre phenomene observe a regard des CEE est que les comites qui 
consacrent leurs premiers moss de travaux a des etudes et a. des discus- 
sions sur la bioethique sont parfois consideres par la suite comme isoles de 
la realite, tandis que ceux dont les membres sont nommes par rotation et 
acquierent leurs connaissances au fil de leur travail sont consideres comme 
ne possedant pas les connaissances requises pour fournir des avis dignes 
de foi ou offrir des programmes valables de formation en bioethique. 

Dans certains cas, les medecins ont passé outre aux CEE, preferant 
consulter leurs collegues au sujet des dossiers difficiles. Dans d'autres cas, 
des CEE semblent s'etre mis en quatre pour repondre aux besoins des 
medecins en constituant de petites equipes de consultation composees 
principalement de medecins ou de specialistes et/ou de bioethiciens et 
bioethiciennes avertis. Ces petites equipes peuvent faire rapport (a titre 
d'information seulement) au CEE qui les a formees, ou presenter les ques-
tions au CEE pour discussion et consultations plus approfondies, ou afin 
qu'elles servent ulterieurement a trancher des cas similaires. 

Les differences qui existent actuellement entre les CEE et leurs 
lacunes apparentes ne doivent pas etre considerees comme un empeche- 
ment a leur participation a l'examen des problemes ethiques que posent les 
NTR. Nous voulons attirer l'attention sur ce que nous avons dit plus haut, 
a savoir que les CEE des hiipitaux canadiens sont encore en developpe- 
ment, et que bon nombre d'entre eux commencent a bien maitriser leurs 
methodes d'examen d'une question et a comprendre a fond les problemes 
ethiques de nature clinique. 

La majorite des CEE, qu'ils soient parvenus ou non a maturite, 
souscrivent a un ensemble de principes ethiques qui depassent les interets 
personnels, c'est-a-dire qui visent a favoriser les patients et patientes et a 
minimiser le mal qui pourrait leur etre fait, a. respecter leur autonomie et 
a procurer des soins bons et justes aux patients et patientes ou clients et 
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clientes actuels ou eventuels. L'un des avantages des CEE est que ces 
principes sont percus differemment par les professionnels et profession-
nelles de la sante, les aumOniers, les bioethiciens et bioethiciennes, les 
usagers et usageres et les autres, de sorte que ces comites fournissent un 
lieu pour exprimer et debattre ces diverses perceptions et en tirer parti 
dans la prise de decisions. Cependant, le point de vue qui est le moins bien 
exprime est peut-etre celui — presque Jnsaisissable — de la societe en 
general. 

Il ne faut pas perdre de vue cette perspective interdisciplinaire des 
problemes ethiques, ni les principes ethiques qui permettent d'en traiter. 
Un exemple de difference de perspectives a regard de ces questions est celle 
des medecins (de famille ou specialistes) comparativement a celle des infir-
miers et infirmieres. Ainsi, les specialistes peuvent etre davantage orientes 
vers le traitement de la maladie — perspective de la guerison— tandis que 
les infirmiers et infirmieres s'emploient souvent avant tout a comprendre 
les patients et patientes, a leur fournir des solutions humaines a leur 
maladie et a les cider a en bien saisir le sens — perspective des soins. Ces 
deux categories de personnes sont engagees a repondre aux besoins des 
patients et des patientes; et pourtant, lorsque des problemes ethiques se 
posent en milieu clinique, ces deux perspectives differentes mais comple-
mentaires peuvent etre essentielles si l'on veut bien comprendre les faits. 
Si l'on ajoute a cette double perspective celles des autres professionnels et 
professionnelles de la sante, notamment celle des medecins de famille (qui 
peuvent servir de lien entre ces deux categories de personnes), et egalement 
celles des aumOniers, des bioethiciens et bioethiciennes, des membres de 
la famille et, si possible, du patient ou de la patiente, le debat entourant les 
problemes ethiques peut etre profond. 

Le role des CEE dans ('examen des problemes ethiques souleves 
par les NTR 

Comme les NTR sont precisement if nouvelles » et qu'elles evoluent 
rapidement, les CEE pourront-ils repondre au defi ethique que constituent 
ces exigences de plus en plus pressantes? Si l'on veut que les CEE 
puissent relever ce defi, it est essentiel de veiller a ce que les nouvelles 
methodes relatives aux NTR soient approuvees par un groupe interdisci-
plinaire d'experts impartiaux, et non pas uniquement par des scientifiques, 
des specialistes cliniques et des dispensateurs et dispensatrices de soins 
de sante. Il est en outre devenu imperieux que les membres des CEE en 
viennent a connaitre a fond les ramifications de ces problemes complexes. 

Nous croyons qu'il est necessaire d'envisager divers niveaux de 
consultation et de decision a regard des aspects de ces techniques relatifs 
a la pratique. Void la structure hierarchique que nous proposons pour les 
CEE : un CEE local rattache au service d'obstetrique et de gynecologie et 
possedant des liens avec le CEE de l'hOpital (a. titre de sous-comite de 
celui-ci, par exemple). Pour sa part, le CEE de rhOpital devrait entretenir 
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des liens avec un organisme national semblable au « Conseil consultatif sur 
l'ethique biomedicale du Canada » propose par la Commission de reforme 
du droit du Canada16, ou avec un centre provincial ou regional de bio-
ethique (déjà propose par d'autres a la Commission royale sur les nouvelles 
techniques de reproduction') comme.  celui qui a ete recommande pour 
l'Alberta dans le rapport Rainbow18. A notre avis, meme si les decisions 
devraient continuer a se prendre au niveau des etablissements, l'echelon 
de consultation et de formation permettrait d'etoffer la reflexion ethique et 
d'ameliorer la coherence des decisions. Voici le fondement de cette 
approche : a) les NTR posent des problemes ethiques graves et complexes 
dont la solution exige les meilleurs cerveaux possibles (professionnels et 
professionnelles de la sante, specialistes de l'ethique, de la theologie, etc.); 

les NTR exigent un niveau de comprehension assez pousse si l'on veut 
pouvoir examiner les problemes ethiques dans une perspective globale; 

pourtant la responsabilite pour les questions ethiques posees par les cas 
particuliers tout autant que par l'elaboration des politiques des 
etablissements dolt demeurer au niveau local ou « de la base ». 

A notre avis, contrairement a la situation qui prevalait it y a environ 
10 ans, lorsque les cliniciens et cliniciennes qui faisaient oeuvre de 
pionniers et pionnieres dans les domains de l'insemination par donneur 
et de la FIV etaient peu disposes a &outer les autres, les cliniciens qui 
recourent de nos jours aux NTR sont davantage prets a consulter un 
groupe plus vaste « d'experts » ou d'autres « personnes averties , dont les 
usagers et usageres. Ainsi, un CEE local rattache a un service d'obste-
trique et de gynecologie pourrait etre compose d'experts en NTR et en bio-
ethique qui comprennent les principes en cause, d'infirmiers, d'infirmieres, 
de travailleurs sociaux et de travailleuses sociales qui s'occupent 
directement de clients et clientes, d'aumOniers et d'autres personnes qui 
ont un interet particulier et des connaissances dans le domaine des NTR, 
plus un ou plusieurs representants ou representantes du public ou des 
usagers ou usageres de soins. Ces « experts » participeraient aux consulta-
tions sur les cas, ainsi qu'a l'elaboration de politiques relatives a divers 
types de cas, se familiariseraient davantage avec ces questions et favori-
seraient la formation du personnel professionnel. Ce comite specialise en 
NTR ou sous-comite du CEE ferait rapport au CEE ou au CER de l'hOpital, 
selon la question examinee, dans un double but : informer sur ces ques-
tions et obtenir des opinions et des analyses plus approfondies. Le comite 
principal et le sous-comite des NTR pourraient tous deux obtenir l'avis d'un 
groupe de l'exterieur (l'organisme consultatif national, provincial ou 
regional). Le sous-comite des NTR servirait egalement de centre de 
ressources concernant les problemes ethiques que soulevent la recherche 
et la pratique en matiere de NTR au Canada et a retranger. 
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Le probleme pose par les therapies nouvelles et les nouvelles 
methodes 

Les NTR posent un probleme grave du fait qu'il est difficile de 
distinguer clairement la the rapie nouvelle de la recherche clinique (voir le 
tableau 2). Dans le contexte de la medecine de transplantation, un des 
auteurs s'est employe a faire valoir le principe que les therapies nouvelles 
devraient etre maintenues puisque, dans l'ensemble, elles ont ete 
benefiques pour les patients et patientes19. Cependant, cela pose des 
problemes, qui peuvent etre encore plus graves dans le domaine des NTR. 

Deux problemes d'ordre materiel doivent aussi entrer en ligne de 
compte : a) la recherche sur une NTR peut avoir déjà ete faite ailleurs, et 
l'introduction de celle-ci dans un autre etablissement canadien peut n'etre 
pas consideree comme de la recherche; b) l'application d'une NTR (p. ex. la 
centrifugation differentielle du sperme de donneur) peut ne pas exiger de 
ressources importantes, et donc ne necessiter aucun financement exterieur. 
En consequence, une telle pratique pourrait etre adoptee sans que la 
decision a cet egard ne doive &passer le cadre du departement medical 
local. 

L'adoption de nouvelles methodes dans des etablissements prives peut 
ne pas necessiter d'approbation prealable sur le plan ethique. Les 
praticiens et praticiennes peuvent egalement adopter de nouvelles 
methodes cliniques ou de nouveaux instruments (mis au point ou testes 
ailleurs), en devant uniquement obtenir le consentement de confreres 
(medecins) et une approbation au niveau de la division ou du departement. 
La plupart des CEE n'ont pas pour mission, au sein de l'hOpital, de 
determiner si de nouvelles methodes cliniques sont conformes a l'ethique, 
ou de determiner les incidences ethiques de nouveaux instruments. 
Comme nous l'avons vu plus haut, leur mandat consiste habituellement 
davantage a examiner les cas cliniques difficiles, a determiner si une 
politique de l'hOpital est conforme a l'ethique, ou a prendre des initiatives 
touchant la formation a tethique. Les methodes nouvelles n'entrent pas 
dans la recherche clinique et, jusqu'ici, n'ont pas a etre soumises aux CER 
comme les projets de recherche. Ainsi, les travaux qui ont merle a la 
naissance dti premier bebe FIV, Louise Brown, n'avaient pas fait l'objet 
d'une evaluation ethique prealable et (ce qui est incroyable) avaient ete 
simplement consideres comme un nouveau traitement de l'infertilite — et 
non comme un projet de recherche. La plupart des etablissements n'ont 
ni lignes directrices ni regles obligeant a faire evaluer les nouvelles 
methodes par les CEE. 

Les NTR, a la fois a titre de methodes et de projets de recherche, ont 
une incidence plus grande sur la societe, et exigent donc un apport multi-
disciplinaire plus grand que la plupart des autres innovations cliniques. 
C'est en raison de cette perspective sociale et ethique plus vaste que, 
notre avis, le principe de la therapie nouvelle merite une attention plus 
grande dans le contexte des NTR. 
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Tableau 2. Comparaison de la therapie nouvelle et de la 
recherche clinique 

Therapie nouvelle 

1. 	Le medecin du patient ou de la 	1. 
patiente est celui qui innove en 
matiere therapeutique. 

Situation clinique souvent 
desesperee, et absence ou 
echec de toute autre therapie. 

Vise a traiter une patiente ou 
un patient donne; application 
generalisee peu vraisemblable 
a partir des resultats. 

L'orientation ethique decoule 
des rapports et de la confiance 
qui existent entre le medecin et 
le patient ou la patiente, ainsi 
que du consentement eclairs et 
de la volonte de ce dernier. 

Responsabilite ethique 
l'endroit du patient ou de la 
patiente, du chef de service, de 
l'administrateur de l'hOpital et 
du college provincial des 
medecins et chirurgiens. 

Protocole : facultatif 
Examen scientifique : facultatif 
Evaluation ethique : facultative 

Autorisation de retablissement 
necessaire en raison des 
exigences inhabituelles en 
matiere de personnel et de 
ressources. 

Issue : un succes peut mener 
a une etude pilote (recherche 
clinique); dans le cas des 
echecs, il arrive souvent qu'on 
n'en fasse pas etat. 

Recherche clinique 

Le medecin du patient ou de la 
patiente peut a la fois etre 
chargé du traitement et mener 
les recherches a titre de 
directeur de recherche. 

Situation clinique qui se prate a 
retude de questions de 
recherche courantes afin 
d'accroitre les connaissances. 

Vise a tester une hypothese 
devant fournir des 
connaissances qui devront etre 
generalisables. 

L'orientation ethique correspond 
a cells de la recherche clinique 
— a regard des sujets de la 
recherche et de I'organisme de 
financement — moyennant le 
consentement eclairs des 
sujets. 

Responsabilite ethique a 
l'endroit des groupes de 
patients, du CEE-CER et de 
I'organisme de financement. 

Protocole : obligatoire 
Examen scientifique : 
obligatoire 
Evaluation ethique : obligatoire 

Autorisation de retablissement : 
obligatoire parce qu'il s'agit 
d'un projet de recherche. 

Issue : une reponse est donnee 
a la question de recherche, et 
les avantages de cette solution 
peuvent etre generalisables; de 
plus, il est fait etat des echecs. 



Roles des comites d'ethique 405 

Les CER face aux problemes ethiques inherents aux NTR 
En ce qui concerne la recherche clinique, les regles sont beaucoup 

plus claires. Dans l'ensemble, les CER examinent les categories suivantes 
de recherche quantitative et qualitative : 

Projets de recherche finances par des organismes nationaux, 
provinciaux ou specialises dans une affection quelconque. Void 
les aspects de ces projets qu'examinent les CER : methodes de 
recrutement des patients et patientes, verification en vue de 
determiner si la compensation financiere a un rOle incitatif, 
compte rendu realiste des avantages possibles et enumeration 
detaillee des risques eventuels, formulaires de consentement 
rediges dans un langage libre de termes techniques, distinction 
nette entre le medecin du patient ou de la patiente et le directeur 
ou la directrice de recherche, possibilite de se retirer du projet 
sans penalite aucune, preservation de l'anonymat et de la confi-
dentialite, etc. Bien que certains CER examinent la valeur scien-
tifique de la question a retude, pour d'autres, cette valeur est 
soumise a rexamen par les pairs effectue par les experts de 
l'organisme de financement. Ces etudes peuvent porter sur des 
therapies nouvelles, sur de nouvelles applications de therapies 
déjà etablies ou sur l'adoption de nouvelles methodes, ou avoir 
pour objet d'elucider le processus de la maladie. 

Projets dont le financement ne sera pas necessaire au niveau 
national, apres selection puisqu'il sera assure par l'industrie 
pharmaceutique. Il s'agit souvent d'essais multicentres (fit-
quemment des etudes sur echantillon aleatoire et contrOle) de 
nouvelles therapies, et pour lesquels la majeure pantie du travail 
d'elaboration du protocole et de la formule de consentement 
releve de la division de la recherche de l'industrie. L'objectif 
recherché consiste souvent a repondre aux exigences de la 
Direction generale de la protection de la sante (DGPS) avant 
commercialisation, et non a repondre a une question scientifique 
serieuse. Outre revaluation ethique mentionnee pour la cat& 
gorie 1, le CER doit examiner dans quelle mesure les documents 
de consentement visent simplement a proteger l'industrie, reta-
blissement et le chercheur ou la chercheuse, au lieu de proteger 
les sujets de la recherche. Comme it n'y a pas d'evaluation 
scientifique independante, c'est egalement le CER qui determine 
la valeur scientifique de la question — rOle pour lequel it peut ne 
pas avoir la competence requise. Le CER doit egalement verifier 
si les chercheurs ou chercheuses recoivent des honoraires ou des 
compensations qui risquent de saper leur objectivite et leur 
integrite. 
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Projets de recherche locatvc a petit budget. Ces projets peuvent 
etre realises aupres de populations de patients et patientes au 
moyen de questionnaires, ou viser a determiner si les instru-
ments existants ou d'autres que l'on envisage d'adopter sont 
conformes a rethique. Ces projets ne portent pas sur des 
therapies nouvelles, mais peuvent comporter des procedures 
simples (le prelevement d'echantillons sanguins sur des patients 
et patientes) visant a etudier le mecanisme d'une maladie ou les 
effets d'une therapie reconnue, par exemple. Ace niveau, comme 
dans les groupes precedents, les projets qui suscitent les plus 
fortes preoccupations sont ceux auxquels participent des enfants 
ou des adultes inaptes. 

Projets de recherche qualitative. La plupart des CER medicaux ne 
sont pas appeles a faire revaluation ethique de projets de 
recherche qualitative. Dans le domaine de la recherche quali-
tative, les chercheurs et chercheuses tentent de cerner la 
signification d'experiences individuelles en ayant recours a un 
petit nombre de sujets. Ce genre de recherche ouvre des 
horizons que ne revelent pas les questions posses en recherche 
quantitative, meme lorsqu'elles portent sur l'attitude ou l'opinion 
des gens. La recherche qualitative, a laquelle se livrent de plus 
en plus souvent des infirmiers et infirmieres et des specialistes 
des sciences sociales, offre de grandes possibilites comme moyen 
de decouvrir la port& des diverses NTR pour la femme et son 
partenaire. Ces projets de recherche font habituellement l'objet 
d'une evaluation ethique sous l'angle des soins infirmiers ou des 
sciences sociales ou humaines. 

Bien que la plupart des CER comptent parmi leurs membres des 
representants et representantes des disciplines des soins infirmiers, du 
droit, de la bioethique et de radministration hospitaliere, ainsi que des 
membres du grand public, la majeure partie de leur effectif se compose de 
medecins de diverses specialites (pediatrie, obstetrique, psychiatrie, 
oncologie, chirurgie et diverses sous-specialites de la rnedecine interne). En 
consequence, la plupart des CER ne s'estimeraient pas competents pour 
trancher de vastes questions d'ethique sociale ou pour se prononcer sur la 
valeur ethique de la recherche qualitative. La somme de travail que repre-
sentent les projets des types 1), 2) et 3) exposés ci-dessus est tits exigeante 
pour les membres de ces comites, qui n'y trouvent guere d'autre satisfac-
tion qu'un enrichissement intellectuel. Ainsi, un projet de recherche sur 
la F1V, sur la transplantation de tissu foetal, ou encore sur la reduction in 
utero du nombre de foetus vivants dans le cadre d'une methode nouvelle de 
FIV ou de la recherche en la matiere serait consider& selon toute 
vraisemblance, comme debordant le cadre normal de responsabilite des 
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membres du CER. Ce serait le cas tout particulierement si l'auteur ou 
l'auteure du projet ne considere pas qu'il s'agit d'une recherche clinique. 

Ni les CEE cliniques, ni les CER ne s'interessent aux opinions des 
membres des premieres nations du Canada, des groupes de femmes ou des 
neo-Canadiens et neo-Canadiennes — qui forment la mosaique multicul-
turelle du Canada d'aujourd'hui. De plus, seuls les membres d'etablisse-
ments confessionnels auraient des preoccupations religieuses. Les 
membres de ces deux genres de comites d'ethique sont fortement engages 
a regard de la prise de decisions conformes a l'ethique, macs ils ne peuvent 
s'empecher d'etre egalement loyaux envers leur milieu et leur profession. 
La plupart ne s'estimeraient pas competents pour assumer la responsabilite 
plus vaste que supposent nombre des problemes relatifs aux NTR et decrits 
dans l'annexe du present document. 

Le role des comites d'ethique dans la surveillance des 
principes ethiques 

L'un des aspects du travail des comites d'ethique auxquels on n'a 
guere prete attention est la surveillance des obligations ethiques que les 
chercheurs et chercheuses et les praticiens et praticiennes se sont engages 
a respecter. Cette surveillance peut evoquer une « police ethique ». Il ne 
faut pas se surprendre que l'idee d'un contrOle periodique des obligations 
ethiques n'ait guere suscite d'enthousiasme aupres des chercheurs et cher-
cheuses, et peut-etre encore moans aupres des membres des comites de 
deontologie (CEE ou CER). On ne doit pas s'etonner de cette resistance si 
l'on considere que les membres de ces comites ceuvrent dans un contexte 
de collegialite au niveau universitaire et professionnel, et a celui de 
l'etablissement. Et pourtant, a notre avis, ils ont a. regard du public une 
obligation nette de veiller a ce que les engagements ethiques soient 
respectes. Un conseiller a propose que les chercheurs et chercheuses 
eux-memes soient tenus de proposer des moyens pratiques permettant une 
verification independante de leur conformite aux engagements ethiques 
contenus dans leurs propositions. Cette suggestion semble eminerrunent 
pratique. 

Lorsqu'il a elabore ses Lignes directrices de 1987, le CRMC a 
mentionne que la surveillance des engagements etait souhaitable, macs 
a laisse au niveau local le soin d'examiner la chose et de prendre les 
mesures voulues. Jusqu'ici, aucune publication n'a attire l'attention sur 
cette question. Un autre conseiller a recommande a) soit une declaration 
annuelle de chaque chercheur et chercheuse, concernant le respect de ses 
obligations ethiques, .b) soit la revision annuelle de l'aspect ethique des 
projets en tours, c) soit les deux, et notamment a regard de toute therapie 
nouvelle. Un autre repondant a affirme qu'une declaration annuelle de 
conformite ne pas etre consider& comme suffisante. 
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Dans le domaine de la recherche ou de la pratique des NTR, it n'est 
pas clair dans quelle mesure it est souhaitable de veiller a ce que les 
engagements ethiques soient respectes. Cependant, ceux a qui nous avons 
demande leur avis sur cette question se sont dits fortement en faveur de la 
mise en oeuvre d'une surveillance de l'aspect ethique de la recherche sur 
les NTR. Un autre aspect de cette surveillance ethique constituerait 
verifier si l'information fournie aux patients ou patientes ou aux sujets de 
la recherche est adequate. Ces sujets, patients ou patientes savent-ils 
qu'ils font partie d'un projet de recherche? Comprennent-ils de quoi tout 
cela retourne? Pendant combien de temps retiennent-ils l'information 
qu'on leur a fournie au moment on ils ont donne leur consentement? 

Reponses des conseillers et des consultants a nos 
questions 

Note 1 : Nous n'analysons pas ici toutes les questions posees dans la 
premiere version, mais seulement celles qui ont donne lieu a des opinions 
fort divergentes. Quant aux autres reponses, qui comportaient des diffe-
rences moins grandes, elles ont ete integrees au texte dans les sections 
precedentes. 

Note 2 : Quelques repondants et repondantes ont mentionne que, 
leur avis, les questions dissimulaient mal des tendances secretes des 
auteurs et auteures, qui coloraient les questions. Cette coloration ou parti 
pris etait percu comme &favorable a l'industrie et au libre choix. Nous ne 
venons pas ici nous excuser de quoi que ce soit, mais nous estimons que 
cette observation doit etre communiquee au debut de notre analyse. 

1. Considerez-vous que les problemes ethiques decoulant des NTR 
sont sertsiblement differents de ceux qui sont normalement 
soumis aux CEE et aux CER? 

Reponses : Oui : 58 % Non : 23 % Oui-non : 19 % 

Oui : parce que ces problemes sont soumis sans les lignes directrices 
normalement contenues dans des positions bien articulees, dans les 
codes professionnels, dans des accords ou des lois; les comites senti-
raient l'absence des « points de repere » habituels; ils supposent des 
decisions preventives; l'incidence sociale est beaucoup plus profonde; 
l'existence meme de la Commission temoigne du caractere tout a fait 
particulier des problemes. 

Non : ils ne different pas des autres questions qui touchent le debut 
et la fin de la vie; certains de ceux-la ont aussi de vastes incidences 
sociales (p. ex. Nancy B., ou le droit d'une adolescente de recourir a 
l'avortement en &pit de l'opposition de ses parents, etc.); on ne peut 
avoir de processus distinct devaluation ethique pour chaque domaine 
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d'interet; les comites doivent trouver les ressources dont ils ont 
besoin, y compris elargir le champ de leurs consultations, mais ils 
doivent essentiellement etre consideres comme capables de regler tout 
probleme relatif aux NTR. 

Conclusion des chercheurs et chercheuses : Les problemes different 
sensiblement et meritent une attention particuliere, du moms pour une 
periode de transition, aussi longtemps qu'ils ne seront pas mieux compris 
et que l'experience collective en vue de les regler ne sera pas meilleure. 

Etes-vous d'accord avec nos categories de groupes d'interet que 
touchent particulierement les NTR, ou en avons-nous oublie 
quelques-uns qui sont importants? 

Reponses : Oui : 45 % Non : 41 % Oui-non : 14 % 

Les groupes importants qui ont ete ajoutes par la suite aux cinq 
premiers sont les enfants a naitre, les gouvernements (aspect legislatif 
et administratif) et les groupes religieux, ce qui donne huit groupes en 
tout. Plusieurs ont mentionne que le groupe des futurs parents 
devrait etre remplace par celui des femmes, mais leur nombre n'etait 
pas suffisant pour convaincre les chercheurs et chercheuses. Cette 
question demeure controversee. 

Conclusion des chercheurs et chercheuses : Avec ces trois groupes 
supplementaires, les categories de groupes d'interet sont bien representees. 

L'approche multidisciplinaire est-elle importante dans l'examen 
des problemes ethiques par les CEE et les CER? 

Reponses : Oui : 83 % Oui ambigu, ou Oui mais...: 17 % 

La plupart des repondants et repondantes ont estime la chose 
extremement importante et ont beaucoup insiste sur ce point. 

Oui mais... : Il s'agit de ceux et celles qui ont etabli une difference 
entre multidisciplinaire et interdisciplinaire (ce dernier terme etant 
preferable). Un autre repondant a affirme qu'il serait plus juste de 
designer le processus decisionnel par le mot discernment, ce qui 
suppose que les decisions doivent etre precedees d'echanges interdis-
ciplinaires. Un autre a fait valoir que le terme multidisciplinaire doit 
comprendre des races et des groupes ethniques differents, et pas 
uniquement diverses disciplines de Blanes privilegies. Pour un autre, 
cela depend des disciplines visees. 

Conclusion des chercheurs et chercheuses : Une approche interdisci-
plinaire (cooperative) est essentielle et, dans la mesure du possible, devrait 
faire intervenir des profanes appartenant a divers groupes ethniques. 
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En ce qui a trait a la recherche susceptible de comprendre des NTR : 

Est-ce que vous croyez que, dans l'ensemble, les CER effectuent 
revaluation ethique de tous les projets de recherche realises darts 
leur etablissement? 

Oui : 66 % Non : 11 % Je ne sais pas : 23 % 

Dans la negative, quels sont les types de recherches en etablisse-
ment dont les CER ne font pas revaluation? 

Presque tous ceux et celles qui ont coche « Je ne sais pas » ne font pas 
partie d'etablissements qui participent a des recherches sur des sujets 
humains. Quanta ceux et celles qui ont repondu « Non leur plus 
grande preoccupation etait la therapie nouvelle (qui, a leur avis, 
devrait toujours etre soumise aux CER). Certains projets d'etudiants 
et d'etudiantes peuvent ne pas faire l'objet d'une telle evaluation. Les 
decisions des CER ne sont pas divulguees; certains estiment qu'elles 
devraient l'etre. Seule une faible proportion des membres des CER ont 
une formation particuliere en binethique. 

Conclusion des chercheurs et chercheuses : La therapie nouvelle semble 
susciter de vives preoccupations la ofi la possibilite d'echapper a une 
evaluation ethique est la plus &levee. 

Considerez-vous que, lorsqu'il s'agit de la recherche menee par les 
entreprises mentes (macs pouvant conduire a la decouverte d'une 
NTR), les comites d'ethique existants sont inutiles? 

La plupart des repondants et repondantes considerent que les CER ne 
sont d'aucune utilite pour la recherche menee au sein des entreprises, 
quoique certains se soient dit d'avis qu'un contrOle satisfaisant est 
exerce lorsque la recherche industrielle vise a « s'integrer au systeme 
ordinaire ». D'apres un repondant, les comites d'ethique ne devraient 
pas exercer de role « policier ». Pour un autre, le mandat de la 
Commission devrait &border le cadre des universites, et l'amener 
obliger l'industrie qui effectue des recherches liees aux NTR a etablir 
des liens avec des CER competents qui ne font pas partie de leur 
exploitation. Un autre a mentionne que, si la premiere evaluation 
d'un CER se situe au niveau de l'experience sur un sujet humain, cela 
survient bien tard dans la realisation d'un protocole de recherche. 

Dans raffirmative : 
5.1 Comment pourrait-on rendre l'industrie responsable des 

aspects ethiques de ses recherches? 

En adoptant une loi en ce sens, en imposant des penalites finan-
cieres ou en retenant l'approbation de la DGPS. Les reglements 
prevus par l'administration federale americaine a regard de la 
recherche industrielle devraient etre examines, comme dans le 
cas des protheses mammaires au silicone. Un repondant a 
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indique que cela pourrait aider a etablir une distinction entre 
questions macro-ethiques et micro-ethiques. Dans l'ensemble, 
on souhaite que ce genre de recherche soit soumis a une 
evaluation ethique, mais on n'a pas d'idee concrete sur la 
maniere de le faire. Une premiere etape consisterait a citer des 
cas « oil des recherches non contrOlees ont merle a des projets 
qui derogaient sensiblement a rethique ». Probleme : si l'on rend 
difficile la realisation au Canada d'un certain genre de recherche, 
it suffira aux societes en cause d'aller la realiser a retranger. 

5.2 Comment une commission royale pourrait-elle s'occuper de 
ce probleme? 

Une commission royale souhaitant prendre l'initiative pourrait 
etablir la liste des domaines dans lesquels la recherche indus-
trielle pose un probleme ethique et «prescrire » ou « recom-
mander » qu'une evaluation ethique soit faite avant le debut des 
recherches. Autres mesures : insister pour que les donnees 
recueillies soient pleinement divulguees; permettre que revalua-
tion ethique se fasse au sein de l'industrie, mais prescrire qu'elle 
fasse appel a des personnes autonomes representant certains 
interets de la societe; mieux proteger l'usager et l'usagere 
legalement (dans le cas de la thalidomide, les parents ont du 
financer leur propre bataille juridique pour se voir imposer, des 
annees plus tard, des reglements [insatisfaisants]). II faudrait 
veiller de facon toute particuliere a ramener revaluation ethique 
aux premiers stades de la recherche, avant que celle -ci atteigne 
retape de l'experimentation sur des sujets humains. Lorsque les 
methodes sont pretes a etre utilisees sur des humains, on 
pourrait envisager la possibilite d'un processus gouvernemental 
de delivrance de permis. D'apres la plupart des repondants et 
repondantes, pour que les mesures de contrOle soient efficaces 
(bien que certains leur preferent encore des lignes directrices), 
elles devraient etre mises en place par voie legislative. 

Conclusion des chercheurs et chercheuses : I1 faudrait elaborer des 
lignes directrices pour guider revaluation ethique de la recherche menee 
dans l'industrie, la surveillance devant etre assuree par l'entremise d'un 
organisme comme le CNBRH. 

6. 	La zootechnie semblerait etre un domaine on la recherche menee 
sur les gametes, l'embryon et le fetus peut se transferer par la 
suite dans la pratique ou les recherches menees sur les sujets 
humains. A votre avis, cela pose-t-il un probleme particulier? 

Reponses : Non : 60 % Oui : 40 0/0 
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Dans l'affirmative, avez-vous des conseils supplementaires a 
formuler au sujet de revaluation ethique et des NTR? 

La plupart de ceux et celles qui y voient un probleme (p. ex. les expe-
riences actuelles de clonage sur des animaux pourraient-elles etre 
menees sur des sujets humains?) seraient satisfaits si revaluation 
ethique se faisait au moment oil l'on commence a appliquer ces 
methodes aux humains. Quelques repondants et repondantes voient 
la chose comme un probleme grave, mais ne savent trop comment le 
regler; a leur avis, la premiere etape consisterait peut-etre a dresser 
la liste des domaines ou it ne devrait pas se faire de recherches —
p. ex. la fusion de gametes humains et animaux. 

Conclusion des chercheurs et chercheuses : Une evaluation satisfaisante 
de la recherche au moment oil celle-ci passe de la sphere animale a celle 
des humains devrait etre le premier point auquel it faudrait accorder 
attention. 

7. Lorsque l'industrie cherche a amener des specialistes de la 
recherche clinique affect& a un etablissement a collaborer a ses 
recherches, les CER sont-ils en mesure de proteger les interets 
des cinq (maintenant huit) groupes designes? 

Reponses : Oui : 66 % Non : 26 % Je ne sais pas : 8 0/0 

Dans la negative, voyez-vous un role que les CEE ou les CER 
pourraient jouer a cet egard? 

Pour plusieurs repondants et repondantes, it existe un tel desequilibre 
de pouvoir entre l'industrie et les chercheurs et chercheuses que 
rintegrite de ces derniers en est menacee — celle-ci pourrait peut-etre 
etre sauvegardee si l'on recourait a des organismes consultatifs 
regionaux ou nationaux, financierement autonomes, peut-etre de con-
cert avec des representants et representantes de l'industrie. Les 
comites devraient alors obtenir un avis juridique provenant de prefe-
rence d'avocats et d'avocates possedant une perspective feministe. 
Pour plusieurs repondants et repondantes, les interets de la societe en 
general ne sont pas suffisamment representes, car ceux des cher-
cheurs et des praticiens les mettent en peril. Les CEE et les CER 
doivent etre renforces, peut-etre au moyen de centres consultatifs 
regionaux en ethique. 

Conclusion des chercheurs et chercheuses : La participation d'orga-
nismes consultatifs nationaux ou regionaux en ethique a la surveillance de 
la collaboration de l'industrie et des etablissements dans le domaine de la 
recherche ameliorerait la protection des interets des huit groupes 
determines. 
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8. 	Est-ce que vous croyez que des medecins et d'autres praticiens et 
praticiennes du secteur prive menent, a l'exterieur d'etablisse-
ments subventionnes par 1'Etat, certains projets de recherche 
pouvant porter sur des NTR, et que ce processus ne fait actuelle-
ment l'objet d'aucune evaluation ethique? 
Dans l'affirmative : 

8.1 De quelle maniere l'evaluation ethique pourrait-elle se faire, 
a votre avis, dans ces domaines? 

8.2 L'elargissement du mandat des CEE et de CER pourrait-il 
eider a combler cette lacune? 

Reponses : La plupart des repondants et repondantes y ont vu une 
echappatoire » de revaluation ethique. L'un d'entre eux a affirme 

qu'une industrie responsable n'eprouverait aucune difficult& parce 
qu'elle ferait approuver ses projets par des chercheurs et chercheuses 
membres d'un CER. Cependant, cette observation ne vaut pas pour 
les chercheurs et chercheuses qui ne sont pas affilies a des institu-
tions dotees d'un CER (c'est le cas de la plupart des medecins de 
famille). Pour d'autres, c'est a) des colleges provinciaux, b) des 
conseils regionaux de sante ou c) des centres consultatifs provinciaux 
d'ethique (qu'on envisage de creer) que doit venir l'initiative d'etablir 
ou d'executer les fonctions des CER ou des CEE a la fois pour 
rindustrie et pour les chercheurs et les praticiens qui ne sont 
rattaches a aucun etablissement. 

La question de la disponibilite ferait que les membres des CER 
pourraient etre reticents a evaluer des projets merles en dehors des 
etablissements; la plupart n'accepteraient pas d'y consacrer le temps 
voulu, a moms que le contrat passé avec un organisme de l'exterieur 
n'en vaille vraiment la peine. L'elargissement du mandat actuel des 
CEE ou des CER obligerait a regler d'importantes questions de remu-
neration, de responsabilite legale, et de responsabilite hierarchique. 

Les colleges provinciaux ont déja des comites permanents d'ethique; 
si on les restructurait quelque peu, ces comites pourraient-ils, dans 
certaines provinces, assurer revaluation de la recherche menee en 
dehors des etablissements? Ainsi, l'Ontario et le Quebec auraient 
besoin de plusieurs CER de ce genre. 

La premiere version du document ne contenait aucune question parti-
culiere sur le role que pourraient jouer les CER-CEE prives dans le 
secteur de la recherche menee en dehors des etablissements, comme 
cela se voit aux Etats-Unis20. Ce serait la une solution, quoique 
certains repondants et repondantes s'en mefient beaucoup puisque 
ces entreprises privees d'evaluation ethique sont a but lucratif. 

Conclusion des chercheurs et chercheuses : Bien qu'il pourrait etre 
raisonnable de confier cette evaluation au college provincial des medecins 
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et chirurgiens, cette solution ne rejoint pas les chercheurs et chercheuses 
qui ne sont pas medecins comme les infirmiers et infirmieres travaillant en 
service social. Un conseil provincial d'evaluation ethique de la recherche 
serait done preferable. 

En ce qui a trait aux therapies ou methodes nouvelles (touchant des 
NTR eventuelles) : 

Outre le domaine de la recherche et des nouvelles methodes cli-
niques, existe-t-il un secteur valable de l'activite clinique dans 
lequel les medecins ont toujours ete fibres d'agir selon leur 
conscience dans l'interet d'un patient ou d'une patiente donne —
sous reserve uniquement du code de deontologie medicale, du 
processus disciplinaire du college et des reglements hospitaliers? 
Reponses : Une grande majorite (73 %) des repondants et repondantes 
estiment qu'un tel secteur existe, tandis que les autres (27 %) ne le 
croient pas. L'un d'eux (qui a etudie la question) affirme que cela 
demeure de la recherche. Un autre se mefie beaucoup du sens donne 
au mot " conscience » dans ce genre de contexte. Plusieurs s'in-
quietent de la surveillance des" methodes nouvelles », car elle entrave 
le progres des connaissances. 
A votre avis, les therapies nouvelles (qui peuvent comprendre une 
NTR) devraient-elles faire l'objet dune evaluation ethique par un 
CER ou un CEE? 
Reponses : Oui : 87 % Non : 13 °A 
Un repondant s'est dit d'avis que les CER peuvent etouffer les idees 
nouvelles (pour illustrer ses dires, it a cite un programme de FIV qui 
etait assorti de tellement de contraintes imposees localement qu'il etait 
impossible a appliquer). La plupart (87 %) des repondants et repon-
dantes ont affirme que les therapies nouvelles associees a des NTR 
doivent subir le meme processus que la recherche. 
Dans l'affirmative : 
10.1 	Etes-vous preoccupe par le fait qu'on empeche les mede- 

cins de pratiquer des therapies nouvelles dans des situa-
tions inhabituelles lorsqu'ils explorent de nouvelles 
pistes pour un patient ou une patiente en particulier, 
etc.? [La conception de Louise Brown entrait pretendument 
dans cette categorie.] 

Reponses : Oui : 37 % Non : 63 0/0 

Pour la majorite des repondants et repondantes, la limitation possible 
de la liberte d'action des medecins est compensee par l'obligation de 
consulter d'autres personnes par I'entremise de CEE ou de CER recon-
nus. L'objectif est d'etablir un regime non pas de " surveillance 
policiere », mais de 0  responsabilite ethique ». Comme it est peu 
probable, dans le domaine des NTR, qu'on doive donner des soins 
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medicaux urgents, on a le temps d'examiner une therapie nouvelle et 
de reflechir sur ses aspects ethiques. 

	

10.2 	De quelle maniere entrevoyez-vous l'imposition d'un tel 
reglement aux medecins? 

Reponses : Les opinions different. Pour certains et certaines, cette 
tache devrait revenir au college local et, pour d'autres, a un conseil 
consultatif regional ou provincial d'ethique. D'autres croient que cela 
devrait se faire par une modification des codes deontologiques des 
professions, et d'autres encore estiment qu'un comite medical 
consultatif devrait, par vole de politique, prescrire que les therapies 
nouvelles (liees aux NTR) fassent l'objet d'une evaluation par les CER 
locaux. Le terme « imposition » est considers comme mal choisi; on 
devrait plutOt parler d'autoreglementation visant a maintenir la 
responsabilite professionnelle, et le college devrait decider des moyens 
requis pour realiser cet objectif. 

Conclusion des chercheurs et chercheuses : Comme bon nombre d'inno-
vations risquent d'echapper a revaluation ethique clinique (des CER), it est 
essentiel que les codes de deontologie professionnelle soient assortis de 
lignes directrices appropriees, dont la mise en oeuvre serait assuree par les 
organismes professionnels competents. Il ne convient pas de laisser 
chaque departement le soin d'effectuer ces evaluations. 

En ce qui a trait aux methodes ou instruments nouveaux employes en 
clinique (qui pourraient avoir trait aux NTR) 

11. Existe-t-il des lacunes importantes dans revaluation ethique 
assuree par les CEE et les C1VPT a regard des methodes et instru-
ments nouveaux dans le domaine clinique? 
Reponses : Variees. Oui : 57 % Incertain : 43 0/0 

Dans l' affirmative : 

	

11.1 	Cela est-il attribuable principalement & la limitation du 
mandat habituel des CEE (situations ethiques critiques 
du point de vue clinique, examen des politiques hospi-
talieres et formation en bioethique)? 

	

11.2 	Si le mandat des CEE est elargi officiellement de 
maniere a comprendre l'examen ethique de toute nou-
velle methode et de tout nouvel instrument, cela les 
empechera-t-il de bien jouer leur role actuel d'organisme 
consultatif capable de repondre aux besoins en cas de 
situation clinique posant probleme sur le plan ethique? 
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11.3 	Ou encore, le probleme decoule-t-il du fait que la 
reglementation federale relative aux nouveaux instru-
ments est tout a fait inadequate, contrairement a la 
situation relative aux nouveaux produits pharma-
ceutiques? 

Aucun message clair ne se &gage des reponses a ces trois questions, 
si ce n'est que l'elargissement du mandat des CEE reduirait leur 
capacite d'evaluer le caractere ethique des cas particuliers, ce que ces 
comites estiment etre leur principal objectif. 

En ce qui a trait aux nouveaux principes permettant de regler les 
problemes ethiques souleves par les NTR : 

Croyez-vous utile d'insister pour que l'on ne fasse pas de dis-
tinction entre une methode nouvelle et la recherche clinique? 

Reponses : Oui : 50 % Non : 50 0/0 

La question etait mal formulee. D'apres les reponses, on peut toute-
fois conclure que bon nombre de repondants et de repondantes eta-
blissent une distinction entre ces deux activites, mais qu'une vaste 
majorite d'entre eux estiment que la responsabilite du medecin devrait 
etre la meme envers le CEE ou le CER en ce qui a trait a revaluation 
ethique. 

Que pensez-vous de l'idee que toute pratique et recherche 
clinique sur les NTR doive franchir trois paliers : a) examen 
departemental (de type multidisciplinaire), b) examen en etablissement 
(multidisciplinaire, equivalant au processus des CNN', des CEE et des 
CER) et c) palier federal ou national? [Note : la possibilite d'un 
troisieme palier provincial ou regional n'etait pas evoquee dans la 
question. Elle est ressortie par la suite. De plus, it n'etait pas clair, 
dans la question, si le troisieme palier devait jouer un rOle 
reglementaire ou devait etre purement consultatif.] 

Reponses : Variees. Bon nombre (55 %) de repondants et de repon-
dantes ont trouve excellente, bonne ou raisonnable, l'idee des trois 
paliers. Une minorite (27 %) l'a jugee trop lourde, et un repondant a 
merne fait une vive sortie contre elle. Plusieurs autres ont approuve 
les deux premiers paliers, mais se sont dit indecis face au troisieme. 
Pour plusieurs, le premier palier n'etait pas necessaire, mais ils ont 
approuve les deux autres. Voici les autres commentaires. Le temps 
necessaire pour franchir les trois paliers d'examen pourrait etre reduit 
au moyen de 0 lettres d'intention » qui pourraient etre envoyees 
l'avance, et de certains « examens facilites », etc. La communication 
entre un organisme central (ou regional) et les CEE et les CER serait 
un aspect important (que divers repondants et repondantes ont fait 
valoir). Le rOle et les responsabilites de l'organisme (national ou 
regional) du troisieme palier devraient etre clairement &finis; en 
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l'absence d'une telle definition, it est difficile pour les repondants et 
repondantes d'être précis. Ce troisieme palier serait le meilleur moyen 
de proteger les interets des huit groupes (mentionnes precedemment). 
Ce palier est essentiel pour maintenir des mesures legales protegeant 
pleinement l'autonomie et la vie privee des patients et patientes, et 
realiser une defense valable des droits des groupes minoritaires. 

Dans l'affirmative : 

	

13.1 	Quelles seraient vos recommandations concernant la 
structure d'un tel organisme, le mode de nomination de 
ses membres ainsi que sa responsabilite, sa composition 
et ses methodes de communication (avec les paliers 
locaux)? 

	

13.2 	Quels seraient les inconvenients et les problemes que 
susciterait une telle proposition? 

Reponses : Ce systeme serait coirteux, prendrait beaucoup de temps, 
et le delai necessaire a l'approbation serait beaucoup plus long (dans 
le cas des NTR, cela pourrait etre une bonne chose). II n'est pas 
necessaire. Les nominations politiques au niveau national seraient 
inevitables. L'organisme national pourrait exercer aupres des etablis-
sements des pressions les incitant a aller a l'encontre de leurs propres 
politiques. 

Conclusion des chercheurs et chercheuses : Le systeme a trois paliers 
est fortement conseille. Les fonctions du palier superieur (le troisieme) 
pourraient etre reparties entre l'organe provincial (regional), soit les 
fonctions de consultation et d'education, et l'organe national, soit les 
fonctions de coordination, d'intercommunication et de reflexion. Aucun 
element du troisieme palier ne serait considers comme ayant un role de 
reglementation. Le courrier electronique pourrait etre utilise abondam-
ment. Un degre eleve de confiance et de respect serait necessaire pour que 
ces liens volontaires puissent fonctionner. 

14. Quelles autres strategies proposeriez-vous pour completer le role 
actuel des CEE, des CNPT et des CER en ce qui a trait aux 
problemes ethiques souleves par les NTR? 

Un programme de formation a l'intention des decideurs du plus haut 
niveau (propose par plusieurs repondants et repondantes). Des semi-
naires sur des questions philosophiques liees a la genetique et aux 
NTR a l'intention des membres des CEE et des CER (egalement pro-
poses par plusieurs repondants et repondantes). La question de la 
delivrance de permis (voir la nouvelle commission du Royaume-Uni) 
a ete soulevee. 

Conclusion des chercheurs et chercheuses : La formation et les debats 
a la fois interprofessionnels et publics sont fondamentaux. 
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En ce qui a trait a la necessite de la surveillance ulterieure concernant 
le respect des engagements ethiques : 

15. A votre avis, la recherche sur des sujets humains devrait-ellefaire 
l'objet d'une surveillance en ce qui a trait au respect des engage-
ments ethiques? 

Reponses : Oui : 96 % 

La forme que devrait prendre cette surveillance varie, comme on 
pouvait s'y attendre. La plupart des repondants et repondantes 
estiment qu'elle ne devrait pas se limiter aux rapports periodiques que 
font les chercheurs et chercheuses sur leurs propres projets. Plu-
sieurs ont insiste sur le fait qu'elle devrait s'exercer au niveau de la 
division ou du departement. 

On devrait favoriser l'acceptation d'une « morale de l'incertitude dans 
la recherche sur des sujets humains. Un autre repondant a exprime 
l'idee de l'« assurance de qualite de la recherche » comme devant etre 
le principe sous-tendant la surveillance. En realite, it faudrait 
remplacer le terme de « surveillance » par celui 	assurance de la 
qualite faire valoir que c'est l'etablissement d'une responsabilite et 
la protection des sujets contre les imprevus, et non la recherche des 
coupables, qui sous-tendent le principe de la surveillance. Plusieurs 
ont propose que ce soit le comae de l'assurance de qualite de l'eta-
blissement qui assume cette responsabilite, conjointement avec le CEE 
ou le CER. 

La participation des chercheurs et chercheuses a la surveillance de 
leurs propres projets pourrait etre une bonne facon de faire. L'experi-
mentation des NTR par les sujets devrait entrer en ligne de compte. 
Autres strategies : examen des dossiers, entrevues avec les sujets, les 
praticiens et praticiennes ou les chercheurs et chercheuses, et obser-
vations de ceux-ci, au hasard (apres discussion). 

Conclusion des chercheurs et chercheuses : Il y aurait lieu de faire valoir 
en toute priorite le principe de l'assurance de la qualite de l'ethique de la 
recherche. 

Annexe 

Voici le classement des questions ethiques lifts aux NTR, selon les 
groupes sociaux dont les interets sont les plus directement touches : 

1. Les interets ethiques de la socitte en general et de certains 
sous-ensembles particuliers (notamment les groupes ethnocul-
turels, les groupes de femmes, les groupes minoritaires, les 
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personnes handicapees, les groupes a risques genetiques accrus, 
etc.) : 

Void des questions capitales qui doivent etre examinees et 
conservees constamment a l'esprit : 

La rapidite de l'essor de la technologie lui fait-elle &flapper 
au contrOle de la societe? Dans l'affirmative, que pent-on y 
faire, compte tenu de la liberte universitaire et du caractere 
international de la recherche et de la pratique? 

L'infertilite est-elle un probleme veritable si on la replace 
dans le cadre de la surpopulation observee a l'echelle de la 
planete? On pourrait pretendre que cette surpopulation a 
plus d'importance que l'infertilite personnelle des Canadiens 
et des Canadiennes. 

Si l'infertilite est consider& comme un probleme social, la 
procreation par certains couples d'un nombre excessif 
d'enfants ne devrait-elle pas etre egalement consider& 
comme un probleme social? 

Les NTR n'ont-elles pas déjà commence a modifier l'attitude 
de la societe en nous faisant voir les bebes comme des « pro-
duits v, au lieu de « benedictions » ou de g dons A? Dans 
l'affirmative, pouvons-nous et devrions-nous stopper ce 
processus? 

Chaque personne a-t-elle, a titre personnel, un droit 
« absolu v de procreer, ou est-ce la un privilege qui est 
soumis aux caprices du hasard de la vie? 

Chaque femme (qu'elle soit normalement fertile ou appa-
remment infertile) qui souhaite fonder une famille mono-
parentale devrait-elle beneficier du plein appui de la societe 
pour realiser son desir? Dans la negative, dire pourquoi. 

Les couples de lesbiennes devraient-ils avoir l'appui de la 
societe et pouvoir recourir aux NTR si ils souhaitent avoir 
des enfants? Dans la negative, dire pourquoi. 

La maternite de substitution contre remuneration directe 
amenera-t-elle l'exploitation des demunis? La gravite de ce 
probleme social potentiel l'emporte-t-elle sur tout avantage? 
(Bien que la maternite de substitution ne soit pas a 
strictement parler une NTR, elle souleve une nouvelle ques-
tion sociale du fait qu'elle constitue une nouvelle vision de 
la procreation; voila pourquoi nous en parlons id.) 

L'infertilite est-elle toujours une « maladie v? Peut-on etablir 
une distinction ethique valable entre les formes morbides 
(attribuables a une maladie) et non morbides (attribuables 
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a une anomalie de la croissance ou d'ordre genetique) de 
l'infertilite? 

Un probleme d'infertilite justifie-t-il le recours a des 
methodes autres que celles qui visent a redonner la fertilite 
par des rapports sexuels normaux (c.-a-d. preservant l'inti-
mite des rapports sexuels destines a concevoir un enfant)? 

Est-ce une valeur generalement acceptee au Canada que 
d'attacher une grande importance au transfert vertical de 
ses propres genes, lorsqu'on est apparemment infertile, au 
lieu de chercher a adopter un enfant? 

1) 	Le diagnostic prenatal des anomalies d'ordre genetique 
entraine deux consequences — la recherche de l'avortement 
sans considerer la possibilite de prendre soin d'un enfant 
souffrant d'invalidite; la tendance sociale a deprecier les per-
sonnes handicapees en general. Les avantages l'emportent-
ils touj ours sur ces inconvenients? 

m) 	Pour les couples ou les femmes celibataires, la « liberte de 
choix » comprend-elle le droit de choisir le sexe de leurs 
enfants? 

2. Les interets du gouvernement, tant sur le plan legislatif 
qu'administratif 

Comment les decisions d'ordre ethique devraient-elles etre 
prises au sein d'une societe pluraliste evoluee qui ne recon-
nait plus les autorites morales (religieuses ou politiques) 
traditionnelles? Evidemment, cette question ne se limite pas 
aux seules NTR: cependant, la seule maniere de prendre des 
decisions logiques au sujet de ces questions, c'est de 

respecter les valeurs et les opinions des Canadiens et des 
Canadiennes et comporter une participation veritable de la 
population21  ». Comment peut-on determiner ces valeurs et 
opinions? 

Comme la plupart des NTR impliquent de faire subir 
quelque chose a une femme, comment peut-on proteger les 
interets de celle-ci contre l'exploitation subtile (habituelle-
ment faite par des planificateurs masculins) au nom de la 
procreation? 

Existe-t-il un besoin d'adopter des lois ou des reglements 
l'egard des banques de sperme, de soumettre les donneurs 
de sperme a un depistage exigeant, et de conserver les 
renseignements concernant ces derniers a l'intention des 
enfants (tout en preservant de facon stricte l'anonymat des 
donneurs)? 
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d) 	Les juges devraient-ils etre mieux appuyes par des lois ou 
des reglements afin de pouvoir definir l'intervention judi-
ciaire durant la grossesse (lorsqu'une mere est accusee de 
causer du tort au fcetus)? Comment peut-on justifier que, 
pour proteger le fcetus, l'on passe outre a la volonte d'une 
mere non consentante? 

e) 	Devrait-on reglementer la recherche sur les gametes et les 
embryons animaux? Ce genre de recherche donne souvent 
lieu a des tentatives d'appliquer les decouvertes a la solution 
de problemes humains. 

f) 	Ne viendra-t-il pas un jour ou les # lignes directrices » ne 
suffiront plus pour regler des questions importantes comme 
celles que pose la recherche dans le domaine des NTR (et 
cela vaut, bien stir, pour toute experimentation sur des 
sujets humains)? Comment decidera-t-on que le temps est 
venu d'adopter des lois (avec toutes les caracteristiques 
encombrantes de telles mesures) et les reglements qui les 
accompagnent? Nous avions un excellent moyen, soit la 
Commission de reforme du droit; malheureusement, celle-ci 
a ete dissoute. 

Etant donne la difficulte de legiferer en matiere de conduite 
ethique de la recherche, devrait-on adopter des lois sur 
l'etablissement, la composition et les fonctions a la fois des 
CEE et des CER (comme on l'a juge necessaire aux Etats-
Unis), puis laisser a ces comites le soin de reglementer les 
questions ethiques lifts a la recherche et aux activites 
cliniques? 

3. 	Les interets des groupes religieux : 

Les religions fournissent a leurs adeptes des regles relatives 
aux questions ethiques ou morales. La religion chretienne 
est pratiquee et respectee par au moms 40 % des Canadiens 
et Canadiennes. Comment les vues de cette minorite impor-
tante pourront-elles etre respectees dans yutilisation de 
methodes comme les NTR, financees par l'Etat, si ce n'est 
par l'entremise de cliniques et d'hOpitaux confessionnels? 

Meme s'il est admis que les opinions des membres d'une 
religion particuliere ne peuvent etre imposees a ceux et 
celles qui ne les partagent pas, cela signifie-t-il qu'il faille 
refuser de reconnaitre ceux et celles qui veulent faire cause 
commune sur une question particuliere, en se fondant sur 
leur croyance? 

g) 
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4. 	Les interets des enfants qui seront issus des NTR : 

Comment peut-on veiller aux interets des enfants a naitre 
lorsqu'on evalue si des parents eventuels repondent aux 
criteres de conformite aux NTR, si ces evaluations ne sont 
pas faites a regard des parents normalement fertiles? 

Queues mesures, s'il en est, pourraient etre prises pour 
proteger les droits et le bien-etre des enfants a naitre des 
NTR? Dans quelle mesure cette protection est-elle neces-
saire? D'ofi vient le fait que l'on presente la reglementation 
de Faeces aux NTR comme une reponse a ce besoin percu de 
protection? 

Devrait-on conserver, a des fins autres que l'identification 
des donneurs de sperme, un dossier confidentiel sur l'iden-
tite des donneurs du sperme utilise pour la fecondation par 
donneur? Dans l'affirmative, comment peut-on proteger les 
droits de ces donneurs? 

	

5. 	Les interets des parents eventuels ou des meres celibataires : 

Voici les problemes ethiques que souleve la consideration des 
NTR sous cet angle : 

Chaque personne a-t-elle, a titre individuel, le droit absolu 
de procreer? 

Si chacun possede ce droit absolu, de quelles responsa-
bilites sociales ce droit est-il assorti, et comment ces 
responsabilites sont-elles definies? Ces responsabilites 
sont-elles differentes pour ceux et celles qui recourent aux 
NTR que pour les autres? Dans l'affirmative, dire pourquoi. 

A l'heure actuelle, les dispensateurs des techniques 
informent-ils suffisamment ceux et celles qui veulent 
recourir aux NTR de tous les choix qui s'offrent a eux? Les 
rapports qu'ils etablissent avec les clients sont-ils des 
rapports de pleine participation susceptibles de preserver 
l'autonomie de ces derniers? Des conseillers ou conseilleres 
autres que les professionnels et professionnelles de la sante 
devraient-ils touj ours participer a ce processus? 

En vertu de quelle autorite morale la societe pourrait-elle 
refuser (habituellement a un couple) le droit de choisir 
l'avance le sexe de l'enfant (habituellement male) par une 
methode comme la centrifugation differentielle du sperme, 
si les deux parents le souhaitent ardemment? (La question 
du choix du sexe est ainsi formulee afin de la distinguer de 
celle de l'avortement.) 
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6. 	Les interets des chercheurs et chercheuses, des praticiens et 
praticiennes dans le domaine des NTR : 

La science medicale contemporaine a montre a maintes reprises, 
dans d'autres secteurs, que l'issue heureuse ou malheureuse 
d'applications sur des sujets humains ne pouvait etre prevue 
lorsque la recherche qui y a merle en etait a ses debuts. Les 
specialistes des sciences fondamentales fondent leur activite sur 
la premisse selon laquelle toute connaissance scientifique est 
bonne (seule son application peut soulever des problemes 
ethiques). Cependant, par suite de l'essor croissant de la bio-
technologie, nombreux sont ceux et celles qui craignent les 
consequences ultimes des applications scientifiques pour la 
societe si on laisse les sciences fondamentales se developper de 
facon anarchique. Par ailleurs, l'histoire enseigne que les 
mesures de contrOle d'autorite exercees sur la recherche en 
sciences fondamentales ont donne des resultats a la fois 
regrettables et non conformes a l'ethique. Pour le specialiste des 
sciences fondamentales, ce dilemme souleve les questions 
suivantes : 

Comment pourrait-on justifier l'interdiction de la recherche 
sur les ovules et le sperme humains, lorsque des questions 
comme la penetration du spermatozoide et le declenchement 
du developpement de la blastula pourraient ultimement 
permettre de cerner les problemes lies a l'infertilite? 

La recherche sur les debuts de l'expression genetique que 
declenche la conception pourrait permettre de comprendre 
le processus de l'organogenese, ce qui pourrait par la suite 
procurer d'importants avantages. Quelle est, dans notre 
societe, l'autorite ethique qui serait habilitee a priver 
l'humanite de ces avantages possibles? 

Les specialistes en recherche clinique reconnaissent que l'appli-
cation de nouvelles connaissances souleve des problemes 
ethiques, mais ils affirment que, meme si l'application hative de 
nouvelles connaissances semble rudimentaire et insatisfaisante, 
en definitive, le transfert de techniques du laboratoire a la 
clinique procure presque toujours des avantages a la societe. On 
pourrait citer des exemples tires de l'histoire de la medecine pour 
appuyer ou infirmer cette affirmation, mais la plupart de ces 
exemples ne posent pas de problemes ethiques sociaux aussi 
graves que les NTR, parce qu'ils visent a guerir de graves affec-
tions humaines. Les chercheurs cliniques se dissocieraient natu-
rellement du simulacre de recherche effectue sur l'eugenisme 
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humain entre 1890 et 1944, ainsi que de celle qui mene a la 
fabrication d'armes de destruction massive. 

Les cliniciens et cliniciennes posent des questions semblables, 
mais portant sur la question plus immediate des avantages 
directs, et notamment : 

Tous conviennent du fait qu'il est plus urgent et important 
de prevenir l'infertilite (dont les MTS sont la cause 
principale) que de la traiter. Cependant, ceux et celles qui 
ont choisi d'offrir leurs services aux personnes infertiles se 
demandent-ils, en qualite de cliniciens et cliniciennes, 
quelles sont leurs obligations au titre de cette prevention? 

Meme si le taux de succes de n'importe quelle NTR est 
faible, c'est un phenomene qui est commun a toute therapie 
nouvelle. Voici quel serait a cet egard le plaidoyer du cli-
nicien et de la clinicienne : 0 Reconnaissez cette technique 
au titre de la recherche, financez-la de facon satisfaisante, 
et vous pouvez etre assures que son efficacite augmentera .» 

Les praticiens et praticiennes sont bien au fait des dilemmes 
causes par la reduction du nombre de foetus vivants, tant 
dans la FIV que dans le GIFT, et cherchent a la fois des 
normes sociales et des progres dans le domaine de la 
recherche afin d'y mettre fin. 

Le rOle de la magistrature : Il se pose des questions legitimes sur 
le rOle et les fonctions de la magistrature concernant un bon 
nombre de problemes ethiques relatifs aux NTR. Il y a ete fait 
allusion dans la section precedente, qui porte sur les gouverne-
ments et l'aspect legislatif. En l'absence de lois, les juges doivent 
trancher par des decisions qui font par la suite jurisprudence. 
Quelle est la meilleure facon de faire a regard des problemes 
souleves par les NTR? II semble qu'il faille un organisme sem-
blable a la Commission de reforme du droit pour traiter de cet 
aspect des NTR. 

Les incidences sur le systeme de sante : Celles-ci sont impor-
tantes et soulevent un grand nombre de questions, dont les 
suivantes : 

a) 	Si des parents eventuels repondent a certaines normes en 
matiere de responsabilite parentale, la societe devrait-elle 
financer l'exercice de leur droit absolu de procreer, indepen-
damment de leur etat matrimonial, de leur orientation 
sexuelle ou des sommes d'argent necessaires? 
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Qui decide de l'acces aux NTR? D'apres quelles normes 
sociales ces personnes decident-elles qui recoit et qui ne 
recoit pas une NTR? 

Un systeme qui finance des moyens simples de guerir l'infer-
tilite (traitement de la salpingite, etc.), mais non pas des 
methodes plus coliteuses comme la fecondation par donneur 
ou la FIV, peut-il etre juste? 
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Les aspects economiques, ethiques et 
demographiques des nouvelles techniques 

de reproduction dans les pays 
en developpement : 

Incidences sur le Canada 

Pran Manga 

• 
Abrege 

Le present document passe en revue les aspects ethiques, 
economiques et demographiques des nouvelles techniques de 
reproduction (NTR) dans les pays en developpement, et examine leurs 
incidences sur le Canada. De par son caractere multiculturel, le Canada 
se dolt de reconnaltre l'importance de la dimension culturelle dans le 
domaine de la sante et la necessite d'etablir des services de soins de 
sante qui tiennent compte des valeurs culturelles. 

Les gouvernements des pays en developpement et les organismes 
internationaux de financement concentrent leurs efforts sur la reduction 
des taux de fecondite. L'examen des programmes visant a reduire la 
croissance demographique revele un grand nombre de lacunes : 

on encourage l'abus des contraceptifs tout en accordant peu 
d'attention aux besoins en sante des femmes; 

Cette etude a ete realisee pour la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction en 
avril 1992. 
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on ne respecte pas les normes d'ethique lors des essais 
cliniques; 
on a recours a la coercition pour obtenir la participation aux 
projets de sterilisation. 

Ce document aborde egalement le probleme de l'infertilite dans les 
pays en developpement qui, meme s'il ne figure pas au rang des priorites 
des gouvernements concernes, n'en demeure pas moires reel. Les causes 
de l'infertilite sont differentes de celles qu'on observe dans les pays 
industrialises et les pays en developpement. 

Les techniques biomedicales sont aisement exportables d'un pays 
a l'autre, et meme les pays tres pauvres comptent un nombre suffisant 
de patients et patientes qui ont les moyens de payer et un nombre 
suffisant de personnes ayant la formation necessaire pour les traiter. 
Dans ces pays, les cliniques de fecondation in vitro (FIV) existent 
essentiellement dans le secteur prive et on y trouve un fort potentiel 
pour d'autres investissements. 

Nous touchons egalement au choix du sexe, a la commercialisation 
des tissus fcetaux et a la maternite de substitution. La circulation des 
tissus humains au-dela des frontieres nationales echappe en grande 
partie a toute reglementation. En tant que membre des divers organis-
mes des Nations unies qui ceuvrent dans le domaine de la sante et signa-
taire de conventions, d'ententes et de traites internationaux, le Canada 
est en mesure d'exercer son influence dans les domaines suivants : 

commercialisation des tissus reproducteurs et des produits 
de reproduction; 

liberalisation des politiques et des procedures internationales 
en matiere d'adoption; 

respect des droits des femmes, des enfants et des minorites; 

politiques et priorites des organisations internationales. 

Les politiques du Canada doivent etre dictees par ses experiences 
et ses realites propres. On peut cependant observer des themes univer-
sels qui transcendent les frontieres nationales et politiques, tout en 
demeurant sensible, dans les pays en developpement, aux differences 
attribuables a la pauvrete, au statut de la femme et a l'absence de choix 
en matiere de procreation. 

Le Canada doit jouer un role de leader dans l'elaboration de prin-
cipes d'ethique et de reglements regissant les techniques de repro-
duction. II dolt en outre continuer a defendre les droits de la personne 
et a combattre la discrimination a regard des femmes dans les pays en 
developpement. Mais le Canada doit veiller avant tout a ce que sa 
propre situation ne puisse donner prise a aucune critique de la part de 
la communaute internationale. 
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Introduction 

Le present document presente un apergu des aspects ethiques, econo-
miques et demographiques des nouvelles techniques de reproduction (NTR) 
dans les pays en developpement ainsi que de leurs incidences sur le 
Canada. 

Bien que l'infertilite soit un probleme universel, ses consequences 
culturelles et sociales sont generalement considerees comme plus graves 
dans bien des pays en developpement que dans les pays industrialises. 
Dans les pays en developpement, les gouvernements se sont surtout 
preoccupes de reduire les taux de fecondite et, jusqu'd maintenant, ne se 
sont pas beaucoup interesses aux incidences ethiques, juridiques, sociales 
et economiques des NTR congues pour remedier a l'infertilite. 

Le contrOle de la croissance demographique est, de plus en plus, 
devenu une responsabilite internationale a cause de ses consequences 
economiques, politiques et ecologiques — reelles ou presurnees — pour les 
pays en developpement. Le Fonds des Nations unies pour la population et 
bien d'autres autorites ont reclame une augmentation substantielle de 
l'aide bilaterale et multilaterale en vue de soutenir les pays en developpe-
ment dans leurs efforts pour reduire leur taux de fecondite, notamment 
dans les domaines de la recherche et du developpement visant de nouveaux 
contraceptifs (Djerassi, 1981; Mardlen et al., 1982; Easterlin et Crimmins, 
1985; Sadik, 1989a, 1989b, 1991). Outre les preoccupations liees a la 
croissance demographique, les NTR soulevent bien des inquietudes qui sont 
susceptibles de s'etendre a l'echelle internationale. On reconnait de plus 
en plus la necessite d'une collaboration et d'une action internationales pour 
faire face aux problemes de sante genesique qui existent déjàet a ceux qui 
commencent a se poser. 

La premiere partie du document expose la pertinence du suj et pour les 
travaux de la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduc-
tion. La partie suivante traite brievement de la necessite de considerer 
l'ethique biomedicale sous un angle multiculturel et transculturel. Puis, on 
aborde le contrOle de la croissance demographique dans les pays en 
developpement. Vient ensuite un apergu des NTR dans ces pays. Dans la 
partie suivante, on aborde brievement les difficiles questions de l'emploi 
discriminatoire du diagnostic prenatal (DPN) et du choix du sexe dans les 
pays en developpement. On presente ensuite un apergu des aspects 
controverses entourant la commercialisation des gametes, des embryons, 
des foetus, des enfants et des femmes dans les pays en developpement. 
Enfin, on fait etat des inquietudes que soulevent toutes ces questions et de 
leurs consequences pour le Canada. 
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Pertinence du sujet pour les travaux de la Commission 
royale sur les nouvelles techniques de reproduction 

Le Canada recoit un nombre eleve d'immigrantsi et d'immigrantes 
proportionnellement a sa population, et c'est sans aucun doute l'un des 
pays les plus multiculturels au monde. Il se distingue egalement de la 
plupart des autres pays par sa politique officielle de multiculturalisme. De 
plus en plus, le Canada prend conscience de l'importance des facteurs 
culturels dans le domaine de la sante et de la necessite de mettre sur pied 
des services de soins de sante qui tiennent compte des valeurs culturelles, 
ce qu'il fait de facon tres apparente et importante dans le domaine de la 
sante genesique (Mahadevan et al., 1986; Hartmann, 1987; Cebotarev, 
1988; Nichter, 1989b; Akhter, 1990). 

Le Canada est membre des principales organisations des Nations 
unies qui ceuvrent dans le domaine de la sante, comme l'Organisation 
mondiale de la sante (OMS), le Fonds des Nations unies pour l'enfance 
(UNICEF), le Fonds des Nations unies pour la population (FNUP) et 
l'Organisation internationale du travail (OIT). Il est egalement membre actif 
de la Banque mondiale, un des principaux organismes internationaux de 
promotion des politiques et des efforts de contrOle de la croissance 
demographique dans les pays en developpement. 

En outre, le Canada compte au nombre des signataires de divers 
accords, pactes et conventions internationaux sur les droits des femmes et 
des enfants, I'adoption, le commerce international des brevets et la 
propriete intellectuelle. Le Canada a par consequent l'occasion de faire 
connaitre ses preoccupations au sujet de la commercialisation des tissus 
genesiques et des produits de reproduction, d'exercer des pressions en 
faveur de la liberalisation des politiques et des procedures en matiere 
d'adoption internationale, de reclamer une application plus stricte des 
instruments traitant des droits des femmes, des enfants et des minorites 
et aussi, de facon generale, d'influencer les politiques et priorites des 
organisations internationales. 

Les techniques biomedicales — qu'il s'agisse de dispositifs, d'equipe-
ment, de produits pharmaceutiques ou biologiques, ou encore de proce-
dures ou de savoir technique — sont aisement transferables d'un pays a 
l'autre : it existe, meme dans les pays tres pauvres, suffisamment de 
personnes qui ont les connaissances voulues pour absorber les techniques 
medicales les plus recentes et suffisamment de personnes assez riches pour 
y recourir. Malgre cela, la question du transfert approprie de la technologie 
des pays developpes aux pays en developpement, si importante dans 
l'agriculture et dans l'industrie, continue a etre generalement ignoree, et 
ses principes violes, dans le domaine des soins de sante (Piachaud, 1979; 
Melrose, 1982; Banta, 1986; Bonair et al. 1989; MacCormack, 1989; 
Manga, 1991). 
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De plus, les preoccupations des femmes concernant les repercussions 
des NTR sur les plans de l'ethique, de la societe et de la sante ne sont plus, 
pour ainsi dire, locales. Le mauvais usage ou l'abus des contraceptifs, les 
violations des codes d'ethique au cours des essais cliniques et la sterili-
sation forcee dans le cadre de projets finances par des fonds canadiens, 
tout cela fait ressortir la mondialisation des techniques de reproduction, 
tendance parallele a l'internationalisation et l'efficacite du reseau du 
mouvement feministe (Tudiver, 1986; Mies, 1987, 1989; Spallone, 1988; 
Raymond, 1989a; Estrada-Claudio, 1990; Women's Health Interaction, 
1990). Un reseau international de plus en plus etendu et de mieux en 
mieux organise de groupes de femmes (ou de groupes feministes) a reussi 
a sensibiliser les autorites medicales et gouvernementales aux repercus-
sions des NTR dans d'autres pays; et la chose est certainement vraie pour 
le Canada egalement (McDonnell, 1986; Tudiver, 1986; Women's Health 
Interaction, 1990). 

Finalement, la comparaison et la surveillance des politiques et 
pratiques nationales et internationales en matiere de recherche biomedicale 
dans le domaine de la sante genesique permettront au Canada de mieux 
saisir le niveau de diffusion des NTR dans les pays en developpement. 

Nul doute qu'il existe, entre les pays industrialises et les pays en 
developpement, des differences considerables dans les normes et les codes 
d'ethique qui regissent les essais cliniques et la recherche biomedicale. Il 
y a eu de nombreuses allegations d'essais cliniques, de recherches et 
d'utilisations des techniques de reproduction non conformes a l'ethique 
dans les pays en developpement. Le Canada a commence a reagir a ces 
inquietudes et devra se montrer plus actif a l'avenir (Conseil de recherches 
medicales du Canada, 1988). 

L'ethique biomedicale : perspective multiculturelle et 
interculturelle 

L'ensemble des repercussions ethiques, economiques et demo-
graphiques des NTR dans les pays en developpement constitue un suj et 
immensement complexe et pratiquement inexplore (Nichter, 1989a). Il faut 
bien comprendre ici que les expressions « Tiers Monde g, « pays moms 
developpes » ou « pays en developpement a sont des generalisations 
grossieres qui recouvrent des realites socioculturelles incroyablement 
heterogenes en ce qui a trait aux politiques et aux techniques de reduction 
de la fecondite et de traitement de l'infertilite (Hartmann, 1987; Kaur, 1989; 
Nichter, 1989c). 

L'ethique biomedicale a generalement, dans les societes occidentales, 
un aspect plus seculier, pluraliste et individualiste que dans les pays en 
developpement, generalisation qui s'applique probablement davantage aux 
techniques de contraception et de procreation assist& qu'aux autres 
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techniques medicales. Dans la plupart de ces pays, selon les normes 
canadiennes, la profession medicale semble etre moins bien inform& des 
principes ethiques. Cet etat de chose se traduit dans la pratique medicale 
(Kaur, 1991), dans les codes de deontologie et la legislation en matiere de 
sante, a la fois peu rigoureux et peu appliques, ainsi que dans l'absence 
d'etudes, de colloques, de conferences et de cours relies a l'ethique dans les 
programmes de formation du personnel medical et infirmier (Lingam, 1989). 
Dans les pays moins industrialises, l'application et la pertinence des 
principes d'ethique biomedicale dans le domaine des NTR sont aussi 
tributaires des droits limites, voire totalement absents, du patient, du 
statut generalement tres inferieur de la femme, ainsi que de la multitude 
de restrictions et tabous socioculturels dont elles sont victimes en matiere 
d'autonomie et de sante sur le plan sexuel et genesique. 

Pour autant qu'on puisse en juger d'apres les etudes sur le sujet et 
('observation de la pratique clinique et de la recherche, les principes 
d'ethique biomedicale consideres importants dans le « Tiers Monde * dif- 
ferent peu de ceux des societes occidentales : consentement eclair& auto-
nomie ou autodetermination, justice, confidentialite et caractere benefique 
d'un medicament ou d'un traitement (Angell, 1988; Barry, 1988). Toutefois, 
('interpretation et la comprehension de ces principes varient, de merne que 
l'importance qu'on y attache. En matiere de sante genesique, ce sont les 
principes de l'autonomie ou de l'autodetermination ainsi que du consente-
ment &laird qui sont devenus les plus importants dans les societes occi-
dentales (Hamnett et al., 1984; Walters, 1987; Barry, 1988). 

Dans la plupart des pays en developpement, marl, famine ou medecin 
font beaucoup plus souvent des choix paternalistes. De fait, tres souvent, 
les medecins dans des pays comme l'Inde croient impossible d'obtenir un 
« consentement eclaire * de la part de leurs patientes, pour la plupart 
analphabetes et ignorantes. Souvent, on considere le consentement des 
patients et patientes comme acquis du seul fait que ceux-ci se sont 
adresses a un medecin (Nichter, 1989b; Kaur, 1991). 

Les normes d'ethique sont-elles relatives? Les principes a adopter et 
la facon de les appliques doivent-ils etre dictes par les circonstances? Dans 
quelle mesure les Canadiens et les Canadiennes peuvent-ils exiger que les 
principes et procedures regissant la recherche clinique au Canada soient 
appliqués a la recherche dans les pays en developpement? Il y aurait 
contradiction pour une societe ostensiblement pluraliste a decreter qu'il 
existe des principes absolus d'ethique : les pays occidentaux devraient etre 
conscients qu'ils s'exposent a des accusations d'« imperialisme ethique 
Cela ne signifie pas pour autant qu'il ne puisse mister des principes 
communs sur lesquels se baser. II existe heureusement plusieurs decla-
rations et accords internationaux, notamment le Code de Nuremberg et la 
Declaration d'Helsinki de l'Association medicale mondiale, qui exigent le 

consentement eclaire « (autonomie) et le « consentement informe 
existe en outre d'autres pactes et d'autres conventions qui s'appliquent 
la conception et A. la conduite de la recherche clinique de meme qu'd l'acces 
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aux services medicaux et a leur utilisation (Cook et Haws, 1986; Cook, 
1990) : la Convention sur l'elimination de toutes les formes de discrimi-
nation a regard des femmes, le Pacte international relatif aux droits 
economiques, sociaux, et culturels et le Pacte international relatif aux 
droits civils et politiques. Outre cela, it y a les lignes directrices de I'OMS 
sur les essais cliniques, de meme que les codes de deontologie des orga-
nismes professionnels internationaux, qui peuvent tres bien s'appliquer. 

Accepter entierement la relativite des normes d'ethique dans le 
domaine de la recherche ou des essais cliniques reviendrait a justifier, dans 
les pays en developpement, la poursuite de certaines recherches jugees 
inacceptables (contraires a l'ethique) dans les pays occidentaux. De toute 
evidence, it faut tenir compte des caracteristiques sociales, psychologiques 
et culturelles des societes en question (Levine, 1991). A cette fin, it faut 
elaborer des normes et des procedures de recherche acceptables de part et 
d'autre, ce qui necessitera la collaboration de nombreuses autorites ratio-
nales et internationales (Kunstadter, 1980; Angell, 1988; Barry, 1988; 
Conseil de recherches medicales du Canada, 1988; Engelhardt et Rie, 1988; 
Fathalla, 1988). 

Controler la croissance demographique 

II existe des preuves abondantes qu'une croissance demographique 
rapide contribue a la deterioration des perspectives socioeconomiques de 
bien des pays en developpement et nuit a l'elaboration et a l'amelioration 
de normes en matiere de sante, d'education, de nutrition et de vie sociale 
pour une proportion importante de ces societes (Manga, 1991). II existe 
plusieurs theories sur les transitions demographiques, qui tentent d'ex-
pliquer de quelle facon un pays peut le mieux reduire son taux de fecon-
dite. Les pays en developpement ont connu des succes eclatants aussi bien 
que des echecs decevants, et it y aurait beaucoup a apprendre d'une ana-
lyse et d'une evaluation attentives des resultats obtenus dans les efforts 
pour reduire les taux de fecondite ces 40 dernieres annees. L'exarnen des 
politiques et des experiences en matiere de planification familiale suscite 
les principales critiques suivantes a l'endroit des efforts actuels pour 
reduire les taux de fecondite : 

1. Certaines donnees indiquent que la plupart des pays en 
developpement appliquent des methodes coercitives dans leurs 
programmes de planification familiale, et en particulier qu'ils 
recourent a des « methodes terminales », c'est-d-dire a la sterilisation 
des femmes et des hommes. La sterilisation par laparoscopie, est 
parfois effectuee par des medecins insuffisamment formes, ce qui 
entraine des morts inutiles (Akhter, 1987; Hartmann, 1987). Le 
recours a des encouragements ou a des sanctions pecunaires ainsi 
qu'd la force suscite tout particulierement du ressentiment. Bien que 
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certains puissent justifier l'emploi de la coercition pour defendre une 
cause juste, cette fagon de faire se traduit par un recul des efforts de 
planification familiale dans des pays comme l'Inde (McDonnell, 1986; 
Kamal, 1987; Hartmann, 1987; Parsons, 1988). 

Le fardeau de la planification familiale incombe presque exclusivement 
aux femmes. Bien que la vasectomie soit plus sure et moires chore que 
la ligature des trompes, la majorite des sterilisations sont pratiquees 
sur les femmes (Hartmann, 1987; Nichter, 1989a). La recherche et le 
developpement en matiere de contraception (et rutilisation de moyens 
contraceptifs) vise essentiellement les femmes. Cela signifie en meme 
temps que les essais cliniques sont surtout effectues sur les femmes. 

On n'a pas manqué de souligner que bien des essais cliniques etaient 
contraires a rethique. Un grand nombre de groupes feministes se sont 
violemment opposes a de tels essais de contraceptifs comme le Depo-
Provera®  et le Norplant (tous deux approuves par l'OMS), les 
medicaments qui combinent des hormones ou rcestrogene et la 
progesterone, et les sterilets (Balasubrahmanyan, 1986; McDonnell, 
1986; Akhter, 1987, 1988). On a signale entre autres les faits 
suivants : l'absence d'information sur les risques pour la sante allant 
parfois jusqu'au mensonge ehonte; le ciblage des pauvres et des 
personnes sans instruction (Walsh, 1992); les tactiques de pression 
approchant parfois la coercition ou l'usage de la force; la collusion 
entre les autorites locales et les medecins, et entre les multinationales 
ou les organisations internationales; l'offre de nourriture, de 
vetements, ou d'autres encouragements pecuniaires pour obtenir la 
participation aux essais cliniques et l'obligation de continuer a y 
participer; l'absence de confidentialite. On a egalement critique une 
preoccupation obsessionnelle et exclusive de refficacite des medi-
caments ou des dispositifs mis a ressai, face A un souci minime de 
leurs repercussions sur la sante du sujet (Duggan, 1986; Marcelis et 
Shiva, 1986; Gomes dos Reis, 1990). 

Une obsession de reduire les taux de fecondite peut faire en sorte 
qu'on ne reponde pas aux besoins des femmes en matiere de sante. 
Souvent, les nombreuses femmes qui font l'usage de contraceptifs ne 
regoivent pas ou pratiquement pas de soins de sante (Patel, 1989). 

On pretend que certains contraceptifs bannis dans les pays occiden-
taux ou ils ont ete congus, par exemple, le Depo-Provera®, circulent 
librement ou illegalement dans les pays en developpement et que 
d'autres, dont l'usage s'accompagne de restrictions et de mises en 
garde dans les pays occidentaux, sont employes sans precaution dans 
les pays en developpement. De tels &arts sont souvent consideres 
non seulement comme inequitables, mais comme de la discrimination 
evidente A regard de ces pays (McDonnell, 1986; Kaur, 1989). 
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6. On adresse d'autres critiques aux programmes de planification 
familiale des pays en ddveloppement. On dit que la « commerciali-
sation sociale k des contraceptifs vise davantage a assurer profits et 
creneaux commerciaux aux soda& pharmaceutiques (surtout des 
multinationales) qu'a repondre aux besoins veritables des femmes et 
des hommes qui desirent limiter la taille de leur famille. Les politiques 
et programmes officiels ont eu tendance a denigrer et a decourager les 
methodes traditionnelles de planification familiale, les sources 
d'information, les contraceptifs de type barriere mecanique, les 
methodes d'espacement des enfants et l'allaitement maternel 
(Hartmann, 1987). 

L'avortement est maintenant legal ou du moans plus aisement acces-
sible dans environ les deux tiers des pays en developpement, mais demeure 
strictement limite ou meme impossible a obtenir dans un bon nombre de 
pays catholiques ou islamiques (Dixon-Mueller, 1990). Meme dans les pays 
ou l'avortement est legal, it peut etre assez difficile d'y avoir acces (Tribe, 
1990). II s'est fait des millions d'avortements illegaux, qui ont coilte la vie 
et la sante a une multitude de femmes. 

On peut se demander si les conventions et les pactes des Nations 
unies relatifs aux droits fondamentaux des femmes et a leurs droits en 
matiere de procreation couvrent ou comprennent egalement le droit a 
l'avortement. Le suj et est notoirement &heat et intensement politise dans 
les pays en developpement et en Occident (y compris aux Etats-Unis, pays 
qui finance le plus largement les organisations internationales qui militent 
en faveur d'une reduction des taux de fecondite dans les pays en 
developpement). La pilule abortive RU486 pourrait seconder efficacement 
les efforts des gouvernements pour reduire les taux de fecondite, mais 
quelques pays seulement (et notamment la Chine) l'ont adoptee jusqu'ici. 
La pilule abortive RU486 suscite une forte opposition aux Etats-Unis et 
aussi, bien qu'a un degre moindre quoique inconnu, dans d'autres pays 
occidentaux. Vers le milieu des annees 1980 environ, les Etats-Unis ont 
commence a refuser leur aide a toute organisation qui effectuait des 
avortements, dispensait aux femmes des conseils en matiere d'avortement 
ou exergait des pressions pour la liberalisation des lois sur l'avortement et 
du droit a l'avortement, meme si ces activites etaient egalement financees 
par des fonds non americains (Horgan, 1991). Par suite de cette politique, 
plusieurs organismes ont perdu la totalite ou une partie de leur 
financement americain pour la planification familiale, tandis que l'aide 
financiere augmentait pour les groupes qui s'opposaient a l'avortement et 
meme a la contraception. Consequemment, on craint que le nombre de 
grossesses non desirees et d'avortements illegaux ne soit en hausse : 

Le nombre de morts attribuables a l'avortement augmente partout en 
Asie (sauf en Chine) et en Afrique : 11 represente 31 % de la mortalite 
maternelle declaree au Bangladesh, et 25 % en Ethiopie. Dans six pays 
de l'Amerique latine [...] c'est l'avortement pratiqu6 dans de mauvaises 
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conditions qui est la cause premiere de deces chez les femmes de la 
vingtaine et de la trentaine, et c'est la deuxieme cause de deces dans six 
autres pays. L'OMS estime que quelque 200 000 femmes meurent 
chaque armee des suites d'avortements bacles. (Horgan, 1991, p. 18) 
(Traduction) 

Il est evident que l'elaboration, la prestation et la mise en oeuvre des 
programmes de planification familiale laissent beaucoup a desirer. Il est 
tout aussi evident que, meme si dans la plupart des pays en developpement 
it n'y a pas vraiment de choix en matiere de procreation, it serait possible 
d'ameliorer sensiblement les choses, meme avec une politique globale de 
reduction des taux de fecondite. 

Le degre de coercition necessaire pour appliquer les programmes de 
planification familiale prete a controverse et suscite un debat sans fin sur 
la question de savoir si le fait de contrOler le taux de croissance demo-
graphique est bien conforme a l'ethique. Une bonne partie des etudes 
portant sur les politiques existantes laisse entendre que des politiques 
economiques et sociales qui fixent des limites justifiees a la liberte de 
procreation pourraient faire beaucoup pour reduire la croissance demogra-
phique sans qu'il soit necessaire de recourir a la coercition a regard des 
individus. Toutefois, la coercition serait-elle justifiee si les politiques en 
question ne faisaient pas diminuer la croissance demographique? On pour-
rait alleguer que procreer inconsiderement peut en soi constituer une forme 
de coercition lorsque la societe ne peut, soit en augmentant, soit en reaf-
fectant ses ressources, suffire a repondre aux besoins des enfants, et que 
la coercition pourrait se justifier pour eviter des situations desesperees et 
irreparables (O'Neill, 1986). 

Les nouvelles techniques de reproduction dans les pays 
en developpement 

Bien qu'on ne dispose pas, pour les pays en developpement, de bonnes 
donnees epidemiologiques ni de statistiques fiables sur l'infertilite, 
d'aucuns croient que l'incidence et la prevalence de la fertilite sont en 
hausse (Poston et al., 1983). Pour les pays developpes, les donnees de ce 
genre sont plus faciles a obtenir, meme si elles sont insatisfaisantes. Il est 
par consequent difficile de dire si les taux d'infertilite sont plus eleves dans 
les pays developpes que dans les pays en developpement. Tout comme 
dans les pays occidentaux, it existe bien des notions et des definitions de 
l'infertilite, ce qui rend la comparaison et les analyses de tendances encore 
plus difficile. 

Les causes de l'infertilite et les facteurs de risque qui y sont associes 
ne sont sans doute pas les memes dans les pays en developpement et dans 
les pays occidentaux; ils peuvent aussi varier entre les pays en developpe-
ment eux-memes. Etant donne la grande diversite de causes et de facteurs 
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de risque, it est fort possible que les taux d'infertilite soient, du moins dans 
certains pays en developpement, plus eleves que dans les pays occidentaux. 

Dans les pays occidentaux, l'infertilite permanente semble etre en 
partie volontaire. Dans les pays en developpement, pratiquement tous les 
cas d'infertilite permanente sont involontaires (Poston et al., 1983). Les 
pressions sociales et culturelles pour avoir des enfants sont intenses et 
incessantes, et on les considere en general beaucoup plus fortes qu'en 
Occident (Nichter, 1989a). L'infertilite est frequemment stigmatisee, et 
l'infertilite de la femme provoque souvent la separation, le divorce, les 
mauvais traitements, ou encore pousse le marl a prendre une seconde 
spouse. En outre, l'infertilite du couple est generalement attribuee a la 
femme (Bumiller, 1990). Avec la disparition de la famille etendue, la 
solution classique du « don d'un enfant g, selon laquelle un couple infertile 
recevait un nouveau-ne d'un autre couple de la famille, tend a disparaitre. 

Bien qu'il semble y avoir chez eux abondance de nourrissons et 
d'orphelins dont personne ne veut, bien des pays en developpement ne sont 
pas en faveur de l'adoption. En Inde, par exemple, l'adoption est tits peu 
pratiquee. Pour un couple occidental, adopter un nourrisson dans un pays 
en developpement coute beaucoup d'argent et de tracas et, ces dernieres 
annees, les medias ont fait de plus en plus souvent etat de cas d'adoptions 
internationales illegales ou contraires a l'ethique (Raymond, 1989b: Serrill, 
1991). 

La prevention de l'infertilite est universellement ignoree dans les pays 
en developpement. Cela peut difficilement etre une priorite pour des 
gouvernements financierement strangles, qui multiplient les efforts pour 
reduire le taux de fecondite de leur population. Bien que la prevention de 
l'infertilite ne compte pas parmi les grandes priorites des pays occidentaux, 
les autorites publiques font des efforts considerables pour reduire les 
maladies transmises sexuellement et l'exposition aux substances dange-
reuses en milieu de travail. On depense beaucoup pour l'education 
sexuelle a l'ecole et la lutte contre la toxicomanie. Dans les pays en 
developpement, l'education sexuelle est assez rare. 

On pourrait donc deduire qu'il existe un vaste marche potentiel pour 
la procreation assistee dans les pays en developpement. Bien que 
l'adoption y soit peu onereuse comparativement a la fecondation in vitro 
(FIV), la FIV est largement preferee, la demande etant toutefois 
considerablement limitee par les moyens disponibles. Dans les pays 
occidentaux, le cout d'une adoption se rapproche davantage de celui dune 
FIV reussie, quoique les deux methodes content considerablement plus 
cher qu'une insemination par donneur. La FIV n'est cependant pas 
accessible egalement a tous, la couche de population plus instruite et plus 
riche etant plus susceptible de s'en prevaloin Dans les pays en 
developpement, ces services sont largement assures par des centres et des 
cliniques de fertilite prives. Toutefois, la FIV y cotite relativement moins 
cher que dans les pays occidentaux, parce que les honoraires des 
professionnels et professionnelles y sont moins eleves. Deja, des 
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investisseurs etrangers ont implante des cliniques de FN dans certains 
pays en developpement, par exemple l'Inde et la Malaisie (Raymond, 1990), 
et investissent de plus en plus dans les hOpitaux prives. On songe 
egalement au potentiel d'exportation des centres de FN, c'est-d-dire a la 
possibilite que de tels centres accueillent des patientes de l'etranger. 

Tout comme dans les pays occidentaux, les taux de succes de la FN 
sont peu eleves dans les pays en developpement et varient enormement 
d'une clinique a l'autre. Dans les pays en developpement, le public ne sait 
pratiquement rien des taux de succes de la FN, des risques qu'elle pose 
pour la sante ou de ses coins. En Inde, par exemple, les publicites de 
promotion diffusees dans les Medias continuent a parler de 0 bebes-
miracles », comme on le faisait durant les premieres annees de la FN dans 
les pays occidentaux. 

La diffusion de cette technique, par rintermediaire de centres et de 
cliniques de fertilite, dans des pays tres pauvres apparemment surpeuples 
comme l'Inde est souvent consideree par beaucoup comme un exemple de 
transfert inapproprie de technologie. Certains ont meme affirme hautement 
que la chose etait tout a fait insensee, se demandant comment ces pays 
pouvaient justifier d'y consacrer des ressources en laissant des dizaines de 
millions de personnes depourvues de soins aussi elementaires que 
l'immunisation et les soins prenatals, et en laissant les femmes accoucher 
sans aide aucune (et encore moans avec l'aide d'une infirmiere, d'une sage-
femme ou d'un medecin) (Manga, 1991). La reponse est etonnamment 
simple : dans la plupart des pays en developpement, it y a suffisamment de 
personnes riches pour s'offrir la FN et d'autres techniques de reproduction, 
et c'est le nombre absolu de ces personnes qui compte, et non pas le revenu 
moyen de la population ou la generalisation de la pauvrete. En outre, 
pratiquement tous les centres de FN sont finances par le secteur prive. Si 
necessaire, les riches des pays pauvres peuvent meme aller dans les pays 
occidentaux. Par consequent, pour des raisons sociales, politiques et 
economiques, les gouvernements ne s'opposent pas a l'investissement prive 
ni a l'importation de services dans le domaine. 

L'existence de ces centres se justifie aussi par le fameux « droit 
d'avoir des enfants de sa propre chair. Et de fait, it n'est pas rare de voir 
des gens reclamer que l'Etat aide financierement ces centres. Medecins et 
chercheurs soutiennent de leur cote qu'il se fait dans ces cliniques de la 
0 recherche de pointe » dans le domaine de la procreation et de la genetique, 
et qu'il faut bien « suivre le rythme 0 des nouvelles decouvertes et des 
progres dans ce secteur. 

Pour ce qui est du probleme de la surpopulation, les partisans et 
partisanes des NTR font valoir deux arguments : le premier, le plus evident, 
c'est qu'il y a vraiment tres peu de bebes concus a l'aide de la FN dans les 
pays en developpement, de telle sorte que cette technique a un effet demo-
graphique negligeable. Le second argument peut sembler assez retors a 
bien des personnes qui critiquent les priorites en matiere de sante des pays 
en developpement : en effet, on affirme quelquefois que la FN fera mieux 
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accepter les contraceptifs et la planification familiale parce que si jamais 
ces methodes devaient causer l'infertilite, la Fly serait la pour venir en aide 
au couple eprouve. 

II y a aussi le desir d'être g le meilleur )) dans une quelconque tech-
nique. Ces justifications s'accompagnent souvent de demandes pour que 
l'Etat soutienne financierement les cliniques de FIV. 

Le premier bebe congu a l'aide de la FIV en Inde est ne a Bombay, en 
1986. En l'espace d'un an, on voyait ce meme g succes )0 se repeter en 
Chine, au Moyen-Orient et en Colombie. A Hong Kong, la FLY a commence 
a etre pratiquee en 1984 et le premier bebe est ne en decembre 1987. En 
1987 egalement, le Zimbabwe avait un premier bebe FIV g en route )0. Dans 
ce pays, qui a un taux de croissance demographique de 3,2 %, le « prix de 
la fiancée « n'est verse que lorsque la femme devient enceinte. Appa-
remment, les autorites du Zimbabwe en matiere de sante ont regu des 
demandes de FIV venant de couples infertiles du Botswana et de la Zambie 
(Edwards, 1989). 

Selon une estimation, le potentiel commercial de la FIV a l'echelle 
mondiale est d'environ six milliards de dollars US (Raymond, 1990, 1991). 
Le fait que l'Australie « exporte « des services de FIV aux Etats-Unis a 
souvent servi d'exemple pour renforcer l'argument presente par certains 
medecins des pays en developpement voulant que la FIV devait etre offerte 
par des praticiens locaux. On pretend que Bien des gens sont prets a 
investir dans des cliniques de FIV dans les pays en developpement 
(Raymond, 1991). Il faudra voir si cet interet se concretisera, ce qui 
entrainerait alors la capacite d'offrir beaucoup plus de services connexes 
a la FIV. Toutefois, avec ou sans investissement etranger, c'est dans les 
pays en developpement que la capacite d'offrir la FIV est susceptible 
d'augmenter le plus a condition que le taux de succes de cette technique 
augmente, que les cofits du traitement diminue et que plus de specialistes 
dans les NTR puissent etre formes. 

Diagnostic prenatal et choix du sexe dans les pays en 
developpement 

C'est la dimension qualitative de la procreation et non pas sa dimen-
sion quantitative (le nombre de naissances) qui dominera le debat sur les 
NTR dans les quelques annees a venir. En fait, le debat fait déjà rage sur 
la question controversee du choix du sexe. 

L'idee d'empecher la naissance d'un enfant atteint d'une incapacite 
peut etre tres attrayante et representer une difference quantitative tres 
importante dans les pays en developpement, on l'on retrouve des dizaines 
de millions de personnes handicapees sur les plans physique ou mentale. 
Le diagnostic prenatal (DPN), par exemple, n'est pas du tout rare dans les 
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zones urbaines de la Chine oil it est aisement accessible, meme s'il n'est 
pas obligatoire. 

Se faire avorter lorsque le fcetus presente une anomalie est tres bien 
accepts dans un pays qui a une politique assez stricte d'un enfant par 
couple. Les progres realises dans l'egalite entre les sexes en Chine sont, 
comparativement a ce qu'etait la situation dans la Chine prerevolution-
nate, tout a fait remarquables et probablement inegales dans n'importe 
quelle autre societe. Et pourtant, dans les zones rurales, on tue les 
nourrissons de sexe feminin et on pratique l'avortement lorsque le fcetus est 
de sexe feminin. Chen Muhua, directrice de la Federation des femmes de 
Chine, assure que des millions de bebes de sexe feminin ont ete tues 
durant la derniere decennie. o Des experts strangers ont estime que, sur 
une population de 1,13 milliard d'habitants, it manquait 30 millions de 
Chinoises. » (Kersterton, 1992, p. A18) (Traduction) La Chine &courage 
officiellement ces deux pratiques. Elle &courage egalement les deficients 
mentaux d'avoir des enfants, et certaines provinces chinoises ont de telles 
lois. Le pays souhaite vivement assurer une plus grande diffusion des 
services de DPN et accroitre la gamme des maladies et des incapacites 
pouvant etre decelees par le DPN. 

Dans la « Declaration de Comilla », des groupes feministes de nom-
breux pays, qui ont etudie le developpement, l'utilisation et l'ethique des 
NTR dans leurs propres pays et ailleurs, affirment que ces techniques sont 
sexistes, racistes et eugeniques de nature (Estrada-Claudio, 1990). Selon 
ces groupes, ces techniques constituent une forme de discrimination et de 
coercition a l'egard des femmes de couleur, des pauvres et des minorites. 
II semble que le potentiel des NTR a se preter a un usage discriminatoire 
suscite autant, sinon davantage, de peurs et de craintes que le fait qu'elles 
puissent representer une atteinte ou une menace a l'autonomie ou a l'auto-
determination des femmes (Arditti et al., 1984; Kanno, 1987; Bartels, 1988; 
Ewing, 1988; Laborie, 1988; Degener, 1990; Estrada-Claudio, 1990; Kollek, 
1990; Zimmerman, 1990). 

Le choix du sexe est une preoccupation universelle, selon un recent 
sondage international effectue sur la pratique et les attitudes des medecins 
(Wertz et Fletcher, 1989). Bien que pratique depuis un certain temps, ce 
n'est que durant la derniere decennie qu'il a suscite une controverse 
croissante (Warren, 1985; Wichterich, 1988; Lingam, 1989; Patel, 1989; 
Wertz et Fletcher, 1989), qui est peut-etre attribuable a la multiplication et 
a l'exactitude plus grande des techniques de predetermination du sexe, au 
recul du nombre de femmes par rapport au nombre d'hommes dans des 
pays comme l'Inde et la Chine, ainsi qu'au fait que les groupes feministes 
des pays en developpement sont de plus en plus au courant de cette pra-
tique. Celle-ci suscite de nombreuses protestations et on reclame a cor et 
a cri des lois et des reglements qui interdisent le choix du sexe (Patel, 
1989). II est bon de noter ici que l'Association medicale mondiale (1987) a 
declare que les medecins ne doivent pas intervenir dans le processus de 
la reproduction dans le but de choisir le sexe du fcetus, a moins qu'il ne 
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s'agisse d'eviter de transmettre une maladie grave lice au sexe ». 
(Traduction) 

Parmi les arguments en faveur du choix du sexe dans des pays comme 
1'Inde figure le raisonnement suivant : la preference que manifeste l'Inde 
pour les garcons (Bumiller, 1990) permet de contrOler efficacement le taux 
de croissance demographique, puisqu'il y a moms de fines. Par conse-
quent, satisfaire le vceu d'un couple d'avoir uniquement des garcons signifie 
que les families seront moms nombreuses. En effet, bien des couples 
expriment en nombre de garcons le nombre d'enfants desires. 

Un deuxieme argument est celui de la pratique de la dot. Autrefois 
reservee a Peke, cette pratique s'est maintenant etendue a presque toutes 
les couches de la societe, puisqu'on fait rarement appliquer la loi qui 
l'interdit. Or, le montant de cette dot est souvent si eleve que des millions 
de families en sont ruinees (les medias font tous les jours etat de morts ou 
de suicides attribuables a cette pratique) (Patel, 1989). L'amniocentese 
cofite de 70 a 600 roupies (de 4 $ a 35 $), de sorte qu'elle n'est pas reservee 
uniquement aux riches. Meme les travailleurs et les pauvres peuvent y 
avoir recours. Un avortement coUte de 0 a 90 roupies (de 0 $ a 4,75 $) a 
Bombay. Quand on songe qu'une dot peut coilter plus de 10 000 roupies 
meme dans le cas d'un manage entre gens d'une caste inferieure, it est 
evident qu'il y a tout interet a se debarrasser d'un foetus de sexe feminin. 
Ainsi, l'argument economique vient renforcer le prejuge culturel 
(Roggencamp, 1984; Bumiller, 1990). 

Les partisans et partisanes du choix du sexe dans les pays en deve-
loppement (et dans les pays developpes) estiment que cette pratique est 
inherente au droit a l'autodetermination et a la liberte en matiere de 
procreation. Its disent egalement qu'une rarete relative des femmes aurait 
tendance a faire augmenter leur valeur de meme que leur condition sociale, 
de la meme facon que la loi de l'offre et de la demande fonctionne sur le 
marche. Mais les arguments contraires que font valoir les feministes 
s'appuient au moms sur l'experience. Par exemple, en Inde, le viol, le rapt, 
la polyandrie forcee et l'inferiorite du statut de la femme sont plus courants 
dans les Etats ofi it y a moms de femmes que d'hommes : les femmes y ont 
egalement un revenu et un niveau d'instruction inferieurs et plus de diffi-
culte aussi a avoir acces aux soins de sante de base (par consequent, la 
mortalite maternelle y est plus elevee) que dans l'Etat de Kerala, qui a la 
plus forte proportion de femmes par rapport au nombre d'hommes de tout 
le pays. La condition sociale des femmes et le respect qui leur est accorde 
sont davantage fonction des valeurs sociales et culturelles, de ('organisation 
des institutions et de leur independance financiere que du rapport femmes-
hommes. 

Il est non seulement paradoxal, mais contraire au bon sens de pre-
tendre que l'elimination des foetus de sexe feminin va conferer aux femmes 
une plus grande importance et imposer un plus grand respect de leur per - 
sonne. Il est interessant de constater qu'en Chine, malgre 40 annees de 

reconstruction socialiste » et une amelioration sensible de la condition 
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feminine, la coercition pratiquee pour faire appliquer la politique d'un 
enfant unique par couple n'a fait que favoriser l'infanticide feminin, bien 
qu'il soit difficile d'avoir des donnees siires concernant cette pratique. 

La grande majorite des groupes feministes des pays en developpement 
condamnent l'elimination des foetus, qu'ils soient de sexe masculin ou de 
sexe feminin, considerant implicitement que la preference sexuelle ne peut 
justifier un avortement. En Occident, les feministes sont divisees sur la 
question (Mies, 1989). Pour nombre d'entre elles, la liberte en matiere de 
procreation suppose le droit d'eliminer un foetus de sexe feminin ou de sexe 
masculin, le choix du sexe faisant partie du choix en matiere de 
procreation. 

II n'est pas douteux que les NTR progresseront au point que la pre-
determination du sexe finira par coilter moires cher, pourra se pratiquer 
plus tot et sera peut-etre plus precise. Il semble qu'on pourra la pratiquer 
des le stade de la FIV ou de l'embryon, de sorte qu'elle deviendra plus 
courante qu'elle ne l'est déja, surtout dans les pays qui manifestent une 
preference marquee pour les garcons. 

En Inde, la predetermination du sexe est massivement pratiquee. 
Dans le Maharastra, on denombrait en 1982 dix cliniques pratiquant 
l'amniocentese dans le but de determiner le sexe du foetus. En 1987, de 
500 a 600 cliniques pratiquaient l'amniocentese et la biopsie du chorion. 
En 1990, leur nombre atteignait le millier environ. Gametric Inc., des 
Etats-Unis, a ouvert des cliniques en Inde, a Singapour, a Taiwan, en 
Egypte, en Malaisie, en Jordanie et au Pakistan. Pivet, une entreprise 
australienne, en a ouvert au Bresil, en Inde, en Malaisie et en Indonesie 
(Raymond, 1990). La predetermination du sexe est, et de loin, le debouche 
le plus interessant de l'industrie de la reproduction qui est en train de 
s'etablir a l'echelle internationale. 

En reponse aux intenses pressions exercees par les groupes femi-
nistes, le Maharastra a adopte en 1988 une loi interdisant le choix du sexe. 
Comme les cliniques sont mal reglementees et que la loi est mal appliquee, 
son adoption n'a pas change grand-chose. Mais, puisqu'elle prevoit une 
petite amende pour les medecins, la suspension de leur permis pendant 
deux ans ainsi qu'une peine de prison d'un an, son adoption a fait 
augmenter le prix de la technique de predetermination du sexe. Il est 
interessant de noter que, bien que la preference pour les fils soit generale 
dans l'ensemble du pays, la demande pour la predetermination du sexe est 
extremement forte dans le nord du pays et demeure forte tant dans les 
Etats les plus pauvres (et donc les plus en retard) que dans les Etats les 
plus riches. De fait, la proportion femmes-hommes dans ces regions est 
une des plus largement deficitaire au pays (Women's Centre, 1990). 

Entre 1972 et 1982, environ 80 000 foetus de sexe feminin ont ete 
elimines, en Inde, a la suite de tests de predetermination du sexe. En 
1984-1985, une clinique de Bombay a, a elle seule, elimine pres de 
16 000 foetus, dont la presque totalite etaient de sexe feminin. Les Indiens 
et Indiennes qui resident a l'etranger, au Royaume-Uni par exemple, 
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veulent souvent connaitre le sexe du fcetus. Il est vrai qu'ils sont loin d'être 
les seuls a cet egard. 

D'apres une etude realisee par Wertz et Fletcher (1989), ii semble que 
les pays occidentaux ont tendance a tolerer de plus en plus le choix du sexe 
de l'enfant. Toutefois, les auteurs condamnent cette pratique pour des 
raisons morales et reclament que la profession medicale g se prononce des 
maintenant contre le choix du sexe » (ibid., 1989, p. 27). (Traduction) 

Le choix du sexe viole le principe de l'egalite entre les hommes et les 
femmes et perpetue les stereotypes sexuels, le sexisme et toutes sortes de 
coutumes qui sont discriminatoires envers la femme (par exemple, celle de 
la dot). Cette pratique a de graves consequences, particulierement dans les 
societes oil les filles ont une qualite de vie — sur le plan de la nutrition, des 
soins de sante et de l'instruction — déjàsensiblement inferieure a celle des 
garcons (Waldron, 1987). L'utilisation du DPN a des fins non medicales (le 
sexe n'etant pas une maladie) mobilise des ressources medicales precieuses 
pouvant etre affectees a des fins plus productives et mine la legitimite du 
DPN. 

Cette pratique a, au Canada, des repercussions qui sont loin d'être 
evidentes. On peut penser que le Canada n'a pas l'obligation morale de se 
preoccuper de la situation dans les pays en developpement. A l'oppose, on 
peut penser qu'un pays qui a frequemment exprime des preoccupations au 
sujet des droits de la personne tant chez lui qu'a l'etranger, se doit d'agir. 
Nous y reviendrons plus loin. 

En resume, selon l'auteur, vouloir choisir le sexe de son enfant est une 
justification inacceptable pour obtenir un avortement. Beaucoup estiment 
que c'est lA banaliser et deconsiderer une decision grave et difficile tant 
pour les femmes que pour les hommes. Si cette justification de l'avorte-
ment est acceptee, elle rendra probablement plus difficile la lutte pour la 
liberalisation des lois sur l'avortement. 

Commercialisation des gametes, des embryons, des fcetus, 
des enfants et des femmes 

Outre la controverse autour du choix du sexe comme justification a 
l'avortement, it y a la controverse autour de la commercialisation des fcetus. 
Savoir qu'elles peuvent etre payees pour un fcetus avorte pourra suffire a 
convaincre les femmes pauvres et miserables de se faire avorter. Et effec-
tivement, on pretend qu'il existe un nombre croissant de cas de grossesses 
provoquees deliberement pour produire des fcetus, dans le but d'obtenir des 
tissus destines a la transplantation (Raymond, 1990; Kitzinger, 1991). 

Les organes et les tissus fcetaux peuvent etre precieux pour le 
traitement des maladies, la fabrication des produits pharmaceutiques et la 
recherche biomedicale. Bien qu'il soit tres difficile d'obtenir des donnees 
sfires, certains pretendent que la commercialisation et le « marche des 
fcetus sont en expansion (Raymond, 1989a). La possibilite de recourir 
des tissus fcetaux pour traiter des maux comme la maladie de Parkinson, 
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la maladie d'Alzheimer, le diabete et d'autres maladies ne pourra que faire 
accroitre la demande. Le cas echeant, on craint que 4  ruterus en tant que 
fabrique de foetus » ne devienne realite, surtout dans les pays en 
developpement (Roberts, 1988; Raymond, 1989a, 1991; Dixon-Mueller, 
1990; Women's Centre, 1990; Kitzinger, 1991). 

Pareille eventualite ne peut manquer de susciter des dilemmes. Elle 
pourrait representer une menace supplementaire au droit a l'avortement. 
Pour produire des organes ou des tissus de meilleure qualite, l'avortement 
pourrait etre pratique plus tard durant la grossesse, augmentant ainsi les 
risques pour la femme enceinte. Cette situation pourrait compliquer la 
question fres controversee et encore irresolue des droits du foetus et de son 
statut en tant que personne. Il est en outre difficile d'imaginer leurs 
consequences sur la notion qu'on se fait des devoirs maternels ainsi que 
sur les sentiments et les attitudes actuels a regard des dons d'organes ou 
de tissus, sans compter toutes les autres incidences possibles. 

Une chose en tous cas est sure : la commercialisation des tissus 
fcetaux se fera en provenance des pays en developpement et a destination 
des pays developpes. Dans l'ensemble, l'industrie des tissus humains 
echappe a toute reglementation, et les codes et la reglementation existants 
n'ont pas ete cons us en fonction des recents progress de la technologie 
medicale. On ne connait pas au juste l'importance du marche actuel des 
foetus et cette « industrie » n'est pas encore structuree. Mais, etant donne 
le potentiel du marche des foetus, il est urgent d'adopter des conventions 
et des reglements a la fois humanitaires et raisonnables pour toutes les 
questions qui entourent l'avortement et l'utilisation des tissus fcetaux. 

Les lois qui regissent la commercialisation des tissus biologiques 
humains par les donneurs ou les acheteurs (les chercheurs et les societes 
pharmaceutiques) ne sont pas encore parfaitement claires. On n'a pas 
encore tranche la question de savoir qui exerce le droit de propriete ou le 
droit de disposer des cellules et des tissus d'une personne, une foss que 
ceux-ci ont ete preleves pour fins de traitement ou de recherche. Il existe 
une crainte tits reelle de rabaisser le corps au niveau d'une vulgaire 
marchandise soumise au marchandage le plus ehonte. 

La commercialisation du sperme, des ovules et des derives de la 
conception (notamment les embryons) est déjà une realite; dans bien des 
pays, les donneurs de sperme et d'ovules qui ne font pas partie d'un 
programme de FIV sont remuneres. Cette pratique est controversee, parce 
qu'elle presente des dangers pour la sante de la femme. Elle peut egale-
ment mener a un prejuge de classe et a l'exploitation. La question de 
savoir s'il est necessaire ou desirable de commercialiser les gametes et les 
embryons est discutable. Les arguments qu'on presente pour autoriser la 
commercialisation, par exemple s'assurer de la qualite du produit, diminuer 
les risques et assurer un approvisionnement suffisant, ne sont pas absolu-
ment convaincants parce que, en principe, it est possible d'obtenir le meme 
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resultat par une entente non commerciale, comme cela se fait dans le cas 
des organes donnes pour transplantation. 

II semble qu'on se soit lance beaucoup trop rapidement dans la 
commercialisation des tissus humains, sans en avoir debattu publiquement 
et sans s'etre interroge sur les aspects ethiques de la question. Le Conseil 
de l'Europe (1986), notamment a recommande que la commercialisation des 
tissus fcetaux et des embryons a des fins therapeutiques, scientifiques ou 
commerciales soit strictement interdite. Dans chaque pays, des commis- 
sions officielles d'enquete ont recommande de dissocier la decision de la 
femme de se faire avorter et la decision d'utiliser le foetus a des fins 
medicales ou scientifiques; ces pays ont egalement recommande de disso-
cier les medecins qui pratiquent I'avortement, des chercheurs en medecine 
qui utiliseront les tissus fbetaux et les embryons a des fins de recherche 
(Brody, 1990). 

Plus controversee encore est la commercialisation de la maternite —
la « maternite de substitution N (ou d'« uterus loue »), de « services de 
gestation remuneres » et de « gestation commerciale A (Annas, 1984; Elias 
et Annas, 1986; Winkler, 1988; Raymond, 1989a; Ewing, 1990; Holmes, 
1990). La maternite de substitution est pratiquee a petite echelle dans les 
pays en developpement, mais on craint qu'elle ne finisse par prendre les 
proportions d'une industrie. Les femmes des pays en developpement 
pourraient probablement louer leurs services moins cher a des couples 
occidentaux. Les feministes exagerent peut-etre les risques de coercition, 
mais pourraient bien avoir raison de craindre que ces femmes ne se fassent 
exploiter. 

On peut plaider de facon convaincante pour la simplification et la 
liberalisation des regles en matiere d'adoption internationale. On pretend 
qu'existe reellement un trafic de femmes et d'enfants aux fins de 
procreation bien qu'on n'en connaisse pas l'importance exacte (Raymond, 
1989a, 1991). Les medias ont fait etat de nombreux cas choquants de 
reseaux illegaux d'adoption ainsi que de vols et de ventes d'enfants pris 
dans des hOpitaux, des cliniques ou dans les rues des pays d'Amerique du 
Sud et d'Asie. Dans de nombreux pays d'Asie du Sud, de tres jeunes fines 
sont vendues pour la prostitution. Le phenomene n'est pas nouveau : le 

trafic de lathes 0 fait l'objet de manchettes desolantes depuis bien des 
annees (Serrill, 1991). En Thailande, en Coree et au Sri Lanka, on dit que 
des medecins, des avocats et des fonctionnaires corrompus prennent part 
a ce trafic (Raymond, 1991). Des organismes prives d'aide prennent 
egalement part au trafic de bebes et d'enfants. On pretend egalement que 
des enfants ont ete vendus ou enleves dans le but d'en obtenir des organes 
pour faire des transplantations, mais ces allegations n'ont pas ete 
confirmees (Raymond, 1989b). 

La question de la maternite de substitution suscitera sans doute la 
controverse longtemps encore. Les " courtiers A occidentaux, aux Etats-
Unis surtout, recourent de plus en plus a des femmes des pays en deve-
loppement, parce que leurs services content moins cher, et parce qu'elles 
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ont tendance a etre plus passives et a poser moms de questions (Raymond, 
1989a). Dans de nombreux pays, bien des femmes sont tout a fait dis-
posees a etre meres porteuses ou a vendre leur enfant a naitre. Certaines 
personnes sont d'avis que les droits en matiere de procreation englobent le 
droit de recourir a une mere porteuse. Toutefois, ces droits pourront avoir 
des consequences malheureuses pour les femmes des pays en develop-
pement : tomberont-elles en « servitude genesique D, comme certaines 
feministes Font avance? 

Incidences sur le Canada 

Les etudes sur les NTR dans les pays en developpement sont assez 
recentes et encore assez rares, aussi faudrait-il avoir plus de donnees, de 
documentation, de recherche et d'analyses. En outre, ce qu'on sait de la 
situation dans le domaine est plutOt inquietant, et laisse supposer qu'un 
supplement de recherche tant par des organisations professionnelles que 
par des organisations internationales est necessaire. 

Il est difficile de dire jusqu'd quel point les problemes que posent les 
NTR a l'etranger devraient influencer les politiques, les lois et les proce-
dures au Canada dans le domaine. Evidemment, les politiques cana-
diennes doivent essentiellement etre dictees par la situation et la realite 
canadiennes. Toutefois, le fond du debat autour de ces techniques est a 
peu pres le m8me dans les pays developpes et dans les pays en 
developpement. Le Canada ne peut tout simplement pas agir dans 
I'isolement complet, sans se soucier de ce que pensent les autres pays. 
Comme nous rayons exposé precedemment, it existe des themes et des 
preoccupations universels, qui transcendent les frontieres nationales et 
politiques. Effectivement, les differences qu'on peut relever sont essen-
tiellement dues a la pauvrete generalisee, au statut inferieur de la femme 
et a l'absence relative de liberte en matiere de procreation dans les pays en 
developpement, et non pas a. un avantage technique que les pays 
developpes auraient sur les autres pays. Il faut done se demander ce que 
le Canada peut et doit faire pour relever le defi. 

Dans le cas oii le Canada accorde une aide a. un pays en developpe-
ment, it pourrait examiner la possibilite d'insister davantage sur sa 
strategie d'integrer les « femmes au developpement D. Dans le cadre de 
cette strategic, l'aide etrangere est accord& a. des projets de developpement 
qui privilegient les femmes. L'une des conditions de cette aide est que le 
projet vise profite explicitement aux femmes du pays beneficiaire. Le 
Canada pourrait etendre cette strategie a d'autres projets d'aide, 
particulierement dans le domaine de l'enseignement primaire et de 
l'enseignement secondaire et, eVidemment, dans le domaine de la sante. 
C'est-d-dire que, tant dans le domaine de la sante que dans celui de 
l'education, les projets devraient etre pergus comme etant particulierement 
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avantageux pour les femmes. Il ne fait pas de doute que dans la plupart 
des pays en developpement, les femmes sont particulierement desavan-
tagees sur le plan du developpement socio-economique. 

En outre, le Canada pourrait, par l'intermediaire de l'Agence cana-
dienne de developpement international, assurer une plus grande aide 
financiere et logistique aux organisations non gouvernementales, tant 
canadiennes qu'etrangeres, qui ceuvrent dans le domaine des droits et de 
la sante des femmes. II pourrait egalement soutenir davantage les pro-
grammes bilateraux de planification familiale qui sont ou qui pourraient 
etre a l'avantage des femmes, par exemple lorsqu'il s'agit de mettre a leur 
port& des contraceptifs plus stirs et plus efficaces. Le Canada pourrait 
promouvoir la sante des females des pays en developpement en appuyant 
le Programme special de recherche, de developpement et de formation a la 
recherche en reproduction humaine de l'OMS (Fathalla, 1988). Dans le 
cadre de ce programme, dont les ressources sont limitees (ibid.), it serait 
possible de tenter un effort global pour developper et mettre a l'essai des 
techniques de reproduction, specialement lorsque les techniques existantes 
ne sont pas satisfaisantes ou la oti it n'existe pas de recherche. Le 
programme sert egalement a former des ressources locales qui s'occuperont 
des problemes locaux en utilisant les meilleures techniques disponibles. 

En outre, la recherche parrainee par le Canada (ou qui fait appel a des 
chercheurs canadiens) devrait etre utilisee pour elaborer des codes 
d'ethique acceptables de part et d'autre et qui respecteraient en meme 
temps les conventions et accords internationaux (le Centre de recherches 
pour le developpement international et le Conseil de recherches medicales 
du Canada ont sans doute une experience considerable a cet egard). On 
constate, dans le monde entier, un regain d'interet pour rethique bio-
medicale, particulierement dans le domaine de la recherche. Le Conseil de 
recherches medicales du Canada (1988) y a d'ailleurs contribue de facon 
significative en parrainant la conference « Pour une ethique internationale 
en recherche sur des sujets humains » et en en publiant le compte rendu. 
Plus recemment, l'American Society of Law and Medicine a publie un 
volume special intitule Research on Human Populations: National and Inter-
national Ethical Guidelines (Dickens et al., 1991). Ces deux documents 
renferment des conseils que le gouvernement du Canada pourrait mettre 
a profit lors de ses interventions dans les deliberations des organisations 
internationales, et aussi pour elaborer son propre code d'ethique pour la 
recherche effectuee dans les pays en developpement. 

L'interdiction de la maternite de substitution (payer une femme pour 
qu'elle porte un enfant) et de la commercialisation des tissus fcetaux et des 
embryons est importante pour les femmes des pays en developpement. Les 
questions de choix du sexe et du trafic d'enfants sont egalement importants 
et exigent qu'on s'en occupe. Pretendre ignorer que des couples canadiens 
adoptent des enfants etrangers sans respecter les lois ou les regles 
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d'ethique n'est ni une politique, ni une conduite sages : 11 est necessalre de 
faire un effort concerts pour interdire ces adoptions. 

Le Canada vient tout juste de conclure avec la Roumanie un accord 
important (le premier du genre) qui protege les interets de l'enfant en 
faisant en sorte que, dans les deux pays, les services officiels d'aide a 
l'enfance s'occupent directement des cas d'adoption (Hum, 1992). On 
devrait tenter de conclure des accords bilateraux du genre avec les pays en 
developpement, et le fruit de cette experience devrait etre transmis aux 
organisations internationales approprides et transpose dans des conven-
tions internationales. II y a beaucoup a faire encore pour ameliorer les 
politiques et les reglements regissant les adoptions internationales. 

Au niveau international ou multilateral, le Canada peut se prevaloir 
des divers pactes et declarations internationaux sur les droits de la 
personne dont it est signataire, notamment (mats pas exclusivement) la 
Convention sur l'elimination de toutes les formes de discrimination a 
regard des femmes, le Pacte international relatif aux droits economiques, 
sociaux et culturels, la Convention relative aux droits de l'enfant ainsi que 
le Pacte international relatif aux droits civils et politiques (Cook et Haws, 
1986; Cook, 1990). Le Canada devrait insister davantage sur l'importance 
d'etablir des- rapports concernant la mise en oeuvre des droits de la 
personne et sur une plus grande precision dans ces rapports (c'est-a-dire, 
sur un examen et une evaluation sur le plan ethique). Ces responsabilites 
pourraient etre assumees par le Comite pour l'elimination de toutes les 
formes de discrimination a regard des femmes, groupe international 
d'experts charges de faire appliquer la Convention sur l'elimination de la 
discrimination a regard des femmes. Ce groupe definit la discrimination 
comme toute distinction, exclusion ou restriction fondee sur le sexe, pour 
les femmes ou qui a pour effet d'affecter ou d'annuler la reconnaissance, la 
jouissance ou l'exercice par celles-ci de libertes et de droits fondamentaux 
en matiere politique, economique, sociale, culturelle, civile ou dans tout 
autre domaine. Le Comite a donc un champ d'action tres large qui, 
recoupant de nombreux droits fondamentaux, est considers comme « utile 
pour mettre en relief d'importantes preoccupations relatives a l'execution 
des conventions (internationales) » (Cook et Haws, 1986, p. 52). 
(Traduction) 

Toutefois, ilexiste peu de mecanismes internationaux pour obliger les 
pays refractaires a faire respecter ces conventions. Le Canada devrait 
encourager les organismes internationaux habilites a faire respecter les 
dispositions sur les droits de la personne (comme les Nations unies et la 
Cour Internationale de justice) a prendre les mesures necessaires. Dans 
l'intervalle, le Canada pourrait examiner la possibilite de suspendre son 
aide aux pays qui contreviennent aux conventions et pactes internationaux; 
toutefois, dans la pratique, Il peut s'averer difficile d'assujettir l'aide 
financiere au respect des droits de la personne, car le Canada serait oblige 
de faire la meme chose partout. En outre, proceder de cette facon a 
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tendance a aggraver la situation des victimes — ce qui est un double 
malheur — et a mettre en peril l'aide directe que les organisations non 
gouvernementales peuvent assurer a la population demunie d'un pays. 
Plutot que de refuser de l'aide aux pays recalcitrants, il vaudrait mieux 
recompenser discretement les pays qui essaient d'ameliorer leur « fiche » et 
qui y reussissent. Mais cette methode comporte aussi des inconvenients. 

Il semble egalement necessaire d'adopter des conventions inter-
nationales sur les echanges ou le trafic entre pays de maternite de 
substitution et de tissus fcetaux et reproducteurs. La commercialisation 
des gametes, des embryons et des tissus fcetaux ainsi que la maternite de 
substitution soulevent toutes sortes de problemes complexes sur les plans 
ethique, juridique et economique. Le Canada serait mal avise de preconiser 
l'adoption de certaines politiques ou de certaines procedures concernant la 
commercialisation, mais il est important qu'il fasse part de ses preoccupa-
tions aux organismes internationaux appropries. En l'absence de codes et 
d'accords internationaux, it y a risque que la commercialisation des tissus 
et des services genesiques s'etende, situation a laquelle it pourrait etre 
difficile de remedier plus tard. Comme nous l'avons dit plus haut, les 
conventions et codes existants ne sont pas efficaces a cet egard. 

En tant que membre de nombreuses organisations ceuvrant dans le 
domaine de la planification familiale, le Canada pourrait essayer d'exercer 
son influence dans l'elaboration des programmes de sante genesique, des 
priorites de recherche et des politiques touchant les techniques de contra-
ception ainsi qu'en matiere de planification familiale en general dans les 
pays en developpement, de fawn a pouvoir mieux remedier aux pratiques 
dont il a ete question plus haut. Le Canada devrait plaider pour que les 
organismes internationaux financent plus genereusement les efforts de 
planification familiale de facon que toutes les femmes, sans distinction 
d'etat civil ou de condition sociale, puissent avoir acces a des services de 
sante adequats. 

Enfin, les corps professionnels au Canada, particulierement les 
medecins et les infirmieres pourraient, par l'intermediaire de leur code de 
deontologie, influencer les organismes internationaux existant dans leurs 
domaines respectifs en ce qui concerne la procreation et la planification 
familiale. Ces professions et les gouvernements du Canada auraient 
avantage a se renseigner plus a fond sur l'utilisation et les repercussions 
des NTR dans les pays en developpement. Si les Nations unies et les 
organisations professionnelles de sante plaidaient pour qu'on recueille des 
renseignements, ce serait déjà une bonne base pour des initiatives et des 
interventions futures. 

Les NTR ne sont pas mauvaises en soi. Toutefois, pour bien en 
&valuer les utilisations, il est important de comprendre a quels abus elles 
peuvent dormer lieu. Abusus non tollit usum (l'abus n'exclut pas l'usage) 
dit la locution latine, en d'autres termes, l'abus que l'on peut faire d'une 
chose ne doit pas forcer necessairement de s'en abstenir. Le Canada 
devrait jouer un Pile dans l'elaboration de principes d'ethique et de 
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reglements regissant les techniques de reproduction, et continuer a 
defendre ardemment les droits de la personne et a s'opposer vivement a la 
discrimination a regard des femmes dans les pays en developpement. 
Toutefois, ii doit s'assurer auparavant que ses propres pratiques sont au-
dessus de tout reproche face a la communaute internationale, et qu'elles 
presentent des exemples des droits negatifs et des droits positifs reconnus 
comme un minimum a ses citoyens et citoyennes. 
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Mandat 
(approuve par Son Excellence le gouverneur general 

le 25 octobre 1989) 

Le Comite du Conseil prive, sur Ia recommandation du Premier Ministre, et en 
vertu de la partie I de la Loi sur les enquetes et sous le Grand Sceau, 
etablira Ia Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction, 
dans le but de faire enquOte et de presenter un rapport sur les progres 
actuels et previsibles de la science et de Ia medecine en matiere de 
techniques de reproduction, sur le plan de leurs repercussions pour Ia sante 
et la recherche et de leurs consequences morales, sociales, economiques et 
juridiques ainsi que pour le grand public, et de recommander des politiques et 
mesures protectrices a adopter, au sujet principalement, 

des repercussions des nouvelles techniques de reproduction sur le 
bien-titre et la fertilite des femmes; 

des causes, du traitement et de la prevention de l'infertilite chez les 
hommes et les femmes; 

de Ia reversibilite des techniques de sterilisation, de ['insemination 
artificielle, de la fecondation in vitro, des transplantations 
d'embryons, des techniques de depistage et de diagnostic 
prenatals, de la manipulation genetique et des interventions 
therapeutiques pour corriger des anomalies genetiques, des 
techniques de choix du sexe, des experiences sur l'embryon et des 
transplantations de tissu foetal; 

des mesures d'ordre social ou juridique, telles le recours a une 
mere porteuse, ['intervention de la justice durant la grossesse et a 
la naissance, et la "propriete" de ('ovule, du sperme, de l'embryon 
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toute connaissance de cause, le statut des donneurs de gametes et 
Ia confidentialite, ainsi que de ('incidence de ces services sur tous 
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des ramifications economiques de ces techniques, par exemple, 
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['application de la Loi sur les brevets, et le financement de la 
recherche et des methodes utilisees, y compris le traitement de 
l'infertilite. 
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