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Introduction

La plupart des Canadiens et des Canadiennes considérent comme trés important d’avoir des
enfants et de leur assurer une bonne santé. Cependant, certaines personnes ne peuvent pas
atteindre ces objectifs sans aide. En tant que société altruiste, le Canada devrait aider ces
citoyens a réaliser leurs aspirations profondes, mais la technologie employée 2 cette fin peut
également donner lieu a des abus, et avoir des conséquences nuisibles aux personnes et 2 la
société. Il convient d’agir sur le plan national afin de garantir que les nouvelles techniques de
reproduction ne soient pas mal utilisées, mais soient employées avec les précautions
appropri€es. C’est la responsabilité du gouvernement fédéral, au nom de la société, de fixer
les fronti¢res de I’utilisation ces techniques, d’interdire celles qui sont contraires aux valeurs
éthiques et sociales des Canadiens et des Canadiennes, et de mettre en place une
réglementation visant a assurer qu’on ne fasse des autres que des usages légitimes et
bénéfiques. Seul le gouvernement fédéral a le pouvoir de mettre sur pied un systéme de
gestion de ces techniques. Dans I'intérét de la protection des citoyens canadiens, le
gouvernement fédéral a la responsabilité de le faire.

Sur le plan international, aucune autre commission d’enquéte portant sur les nouvelles
techniques de reproduction ne s’est vu confier un mandat aussi vaste, et aucune autre n’a
examiné ce sujet d’un point de vue spécifiquement canadien. La Commission a étudié ces
questions dans le contexte particulier au Canada, c’est-2-dire dans le cadre des valeurs et
attitudes, de la structure sociale, de la géographie, des institutions, et des systémes de santé et
sociaux que l’on trouve au pays. La portée de nos recommandations et ’envergure de notre
rapport final €tabliront un précédent sur le plan international, compléteront d’autres activités
internationales dans ce domaine, et presseront le gouvernement fédéral de jouer un role de
chef de file sur le plan international afin de protéger la société contre les utilisations
dangereuses et contraires a 1’éthique des nouvelles techniques de reproduction.

A P’intérieur de limites claires sur le plan éthique, on ne doit offrir les techniques que d’une
maniere siire et équitable, et en rendant des comptes de ses activités. Ainsi, il n’est pas
éthique d’offrir des procédures ou des traitements dont la valeur n’est pas démontrée, et il est
irresponsable d’y consacrer des ressources du systéme public de santé. On n’a fait la preuve
de I’efficacité que de quelques-uns des traitements existants, et un grand nombre de ce ceux-
ci doivent €tre évalués a ’aide de recherches. Le Canada a besoin d’un systéme de
réglementation et de surveillance congu afin de protéger les Canadiens et les Canadiennes, et
de garantir que I’on n’offre que des traitements sirs et efficaces, que 1’on tient les dossiers
appropriés, que I’on a recours a des mécanismes de consentement éclairé, et que 1’on effectue
des recherches utiles et bénéfiques.

Le systeme national proposé, s’il doit servir les intéréts des Canadiens et des Canadiennes,
nécessite €galement une importante participation et un fort leadership de la part des provinces
et des professions en cause. Il faut mettre en place une approche rationnelle a la gestion des
soins de santé, coordonner les décisions touchant 1’affectation des ressources et le choix des
services a offrir, et ce, a la lumiére d’une approche de la pratique médicale qui soit fondée
sur les preuves. Seule cette approche nous permettra de conserver notre systéme d’acces
universel aux soins de santé.
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Les nouvelles techniques de reproduction sont en pleine évolution. La réaction du Canada aux
questions actuelles et futures doit étre fondée sur une information précise et exhaustive, et
doit étre conforme aux valeurs des Canadiens et des Canadiennes. La structure que nous
avons recommandée assurera la participation du public et I’obligation de rendre des comptes,
et garantira que les techniques qui seront mises au point dans 1’avenir seront utilisées d’une
fagon bénéfique et éthique.



3

Comment la Commission a effectué ses travaux

Avant d’en arriver a rédiger des recommandations concernant la fagon de traiter les nouvelles
techniques de reproduction dans notre pays, la Commission a consulté et a écouté des
Canadiens et des Canadiennes de tous les secteurs de la société, et a effectué des recherches
et des analyses critiques de I’information touchant ces techniques. Ces travaux étaient répartis
en deux grands volets — les consultations et les communications avec les Canadiens et les
Canadiennes, et la recherche et I’évaluation des techniques et des questions connexes.

Consultations et communications

La Commission a écouté des Canadiens et des Canadiennes de tout le pays, et a contribué a
diffuser de I’information concernant les questions visées par son mandat. Dans le cadre des
programmes de consultations et de communications, la Commission a réalisé les activités
suivantes :
® des audiences publiques dans 17 centres répartis dans tout le Canada (participation
de 2 000 personnes);
m des lignes téléphoniques sans frais (6 000 communications);
® des rencontres d’information avec des groupes nationaux s’intéressant aux
techniques; i
® des enquétes nationales sur les valeurs et les attitudes des Canadiens et des
Canadiennes (15 000 répondants);
® la publication de 14 recherches, sur divers sujets, afin d’informer et d’éduquer les
Canadiens et les Canadiennes et de stimuler I’intérét du public et la discussion de
ces questions;
® |a distribution de plus 50 000 copies de notre bulletin, Bilan @ ce jour;
® ]a distribution de plus de 250 000 documents d’information, comme trousses
d’information, brochures et documents a 1’usage des revues, des journaux et des
réseaux de télévision.

Recherche et évaluation

Les travaux de recherche et d’analyse ont entrainé la participation de plus de 300 professeurs
et chercheurs universitaires, issus de 60 disciplines, et provenant de 21 universités
canadiennes et de 27 hopitaux et autres établissements. Le programme a donné lieu a 130
projets de recherche, publiés en 15 volumes. On y traite notamment des sujets suivants :
® recherche et analyse de la prévalence, des facteurs de risque et de la prévention de
I’infertilité; méthodes de procréation assistée; diagnostic prénatal; génétique;
recherche sur les zygotes humains; utilisation des tissus feetaux; répercussions
sociales, éthiques et autres de ces recherches;
analyse des expériences d’autres pays avec ces techniques;
® analyse du contexte social des techniques, et notamment des valeurs des Canadiens
et des Canadiennes, ainsi que des systémes sociétaux li€s aux questions de
reproduction, comme les systémes de santé, d’éducation et juridique, et d’autres
institutions; '
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® ¢valuation des secteurs pertinents du droit et de 1’éthique.

Ces deux domaines d’activité ont permis & la Commission de produire, pour la premiére fois,
un portrait de ’infertilit€ et de I’utilisation des nouvelles techniques de reproduction au pays,
et de fournir une analyse approfondie des conséquences sociales, éthiques et juridiques du fait
d’utiliser ou non ces techniques. Pour formuler nos recommandations, nous nous sommes
fondées sur trois ordres de considérations : des principes éthiques clairement formulés, les
valeurs des Canadiens et des Canadiennes telles qu’elles nous ont été communiquées dans nos
consultations et nos enquétes, et la conviction que les décisions concernant 1’offre de
procédures médicales devaient €tre fondées sur des preuves. Dans les prochaines pages, nous
présenterons les éléments fondamentaux des principaux sujets dont nous avons traité — ce
que nous avons découvert, ce que nous en avons conclu, et ce que nous recommandons dans
chaque cas.
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Une réglementation responsable : la Commission nationale des techniques de
reproduction (CNTR)

A la lumiére de I’information recueillie, et qui a été évaluée conformément a un cadre
d’analyse €éthique, la Commission en est arrivée a la conclusion que certaines techniques de
reproduction et certaines utilisations de ces techniques sont contraires a 1’éthique et aux
valeurs des Canadiens et des Canadiennes — et devraient donc étre prohibées. D’autres
techniques sont potentiellement bénéfiques, si elles sont utilisées de fagon éthique et
responsable. Cela signifie qu’il faut mettre en place un syst¢éme de contrdle, d’agrément et de
surveillance des activités dans ce secteur.

La Commission recommande que le gouvernement crée un organisme de réglementation et
d’agrément, la Commission nationale des techniques de reproduction (CNTR), avec mandat
de surveiller la recherche, les techniques et les pratiques. Il est urgent d’agir dans ce secteur
dont I’évolution technologique est rapide, afin que dans tout le pays on utilise les mémes
techniques et de la méme fagon, et que les utilisateurs soient tenus de rendre des comptes au
public. C’est la la seule fagon de garantir qu’on trouve dans ce secteur la combinaison
nécessaire de ressources, de compétence et d’expérience, et ce, dans toutes ses dimensions :
¢thique, sociale, juridique, scientifique et médicale. Seul le gouvernement fédéral peut mettre
sur pied un tel syst¢me, et le gouvernement se doit de le faire afin de remplir sa
responsabilité¢ de protéger les citoyens et la société.

Toutes les techniques donnent lieu & un certain nombre d’exigences identiques : le besoin
d’une information fiable pour guider les politiques et la pratique; le besoin de normes et de
lignes directrices concernant 1’organisation et la prestation des services; le besoin de moyens
efficaces d’assurer la conformité; 1’obligation de rendre des comptes. L’approche que nous
proposons se fonde sur les meilleures normes et pratiques des spécialités médicales en cause,
déja en usage dans certaines cliniques canadiennes. Ces normes devraient étre complétées, et
devraient faire partie intégrante du systéme d’agrément.

Nous recommandons que la CNTR soit composée de douze membres représentant un large
éventail d’expériences et de points de vue. Il conviendrait d’entreprendre des consultations
afin d’augmenter I’apport et la participation du public. La Commission devrait comprendre un
nombre important de membres féminins, au moins la moitié.

Pour que le public participe au fonctionnement du systéme, et afin d’élaborer des politiques 2
mesure que de nouvelles questions se présenteront, nous recommandons que la CNTR
comprenne toujours des membres informés des intéréts et des perspectives des personnes
handicapées, des personnes infertiles et des membres des minorités raciales. On devrait
trouver au sein de la Commission un large éventail de compétences, notamment en médecine
de la reproduction, en éthique, en droit et en sciences sociales.

Nous recommandons que le mandat de la CNTR comprenne cinq secteurs de responsabilité
réglementaire, au sein desquels la prestation des services serait sujette & un agrément
obligatoire par I’un des cinq sous-comités mis sur pied a cette fin. Il s’agit des secteurs



suivants :
]

la collecte, le stockage et la distribution du sperme, et la prestation de services
d’insémination assistée;

les services de conception assistée, y compris 1’extraction et 1’utilisation des ovules;
le diagnostic prénatal;

la recherche sur les zygotes humains (embryons);

la fourniture de tissus foetaux humains a des fins de recherche ou a d’autres fins
particuliéres.

Les audiences concernant I’agrément seraient publiques, et, pour obtenir un permis, on devrait
se conformer a certaines normes et conditions. Les principales fonctions de ces cinq secteurs

d’autorité
[ ]
(]
]

réglementaire seraient les suivantes :

agréer les praticiens dans le secteur, établir des normes et surveiller la pratique;
recueillir, évaluer, diffuser et stocker de 1’information;

faire des consultations, et aider & coordonner et a faciliter la collaboration
intergouvernementale dans le secteur;

se tenir au courant des techniques et des pratiques futures et établir des politiques a
leur égard.

En outre, nous recommandons que soit mis sur pied un sixi¢me sous-comité dont la principale
responsabilité serait le secteur de la prévention de I’infertilité. Ce sous-comité serait chargé de
recueillir et d’évaluer les données touchant les causes de I’infertilité, de promouvoir les
efforts coopératifs de recherche au Canada et au niveau international, et de mettre au point
des options réglementaires, dans le domaine de 1’éducation publique ou autre, visant 2
prévenir ou a réduire 1’incidence de I’infertilité.

L’action nationale est nécessaire, mais non suffisante. Il faut également une forte participation
et un grand leadership des provinces et des professions concernées. La collaboration de toutes
ces parties assurera que le systéme serve les intéréts des Canadiens et des Canadiennes.
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Les nouvelles techniques de reproduction et le systéme de santé

Le systeme de santé est une source de fiert€ nationale pour les Canadiens et les Canadiennes.
I constitue une fagon tangible pour notre société d’exprimer I’attention et le soin qu’elle
accorde a ses membres. Il est important de gérer ce systeme de fagon responsable, et d’éviter
de le surcharger avec des fonctions ou des responsabilités qui seraient mieux remplies
ailleurs.

Pour la plupart des Canadiens et des Canadiennes, il est important d’avoir des enfants. S’il
existe des techniques siires et efficaces permettant d’atteindre cet objectif, celles-ci doivent
étre offertes dans le cadre du systtme de santé de fagon non discriminatoire. Nous songeons
particulierement au diagnostic prénatal pour des troubles sérieux, a la fertilisation in vitro
(FIV) en cas d’obstruction des trompes de Fallope, et a I’insémination par donneur en cas
d’absence de partenaire male fertile. Il est cependant contraire a 1’éthique d’offrir des
procédures ou des traitements dont I’efficacité n’est pas démontrée, et il est irresponsable d’y
consacrer des ressources publiques. Les procédures qui n’ont pas fait la preuve de leur
efficacité devraient étre considérées comme expérimentales, et étre controlées a ce titre. Les
ressources du systeme de santé€ sont limitées, et 1’utilisation continue de techniques
inefficaces, coliteuses, et dont I’efficacité n’est pas démontrée, nuit au systéme en
consommant des ressources qui demeurent improductives. En fait, si ’on utilisait dans tout le
systtme de santé une approche basée sur des preuves, la société pourrait faire un meilleur
usage des ressources existantes, et mieux gérer le systéme.

Les décisions concernant 1’affectation des ressources, 1’acceés aux techniques et la pratique
devraient €tre prises a la lumiére des résultats — c’est-a-dire que la pratique devrait étre
fondée sur des preuves. La CNTR dont la Commission recommande la création jouera un rdle
précieux dans I’établissement, 1I’administration et la diffusion de cette approche, en exigeant
des données sur les résultats, données qui serviront a orienter la pratique dans les centres
agréés.



Cadre éthique et principes directeurs

Pour guider ses délibérations, la Commission a utilis€ une orientation éthique globale — une
éthique de 1’altruisme — qui donne la priorité au souci mutuel et aux liens entre les
personnes et les collectivités, et s’attache a prévenir les conflits plutdt qu’a résoudre les
conflits existants. Dans ce cadre, nous avons utilis€ un ensemble de principes directeurs afin
d’évaluer comment I’utilisation d’une technologie donnée devait étre considérée, et quelles
conclusions on devait en tirer. Ces principes directeurs sont les suivants :

Autonomie individuelle. Les personnes devraient étre libres de décider comment vivre leur vie,
particuliérement en ce qui concerne leur corps et leurs engagements fondamentaux comme la
santé, la famille, la sexualité et le travail. Ce droit doit étre limité, car on ne doit pas nuire a
autrui, le contraindre ou le forcer de quelque maniére que ce soit, ni porter atteinte a la
stabilité sociale.

Egalité. Tous les membres de la collectivité ont droit 2 une attention et 2 un respect égaux.
Ce principe devrait €liminer toute pratique traduisant ou perpétuant 1’idée que certaines
existences valent moins que d’autres.

Le respect de la vie et de la dignité humaine. Toutes les formes de vie humaine ainsi que les
tissus humains doivent étre traités avec sensibilité et respect. Bien que la loi ne considére pas
les embryons comme des personnes, ils sont rattachés a la collectivité par leur origine et leur
potentiel.

La protection des personnes vulnérables. 11 convient de préter une attention particuliére aux
cas de déséquilibre de pouvoir tels que I’une des deux parties court le risque d’étre exploitée.
Ce déséquilibre peut découler du statut socio-économique, de 1’appartenance a un groupe
minoritaire ou d’un handicap : la société posseéde la responsabilité de protéger les personnes
vulnérables.

La non-commercialisation de la reproduction. Les €tres humains, ainsi que leurs tissus et
leurs capacités reproductives, ne devraient pas étre trait€s comme des produits qui peuvent
étre échangés pour de I’argent ou d’autres biens.

L’ utilisation correcte des ressources. Les besoins sont nombreux mais les ressources sont
limitées, de sorte que nous devons utiliser les ressources de fagon judicieuse. On ne doit pas
dépenser de ressources publiques pour des traitements inefficaces; il faut évaluer les
techniques si I’on veut vraiment gérer les ressources.

Obligation de rendre des comptes. Ceux qui détiennent le pouvoir, soit personnellement soit A
cause de leur role au sein du gouvernement ou d’autres secteurs, sont responsables de la fagon
dont ils I'utilisent.

L’ équilibre entre les besoins individuels et collectifs. Ni les intéréts collectifs ni les intéréts
individuels ne doivent primer automatiquement. En effet, les uns comme les autres doivent
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€tre pris en considération dans toute décision concernant les techniques de reproduction. La
Commission propose une stratégie qui tient compte des intéréts individuels et des intéréts
collectifs et conserve un lien nécessaire avec les deux ordres d’intéréts, en soulignant que la
Charte des droits et libertés exprime la position canadienne sur la relation entre les droits
individuels et les droits collectifs.
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Prévalence de I’infertilité

La Commission a réalisé la premiére enquéte canadienne visant a établir la prévalence de
I’infertilité¢ au pays chez les couples dans lesquels la femme est dgée de 18 & 44 ans. On a
découvert que 8,5 % des couples, soit 300 000 couples, mariés ou vivant en union libre
depuis au moins un an au moment de I’enquéte, étaient infertiles. Prés de 7 %, soit 250 000
couples marié€s ou cohabitant depuis au moins deux ans, étaient infertiles.

Cette estimation est utile pour les raisons suivantes :

® pour les décisions de politique publique concernant la planification des programmes
de prévention de I’infertilité et les programmes de traitement de 1’infertilité;

® comme base de comparaison pour les futures enquétes visant a établir si le taux
d’infertilité augmente ou diminue au Canada;

® 3 des fins de comparaison avec d’autres pays ou collectivités.
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Maladies transmises sexuellement (MTS) et infertilité

La prévention des MTS, et plus précisément de la chlamydia et de la gonorrhée, doit devenir
une priorit€ plus grande au Canada si nous voulons réduire la prévalence de ’infertilité dans
I’avenir. Les MTS causent la salpingite aigué, et environ 20 % de tous les cas d’infertilité
chez les couples sont imputables & des dommages aux trompes de Fallope de la femme causés
par les MTS.

La prévention des MTS devrait étre fondée sur des programmes de santé scolaire, afin de
renseigner les jeunes sur les risques a leur fertilité et la fagon de se protéger contre ces
risques. D’autres programmes devraient cibler les jeunes actifs sexuellement et A haut risque,
qui se trouvent a ’extérieur du systeme scolaire. Il conviendrait également d’accorder
davantage d’attention au role des médecins et des autres intervenants en santé dans la
prévention des MTS. Il est trés important d’effectuer des recherches sur 1’incidence des MTS
et d’évaluer les stratégies de prévention. Le role du sous-comité du CNTR dont nous
proposons la création serait de faciliter et de promouvoir une centration sur des politiques
efficaces pour la prévention de I’infertilité.
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Tabagisme et infertilité

On possede de plus en plus de preuves a ’effet que le tabagisme réduit la fertilité et
augmente les risques pour le feetus durant la grossesse. Les données concernant la réduction
de la fertilit€ ne sont pas concluantes, mais suffisantes pour que I’on conseille aux couples de
cesser de fumer avant d’essayer de concevoir. Les taux de succes des techniques de
conception assistée peuvent étre plus faibles chez les fumeurs, de sorte que les personnes qui
envisagent d’avoir recours a ces techniques devraient se voir conseiller de cesser de fumer, et
étre soutenues dans leurs efforts a cette fin.

La prévention du tabagisme est aussi importante que le fait d’aider les fumeurs a cesser de
fumer. Comme la majorité des fumeurs ont commencé a fumer a 1’adolescence, les efforts de
prévention devraient viser les jeunes, et on devrait mettre en place des politiques publiques
touchant I’interdiction de fumer et restreindre la publicité sur le tabac.
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Age et infertilité

La fertilit¢ des femmes diminue avec 1’dge pour deux raisons : I’exposition cumulée aux
facteurs de risques touchant la fertilité, et le vieillissement naturel du systéme reproducteur.
En moyenne, une femme 4gée de plus de 35 ans mettra plus longtemps & concevoir qu’une
femme dans la vingtaine.

Du point de vue biologique, la période idéale pour une femme pour avoir des enfants est la
vingtaine. Un grand nombre de femmes peuvent ne pas trouver cela pratique ni désirable pour
de nombreuses raisons. Il faut prendre des mesures pour réduire les obstacles qui empéchent
les femmes d’avoir des enfants lorsqu’elles sont jeunes, et notamment alléger les coiits
financiers et le coiit_ d’opportunité d’interrompre une carriére pour élever des enfants. Il
faudrait mettre en place, en milieu de travail, des stratégies facilitant le fait d’avoir des
enfants comme les horaires flexibles, les congés payés, le partage d’emplois et les emplois
permanents A temps partiel, afin de permettre aux femmes de conserver leur place dans le
monde du travail. Il faudrait également mettre en ceuvre des stratégies visant & encourager les
hommes a assumer davantage de responsabilités pour le soin des enfants et I’entretien de la
maison.

Les femmes devraient étre informées sur les réalités biologiques du vieillissement de fagon a
pouvoir tenir compte de ce facteur lorsqu’elles prennent leurs décisions concernant le moment
d’avoir des enfants. Cette information pourrait étre transmise dans le cadre de programmes
scolaires et fournie par des intervenants en soins de santé de fagon a ce que les femmes soient
bien conscientes de ces questions.
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Relation entre P’infertilité et I’exposition a des agents nocifs au travail et dans
I’environnement.

La principale caractéristique de ce domaine est le manque d’information. Les données
montrent clairement qu’en doses suffisantes, un grand nombre d’agents présents dans le lieu
de travail et I’environnement peuvent retarder la conception ou réduire la fertilité (en affectant
le cycle menstruel, la production ou la qualité du sperme, en réduisant 1’intérét pour 1’activité
sexuelle ou en causant des avortements spontanés). Cependant, on ne posseéde pas de preuves
concernant I’effet des niveaux plus courants d’exposition. Une stratégie de prévention
rationnelle et efficace doit étre fondée sur la connaissance, de sorte que la recherche devrait
constituer une priorité. Tous les pays font face a ce probléme, et le Canada devrait jouer un
role de leadership dans 1’organisation et la coordination d’activités internationales
coopératives visant a effectuer les recherches et I’analyse des données nécessaires. Nous
recommandons que le Sous-comité de prévention de ’infertilité de la CNTR s’emploie a
faciliter et a élaborer des activités de ce genre.

Les stratégies passées et méme actuelles ont toujours été fragmentaires, et se sont limitées 2
retirer les travailleurs a risque (généralement des femmes) des postes ou ils étaient exposés a
des agents potentiellement nuisibles. Une seule approche ne suffit pas. Une approche intégrée,
comprenant des normes d’exposition, des mesures réglementaires, la formation des travailleurs
et une législation améliorée touchant la santé et la sécurité au travail, devraient étre plus
efficaces pour prévenir les dommages au systéme reproducteur. On devrait s’employer en
priorité a développer une base de connaissances sur laquelle on pourrait fonder toutes les
activités de prévention.

Les politiques publiques et la législation commencent a tenir compte des risques pour
I’environnement, mais les aspects li€s a la santé génésique sont souvent ignorés. Nous
recommandons que des experts en santé génésique soient engagés comme conseillers pour
toute législation de protection de I’environnement, et particulierement pour les réglements
existants et proposés dans le cadre de la Loi canadienne sur la protection de I’environnement,
afin de garantir que la planification tienne compte de la santé génésique humaine.
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Prévention de D’infertilité

Le Canada a besoin d’une stratégie nationale de prévention de ’infertilité qui permette
d’intégrer les divers aspects des programmes actuels en un systéme mieux orienté vers la
protection de la fertilité€. Une telle stratégie devrait viser a réduire et a prévenir les MTS et le
tabagisme, et a informer les gens sur les conséquences de remettre & plus tard le fait d’avoir
des enfants ainsi que sur les risques pour la fertilité présents sur les lieux de travail et dans
I’environnement.

Il est vital que les organismes fédéraux, provinciaux ou territoriaux, ou privés qui s’occupent
actuellement de programmes de santé, d’éducation, de counseling et d’extension de services
collaborent tous a cette tiche. Il faut un organisme central tel que le Sous-comité de
prévention de l'infertilit€ de la CNTR que nous proposons, pour stimuler et coordonner cette
coopération, fournir des renseignements utiles, distribuer du matériel éducationnel, et
promouvoir les changements Iégislatifs lorsque ceux-ci sont nécessaires. Il serait prioritaire de
faire des recherches afin d’établir quels programmes ou activités réussissent effectivement a
prévenir I’infertilité.
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Adoption ‘

Notre étude a montré que le nombre d’enfants offerts en adoption a fortement baissé. Cela
signifie que 1’adoption n’est plus une alternative réaliste pour la plupart des couples, et
qu’elle est encore plus difficile pour les personnes célibataires ou pour celles qui vivent dans
des relations non traditionnelles. En 1991, on comptait au Canada huit fois plus de personnes
qui attendaient un enfant & adopter que d’enfants offerts en adoption. Le systéme actuel n’est
pas structuré dans les meilleurs intéréts des enfants, et devrait étre réaménagé en fonction des
principes suivant : les meilleurs intéréts des enfants, les besoins des autres parties (comme les
parents adoptifs et les meéres naturelles), I’accés a 1’adoption, le coiit, la tenue de dossiers, la
divulgation de I’information, le counseling et le consentement éclairé.

Il serait important d’étudier comment se font les adoptions internationales. Les adoptions
internationales causent des problémes du point de vue éthique s’il n’existe pas de protections
et de politiques adéquates, parce qu’elles peuvent contribuer a la réification des étres humains
et donner éventuellement lieu a une coercition et a une exploitation des femmes d’autres pays.
Il faudrait revoir les réglements qui régissent ces adoptions. Tous les paliers de gouvernement
devraient considérer comme prioritaire d’harmoniser les réglementations et les pratiques des
provinces.

L’état actuel des adoptions privées au Canada souléve des inquiétudes touchant la non-
commercialisation et la non-réification des enfants, 1’égalité et la non-discrimination sur le
plan de I’acces. Il conviendrait d’examiner ce secteur et de faire des changements.
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Inducteurs de ’ovulation

On se sert couramment pour traiter I’infertilité¢ de médicaments d’induction de 1’ovulation. Il
est par conséquent important de recueillir des renseignements sur les effets A court terme et 3
long terme de leur utilisation. Le fait que ces médicaments soient largement prescrits par des
médecins a I'extérieur des cliniques d’infertilité rend difficile de recueillir ces données. Les
inducteurs de I’ovulation ne sont pas seuls a cet égard — les mécanismes de contrdle de
I’ensemble des médicaments sont problématiques, et ’on trouve de sérieuses faiblesses
concernant I’évaluation permanente des effets aprés qu’un médicament a été approuvé pour
utilisation au Canada. La Commission a fait des recommandations qui contribueront 2 assurer
que les Canadiens et les Canadiennes soient protégés, dans les centres agréés, contre
I"utilisation contraire a I’éthique de médicaments dangereux ou dont I’utilité n’est pas
démontrée. Ces recommandations aideront la profession dans son ensemble 2 mettre en ceuvre
de meilleures pratiques de prescription concernant ces médicaments.

La Commission a découvert des pratiques de traitement, comme 1’utilisation de médicaments
pour des usages non approuvés ou a des dosages non approuvés, qui sont dangereuses pour
les patients, et ceci, en dehors du contexte d’essais & des fins de recherche. Il est nécessaire
de protéger les patients contre les thérapies effectuées a 1’aide de médicaments expérimentaux
ou dont I'utilité n’est pas démontrée, en mettant en place une réglementation et des lignes
directrices visant a garantir que seuls des médicaments qui satisfont aux normes d’efficacité et
de sécurité soient utilisés dans les cliniques agréées. Les centres agréés devraient offrir
d’autres médicaments uniquement dans le contexte d’essais cliniques multicentres soumis aux
normes €thiques de la recherche. Certains médicaments devraient étre tout simplement
abandonnés. Il est particulierement important de donner aux patients des renseignements
complets sur les médicaments.

La plupart des inducteurs de 1’ovulation, sauf le citrate de clomiféne utilisé en doses
approuvées, ne devraient étre prescrits que lorsque 1’on dispose de la surveillance et de
I'expertise clinique et de laboratoire appropriées pour faire un suivi auprés du patient. Cela
signifie que ces médicaments ne devraient jamais étre prescrits ailleurs que dans des cliniques
d’infertilité.
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Insémination assistée (IA)

Les recherches de la Commission lui ont permis d’apprendre que I'IA est la méthode la plus
couramment utilisée pour permettre aux femmes qui n’ont pas de partenaire masculin fertile
d’avoir des enfants. Chaque année, au Canada, cette méthode permet de donner naissance 2
beaucoup plus d’enfants qu’il ne se fait d’adoptions, et il nait de cinq a dix fois plus
d’enfants au moyen de cette technique qu’au moyen de la FIV. Cela signifie qu’il convient
d’examiner et d’évaluer I’TA de beaucoup plus pres, et de lui accorder davantage d’attention
politique qu’on ne I’a fait dans le passé.

Nous avons découvert que I’insémination est offerte dans des conditions cliniques qui varient
beaucoup, parfois méme de fagon dangereuse. Certains emploient des modifications des
procédures dont ’efficacité n’est pas prouvée. Certains praticiens ne suivent pas les normes
que les médecins ont eux-mémes établies pour ces pratiques. Les critéres d’acces a ces
traitements varient d’une clinique a 1’autre, et dans certaines, on exclut les femmes
célibataires et les lesbiennes.

Il est trés important pour les gens de fonder une famille. Pourvu que 1’on observe les normes
établies, I'TA constitue une fagon siire et trés efficace d’avoir un enfant. En conséquence, la
Commission recommande que I’IA soit offerte dans le cadre du systeme public de santé. A
moins qu’il ne soit démontré que le bien-&tre des enfants produits de cette fagon doit en
souffrir, I'IA devrait €tre offerte également a toutes les femmes. Les données disponibles
n’indiquent pas que les enfants de lesbiennes ou de célibataires ou élevés par celles-ci sont
différents des enfants de femmes ou de couples hétérosexuels, lorsque les circonstances sont
comparables. En conséquence, on ne peut pas leur interdire 1’accés a ce service au nom des
meilleurs intéréts de ’enfant. Si un service est offert, toutes les femmes devraient étre traitées
sur le méme pied, 2 moins qu’on posséde de bonnes raisons de croire que 1’enfant en
souffrira.

L’expérience de personnes adoptées et de leurs familles a montré 1’importance d’avoir acces a
I’information sur les origines biologiques et & des renseignements médicaux et sociaux
concernant les parents génétiques. Le fait que de nombreuses cliniques d’IA aient tenu des
dossiers inadéquats ou n’en aient pas tenu du tout a rendu impossible de satisfaire les besoins
actuels et futurs des enfants nés par IA et de leurs familles. Nous recommandons qu’on mette
en place un systtme intégré et fiable de tenue de dossiers afin de répondre a ces besoins.

Il faut une réglementation et un systtme d’agrément pour standardiser les pratiques et
protéger la sant€ des citoyens. Le fait de négliger de faire observer cette réglementation et de
surveiller de fagon appropriée la pratique de 1’TA met en danger la santé des receveuses d’IA,
de leurs partenaires et de leurs enfants.

Le droit de la famille n’a pas évolué aussi rapidement que les réalités créées par I'IA. En
conséquence, les familles qui ont recours a I’TA ainsi que les donneurs de sperme pourraient
etre expos€s a des contestations concernant la garde des enfants, le droit de visite, 1’héritage
et la pension alimentaire. Cette vulnérabilité a pour effet de faire entourer 1'TA d’un secret qui
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n’est pas dans 1’intérét véritable des enfants nés par IA ou de leurs familles. Nous
recommandons que le droit familial soit modifié de fagon a intégrer les réalit€s de I’TA.

Tout comme I’ensemble des Canadiens et des Canadiennes, les commissaires sont fortement
opposées a la commercialisation de la reproduction humaine. Personne ne devrait s’enrichir de
la vente de quelque tissu reproducteur que ce soit, y compris le sperme, a cause des effets
déshumanisants de cette pratique. Les pratiques commerciales actuelles liées au stockage et 2
la distribution du sperme de donneurs sont contraires a ces valeurs, et nous recommandons
que soit mis sur pied un systtme agréé, a but non lucratif.



20

Fécondation in vitro (FIV)

La FIV est actuellement offerte d’une fagon inacceptable. Dans environ la moitié des cas, au
Canada, elle est utilisée pour des indications pour lesquelles on n’a pas prouvé son efficacité,
mais elle est quand méme offerte 2 titre de traitement, et non de recherche. On trouve
également des différences importantes dans la fagon dont les services sont offerts, et souvent,
on ne transmet pas au patient une information claire et compréhensible. Les dossiers sont mal
tenus et insuffisants pour qu’on puisse évaluer les résultats — méme des aspects aussi
importants que le nombre d’enfants nés a 1’aide de la technique. Les directives facultatives
mises au point par des médecins pour leur pratique ne sont généralement pas suivies. La
situation de réglementation volontaire au sein de la communauté médicale a donné lieu a une
pratique qui varie d’excellente & complétement inacceptable.

Les procédures médicales devraient passer du domaine de la recherche a celui du traitement
uniquement lorsqu’il a ét€ démontré qu’elles sont efficaces et bénéfiques, et uniquement si
I’on dispose de toute I’information nécessaire concernant les risques et les effets. Jusqu’ici, la
FIV ne s’est montrée efficace que pour une seule catégorie de problémes d’infertilité —
I’obstruction compléte des trompes de Fallope. Ce n’est que dans ces cas que ce traitement
est d’une utilit¢ démontrée, et qu’il est par conséquent un candidat pour 1’admissibilité a la
couverture par les systtmes provinciaux de santé. Pour toutes les autres utilisations, il est
urgent qu’on découvre pour quelles indications la FIV est efficace. D’ici & ce que cette
information soit disponible, on ne devrait offrir la FIV pour des indications autres que
I’obstruction des trompes que dans le contexte d’essais cliniques bien structurés.

Certains des usages de la FIV ne sont pas conformes aux valeurs canadiennes, et sont
contraires a 1’éthique. Ils devraient donc étre interdits. Parmi ceux-ci, mentionnons la FIV
dans le cadre de la maternité de substitution, la FIV pour des femmes post-ménopausiques, la
FIV dans le cadre d’entreprises a but lucratif, et les utilisations expérimentales de la FIV.

I1 faut mettre en place un systéme national controlé et normalisé afin de garantir 1’adhésion a
des normes rigoureuses de pratiques et de soins, la tenue de dossiers utiles et normalisés,
I’acces a une information adéquate, le counseling pour les patients, 1’analyse de tous les effets
a long terme, une surveillance constante et la prise de décisions politiques au besoin.

Nous avons ’occasion maintenant de mettre en place un systéme bien réglementé visant a
fournir au Canada des services de conception assistée. Il existe dans le domaine une solide
tradition de bénévolat, et ce secteur ne comprend qu’un nombre relativement petit et bien
circonscrit de cliniques et d’organismes professionnels.



21

Manipulation des ovules et des embryons

Le don d’ovules et d’embryons peut rendre service a certaines personnes ou couples infertiles,
mais cette technique peut également étre utilisée & mauvais escient. Certains usages ne sont
pas conformes aux valeurs canadiennes, et sont contraires a 1’éthique lorsqu’ils sont analysés
a la lumiere du cadre éthique de la Commission. Parmi ces usages, mentionnons le don
d’ovules et de zygotes par des personnes connues, ce qui souléve la possibilité d’une
coercition, I’extraction d’ovules uniquement a des fins de dons, ce qui fait subir aux femmes
des risques sans leur offrir de bénéfices personnels, des dons faits & des femmes qui ont subi
la ménopause a I’dge normal, le stockage d’embryons pour plus de cinq ans ou aprés la mort
de I’un ou de I’autre partenaire, et I’implantation d’ovules obtenus de feetus féminins.

Il faut respecter 1’autonomie des femmes et des couples qui font de tels dons en leur
transmettant une information normalisée détaillée et en obtenant leur consentement éclairé A la
fécondation, au don ou i la destruction des ovules. La mise en place de lignes directrices et
de normes comme conditions d’agrément garantira que ce consentement soit donné avant que
les ovules soient extraits, et que les ovules et les embryons ne soient utilisés ou détruits qu’en
conformité avec la volonté des donneurs.

Comme dans le cas de I’IA, on devrait protéger la santé des femmes receveuses et des enfants
qui en résultent en faisant passer aux donneurs des tests pour des maladies infectieuses qui
peuvent €tre transmises aux receveuses. Les familles ont besoin de renseignements sociaux et
médicaux non nominatifs sur les donneurs : il est donc nécessaire de tenir des dossiers
normalis€s. L’enregistrement d’une information codée permettra les recherches sur les
résultats. Les exigences de la CNTR visant ’agrément des cliniques garantiront que ces
normes soient respectées. )
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Recherche sur les embryons

Certains renseignements sur la reproduction humaine particuli¢érement importants pour le
traitement de I’infertilit€ ne peuvent étre obtenus qu’au moyen de recherches sur les embryons
ou les zygotes humains. Ces recherches sont essentielles pour garantir la sécurité et la qualité
des traitements médicaux dans ce secteur. Cependant, il est également essentiel de voir 2 ce
que les zygotes soient traité€s avec respect, a cause de leurs liens avec la collectivité humaine.

Jusqu’ici, les recherches effectuées au Canada sur les zygotes humains se sont faites en
dehors de toute orientation claire sur les plans du droit et des politiques publiques. II est
important de fixer des fronti¢res, et de légiférer a I'intérieur de ce cadre afin de garantir qu’il
ne s’effectue sur le zygote humain que des recherches acceptables sur le plan éthique, et
qu’on rende des comptes a cet égard. Dans le cadre de nos principes éthiques, les recherches
sur les zygotes humains ne sont acceptables que si elles demeurent a ’intérieur de certaines
limites. C’est pourquoi tout établissement effectuant des recherches de ce genre devra étre
agréé.

Les conditions d’agrément comprendront entre autres les suivantes : le but de la recherche est
de recueillir des connaissances sur la sant€ humaine et le traitement des maladies; il n’existe
aucune autre fagon d’obtenir ces connaissances que 1’utilisation de zygotes humains; la
recherche se termine moins de quatorze jours apres la fécondation. Il est nécessaire d’utiliser
des protocoles de consentement éclairé lorsque des zygotes sont donnés pour la recherche. Il
n’est pas acceptable d’extraire des ovules a seule fin de les féconder et de les utiliser pour des
recherches.
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Maternité de substitution

La maternit€ de substitution est le fait pour une femme d’accepter de concevoir un enfant et
de subir une grossesse dans le but de remettre ’enfant & une personne mandante qui éleévera
I’enfant. Notre analyse des données disponible sur cette question montre que les bénéfices
possibles pour quelques personnes sont trés faibles comparativement aux torts causés a
d’autres et a la société. Les commissaires sont convaincues que la maternité de substitution
est inacceptable et ne devrait pas étre encouragée. La maternité de substitution réifie la
reproduction et les enfants, peut entrainer I’exploitation des femmes 2 cause de leur race, de
leur pauvreté ou de leur manque de pouvoir, et ouvre la porte 2 la coercition des femmes.
Cette pratique est donc contraire aux principes éthiques de la Commission.

La meilleure fagon de décourager la maternité de substitution commerciale est de rendre celle-
ci illégale et d’intenter des poursuites criminelles contre les intermédiaires.

Pour &tre efficace, ’interdiction de la maternité de substitution doit toucher 1’ensemble du
pays, et étre également respectée dans toutes les régions. Il faut donc une réglementation
fédérale. Nous recommandons également que le Canada joue un role de leadership dans la
prohibition de cette pratique sur le plan international.

Nous recommandons que 1’on protége les intéréts des enfants nés au moyen de la maternité
de substitution bénévole en statuant que la mere légale d’un enfant est celle qui lui donne
naissance. Nous recommandons que tout litige concernant la garde de ’enfant soit réglé en
fonction de I’intérét véritable de 1’enfant.
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Intéréts commerciaux

Les nouvelles techniques de reproduction peuvent produire des bénéfices, mais elles peuvent
également nuire aux personnes et a la société si elles sont mal utilisées. Cela signifie que la
mise au point et la diffusion de nouvelles techniques de reproduction ne peuvent pas étre
laissées aux forces du marché ou aux objectifs des entreprises. Il est essentiel de mettre en
place un cadre réglementaire qui garantisse que 1’intérét financier ne constitue pas le facteur
le plus important dans la mise au point ou la fourniture des techniques. Le gouvernement, a
titre de gardien de 1’intérét public, doit mettre en place la législation nécessaire a cette fin. Si
les intéréts commerciaux ne sont pas réglementés, on pourrait en arriver a une utilisation des
techniques qui soit inacceptable, contraire a 1’éthique ou dangereuse. Toutefois, dans un
contexte de réglementation, les intéréts commerciaux jouent un role utile — par exemple,
dans la mise au point de médicaments.

Les techniques ne devraient pas étre utilisées d’une fagon qui réifie les étres humains,
commercialise la reproduction ou contrevient de toute autre manie€re aux valeurs canadiennes
et a nos principes éthiques. Parmi les activités inacceptables sur le plan éthique et que nous
recommandons d’interdire, on peut mentionner 1’achat et la vente de gametes, de zygotes,
d’embryons et de feetus, la fourniture a des fins lucratives de services d’insémination et de
conception assistée, le paiement d’honoraires dans le cadre d’ententes de maternité de
substitution ou d’adoption, et le brevetage de traitements médicaux ou de gametes, de
zygotes, d’embryons ou de feetus humains.

Sur le marché libre, on tient pour acquis que les consommateurs peuvent protéger leurs
propres intéréts, mais dans le secteur de la santé, ils ne peuvent pas le faire, et ils sont donc
vulnérables. Nous recommandons des politiques précises visant & limiter les intéréts
commerciaux, de fagon a protéger les personnes vulnérables. Nous recommandons notamment
que I’on agrée uniquement la prestation de services sans but lucratif, comprenant des normes
de contrdle de qualité et la transmission au patient éventuel de renseignements objectifs; la
surveillance des activités de promotion des sociétés pharmaceutiques; le renforcement des
procédures régissant les essais des nouveaux produits et services et leur approbation pour
utilisation; I’analyse sur le plan éthique des recherches financées par des industries.
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Diagnostic prénatal (DPN) pour des anomalies congénitales et des maladies génétiques

Certaines personnes sont a risque élevé que leurs enfants soient atteints d’anomalies
congénitales ou de maladies génétiques. Une grande majorité des Canadiens et des
Canadiennes considérent que le DPN devrait étre fourni a ces personnes. Le DPN offre des
options aux couples a risque, et leur permet d’avoir des enfants en santé. S’il est utilisé pour
des troubles sérieux, et avec un consentement pleinement éclairé, il est bénéfique. Malgré
tout, il y a des risques si le DPN est utilisé & mauvais escient. Il est donc nécessaire de mettre
en place un systéme réglementaire, afin de garantir I’application de normes rigoureuses de
pratiques et de soins, et de faire en sorte que la pratique continue a évoluer conformément
aux valeurs canadiennes.

Nous avons trouvé d’importantes différences selon la province dans la probabilité qu’une
femme ait accés a des tests en étant orientée vers un centre de génétique — une différence
pouvant atteindre jusqu’a quatre fois, en dépit du fait que les attitudes des femmes a 1’égard
du DPN variaient trés peu d’une région a 1’autre. Il est essentiel que la décision d’avoir
recours au DPN soit faite par la femme, et non par le médecin.

On n’a pas porté suffisamment d’attention a la fagon dont les patients voient 1’expérience du
DPN et a celle dont le public pergoit la génétique. 11 circule un grand nombre de faussetés sur
le DPN, et il existe dans ce secteur un grand besoin d’informations précises, objectives et
accessibles. Il est important que toutes les femmes admissibles soient informées de 1’existence
de ce service, et que leur désir d’utiliser ou non cette technique soit respecté.

Nous recommandons que 1’on mette sur pied un syst¢me d’agrément pour les établissements
qui fournissent le DPN, afin de garantir que ceux-ci appliquent les normes voulues en ce qui
concerne la pratique, la tenue des dossiers, la diffusion aux patients de 1’information
appropri€e, et la prestation de services de counseling pour les patients. La structure que nous
recommandons pour ce systtme garantira qu’en établissant les politiques, on tienne compte
d’un large éventail de points de vue, en fonction de 1’évolution constante du domaine.
L’organisme recommandé diffusera également aux Canadiens et aux Canadiennes des
renseignements concernant les méthodes actuelles et futures, afin que les citoyens constatent
que toutes ces activités sont effectuées de fagon transparente, et que 1’on rend des comptes 2
leur égard.
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Diagnostic prénatal (DPN) pour des troubles monogéniques d’apparition tardive et pour
des geénes de susceptibilité

Le diagnostic prénatal présymptomatique pour les troubles d’apparition tardive souléve des
questions supplémentaires a celles que souléve le DPN pour les troubles congénitaux ou
d’apparition précoce. Si I’interruption de la grossesse ne constitue pas une option acceptable
pour un couple, alors les dommages possibles a 1’enfant surpassent les avantages du DPN.
Les femmes et les couples, lorsqu’on leur fournit une information compléte et précise, sont
capables de prendre des décisions éclairées et appropriées pour eux-mémes et pour leurs
enfants. Il faudrait offrir aux parents le counseling nécessaire pour qu’ils soient informés des
aspects positifs et négatifs de ce DPN ainsi que des issues possibles.

Il n’y a pas eu de demande concernant la mise au point et la fourniture de tests prénataux
pour des génes de susceptibilité  des troubles multifactoriels courants. A I’heure actuelle, les
tests de ce genre ne peuvent pas fournir d’information utile ou fiable concernant la probabilité
qu’une personne soit atteinte de la maladie. Cela signifie que le DPN pour ces troubles ne
constituerait pas un investissement efficace ou responsable des ressources limitées du systéme
de santé.

Nous recommandons qu’on surveille en permanence 1’évolution de ce secteur, et que 1’on
mette en place un mécanisme, sous la forme du Sous-comité du diagnostic prénatal du CNTR,
visant & garantir que les décisions politiques tiennent compte de 1’opinion publique afin que
les techniques futures soient utilisées d’une fagon bénéfique et éthique.
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Présélection du sexe pour des raisons non médicales

La pratique d’effectuer le DPN suivi d’un avortement en fonction du sexe, simplement parce
que ’on préfeére avoir un enfant d’un sexe particulier, est contraire aux principes directeurs de
la Commission et incompatible avec les valeurs canadiennes. Cette pratique viole les principes
du respect de la vie et de la dignité humaines, de la protection des personnes vulnérables ainsi
que de I'utilisation appropriée des ressources.

Pour les mé€mes raisons, le transfert de zygotes d’un sexe particulier est également
inacceptable si I’on agit ainsi pour de simples raisons de préférence. L’agrément des
spécialistes de la FIV garantira que le diagnostic pré-implantation pour des raisons non
médicales ne sera pas effectué dans les centres agréés.

La méthode qui consiste & traiter le sperme puis a inséminer selon le sexe ne viole pas le
principe du respect de la vie humaine. Bien que les données suggérent que la grande majorité
des Canadiens et des Canadiennes ne manifestent pas de biais en faveur d’un sexe ou d’un
autre pour leurs enfants, et qu’ils n’envisageraient d’utiliser cette technique que dans le but
d’avoir au moins un enfant de chacun des deux sexes, il convient de tenir compte de facteurs
additionnels :

m cette technique renforce 1’idée que le sexe d’un enfant est important, et encourage 2
penser que les familles ot I’on n’a que des gargons ou que des filles sont
imparfaites d’une certaine fagon;

® cela pourrait faire sentir aux enfants existants de la famille que leur propre sexe est
déficient de quelque fagon;

® cela constituerait une utilisation incorrecte des ressources;

® la technique n’a pas fait ses preuves, et la recherche visant a établir son efficacité et
son innocuité n’est pas suffisamment valable pour qu’on y consacre les rares
ressources de recherche dont on dispose.

Ces considérations nous ont amenées a conclure que les services d’insémination visant un
sexe particulier ne devraient pas étre offerts au Canada pour des raisons de préférence de
sexe. Nous recommandons que ces services ne soient fournis que lorsqu’il existe une
indication médicale, comme un trouble li€ au chromosome X, et uniquement dans des
cliniques agréées, soumises aux exigences touchant le consentement éclairé, la cueillette des
données et les comptes a rendre.
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Thérapie génique et altération génétique

Plusieurs applications de la technologie de ’ADN, telles que la thérapie génique et
’altération génétique, sont connexes a la procréation humaine, et toutes sont hautement
expérimentales.

La thérapie de la lignée somatique consiste a insérer du matériel génétique dans les cellules
non reproductrices d’une personne afin de corriger un probleme génétique. Les limitations
techniques signifient que seule une petite fraction des troubles monogéniques sont
actuellement susceptibles d’€tre corrigés au moyen de la thérapie génique. L’utilisation de
cette thérapie chez des enfants ou méme des adultes peut étre appropriée s’il s’agit du seul
traitement disponible pour des personnes gravement touchées. Dans le contexte prénatal,
I’utilisation de la thérapie génique pose des risques pour la femme et le zygote ou feetus en
développement. Nous recommandons qu’on mette en place un mécanisme a deux étapes
d’analyse de toute recherche en thérapie génique comprenant un traitement prénatal. Le
Conseil de recherches médicales et la CNTR devraient tous deux évaluer ces projets avant
que leur réalisation ne soit autorisée.

L’altération génétique de la lignée germinale consiste & introduire du matériel génétique
correcteur dans des cellules germinales (les gamétes ou les zygotes) de sorte que le
changement génétique obtenu puisse étre transmis a la descendance dans les générations
subséquentes. Il n’existe aucune situation o cette méthode est la seule fagon d’éviter d’avoir
un enfant atteint d’anomalie génétique, et les risques sont importants. En conséquence, nous
recommandons que ces recherches soient interdites au Canada. Cette pratique n’est pas
conforme aux principes directeurs de la Commission, et elle peut causer des dommages
importants, sans qu’on puisse lui attribuer de bénéfices pour qui que ce soit.

L’altération génétique non thérapeutique consiste a insérer un géne dans une structure
existante en bon état afin d’améliorer ou d’augmenter une caractéristique connue, comme
I’intelligence, la taille ou la longévité. L’amélioration génétique s’accompagne de risques
sociaux et médicaux démesurés par rapport a tout bénéfice, et est coliteuse parce qu’elle
soustrait aux vrais problemes médicaux des ressources financiéres et professionnelles rares.
Aucune recherche ne devrait étre financée ni permise dans ce secteur au Canada.
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Intervention judiciaire

L’intervention judiciaire touchant la grossesse et I’accouchement a augmenté entre autres
parce que les progres techniques et médicaux permettent de considérer le feetus comme une
entit€ distincte de la femme enceinte. Cette fagon de voir a des conséquences positives — une
conscience accrue des risques que court le feetus, ce qui amene a éviter 1’exposition a des
agents nocifs, et le traittment de maladies in utéro. Cette maniere de voir peut également
produire une relation conflictuelle dans le cadre de laquelle I’autonomie de la femme enceinte
est compromise. Cela peut avoir de sérieuses répercussions négatives pour toutes les femmes
qui deviennent enceintes.

La société a un intérét dans la promotion de la santé et du bien-étre du feetus, mais pas au
détriment des composantes fondamentales des droits humains de la femme — son droit a
I’intégrité corporelle, et son droit a 1’égalité et a la dignité humaine. Le recours a
I’intervention judiciaire pour forcer la femme a agir d’une fagon particuliére risque également
d’€tre peu efficace pour protéger le feetus. Les outils dont disposent les tribunaux sont plutot
grossiers, et se prétent mal & la protection du bien-€tre de qui que ce soit.

Il existe une meilleure méthode que I’intervention judiciaire pour atteindre 1’objectif du bien-
étre du feetus, et c’est de fournir des soins et de 1’assistance a la femme enceinte : cette fagon
de faire respecte la vie et la dignité de la femme comme du feetus. On a besoin du
consentement et de la collaboration de la femme si I’on veut garantir une issue positive pour
le feetus. L’intervention judiciaire ne devrait pas étre autorisée. On devrait plutdt prendre des
mesures visant 3 optimiser la santé de la femme et celle du feetus au moyen de ’information
et de I’éducation, en offrant des services adaptés sur le plan culturel et en fournissant du
counseling et du soutien.
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Utilisation des tissus feetaux

D’apres les données recueillies par la Commission, il existe une possibilité réelle que la
recherche sur les tissus feetaux ait pour effet un soulagement considérable des souffrances
humaines. Actuellement, les avortements volontaires constituent la seule source pratique de
tissus feetaux. Les recherches effectuées dans les conditions contrlées que nous avons
précisées peuvent étre bénéfiques a la santé humaine, et respectent la dignité humaine.

Parmi les conditions €établies concernant 1’obtention et 1’utilisation des tissus feetaux, on
trouve des mesures de sauvegarde contre la coercition, la commercialisation et 1’utilisation
contraire a I’éthique des tissus fcetaux. Nous recommandons les normes suivantes :
I’interdiction de I’achat ou de la vente de tissus fcetaux; 1’obtention d’un consentement a
I’utilisation des tissus, consentement obtenu de fagon distincte et subséquente a la décision de
subir un avortement; la mise en place de normes relatives a la transmission de 1’information;
le choix de la méthode d’avortement uniquement en considération de la sécurité et de la santé
de la femme. Nous recommandons que tout fournisseur de tissus feetaux soit agréé par la
CNTR, et que les conditions de cet agrément aient pour effet de garantir que les tissus feetaux
soient obtenus en conformité avec les normes énoncées ci-dessus, et ne soient fournis qu’a
des fins de recherche visant la compréhension des mécanismes biologiques, en vue d’en
arriver 2 traiter des maladies.

Les recherches de la Commission lui ont permis d’apprendre que les placentas sont vendus 2
une entreprise qui les utilise pour fabriquer des produits pharmaceutiques utilisés dans le
diagnostic et le traitement des maladies. Ces tissus sont un sous-produit de la naissance et
seraient incinérés autrement, de sorte que nous ne considérons pas cette activité contraire a
I’éthique. Cependant, a 1’heure actuelle, on ne demande pas le consentement de la femme.
Nous recommandons que ce consentement soit demandé, et que la femme puisse choisir que
le placenta soit détruit si elle ne désire pas qu’il soit utilisé de cette fagon.



31

Conclusion

Comme nous ’avons montré, il est extrémement important pour la plupart des Canadiens et
des Canadiennes d’avoir des enfants et une famille en santé. C’est pourquoi les commissaires
considerent qu’une société altruiste devrait aider les gens a atteindre ces objectifs, mais _
toujours dans le contexte de la prévention de maux plus grands, que ce soit aux personnes ou
a la société. En tant que gardien de I’intérét public, et au nom des citoyens, le gouvernement
fédéral possede la responsabilité de prévenir ces dommages. Cela signifie qu’il faut fixer des
limites et des frontieres trés claires a I’utilisation des techniques de reproduction, et que, dans
le cadre de ces limites, on ne doit permettre que des utilisations éthiques dont il sera toujours
rendu compte. L’approche que nous proposons atteindra cet objectif, permettra & un large
éventail d’intéréts de notre société de participer aux décisions, et rendra possible de réagir a
la situation au fur et & mesure de 1’évolution du secteur.

Les commissaires ont tracé le plan de la fagon dont le Canada, avec ses institutions et sa
structure sociale particulieres, pourrait agir & 1’égard des nouvelles techniques de reproduction,
réglementer leur utilisation et garantir que les utilisations ou les progrés futurs soient dans
’intérét public. Notre plan est fondé sur le leadership du gouvernement fédéral, mais
nécessite la participation et I’engagement des gouvernements provinciaux et d’un grand
nombre de secteurs de la société. L’approche que nous proposons est réalisable et pratique, et
nous avons €tabli un plan détaillé pour sa mise en ceuvre.

Les raisons d’agir ainsi sont impératives : la possibilité de préjudices aux personnes et la
nécessit€ de protéger les intéréts vulnérables des personnes et de la société. L’adoption de nos
recommandations mettra en place cette protection, mais fera également en sorte que la
connaissance scientifique soit utilisée pour améliorer la vie d’un grand nombre de Canadiens
et de Canadiennes. La mise en ceuvre de ce plan montrera que nous nous préoccupons du
bien-Etre les uns des autres, et que nous reconnaissons les valeurs de la collectivité en ce qui
concerne I'importance d’avoir des enfants. En méme temps, cette mise en ceuvre garantira
qu’il ne soit fait qu’un usage éthique de la technologie et qu’on rende des comptes 2 cet
égard, et démontrera que les Canadiens et les Canadiennes manifestent de la sagesse, de
’humanité et de la compassion dans la fagon dont ils choisissent de recourir a la technologie.

La Commission a fait son travail; nous avons indiqué la voie que nous croyons appropriée. Il

appartient maintenant au gouvernement et au peuple du Canada de décider s’ils suivront cette
voie.
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La Commission étudiera en particulier:

a) les répercussions des nouvelles techniques de reproduction sur la
santé géneésique et le bien-étre des femmes;

b) les causes, le traitement et la prévention de l'infertilité masculine et
féminine;

c) les procédures d'inversion de la stérilisation, I'insémination artificiellg, la
fécondation in vitro, le transfert d'embryons, les techniques de dépistage
et de diagnostic prénatal, les manipulations génétiques et les
interventions thérapeutiques visant a corriger des anomalies génétiques,
les techniques de présélection du sexe, la recherche sur les embryons et
la transplantation de tissus fcetaux.

d) les ententes sociales et |égales touchant notamment la maternité de
substitution, les interventions judiciaires durant la grossesse et a
'accouchement, la "propriété" d'ovules, de sperme, d'embryons et de
tissus feetaux.

e) le statut et les droits des personnes qui utilisent les services de
reproduction ou y contribuent, tels que I'accés aux traitements, le "droit"
de devenir parent, le consentement éclairé, le statut des donneurs de
gametes et la confidentialité, et les répercussions de ces services sur
toutes les parties en cause, particulierement les enfants;

f) les répercussions économiques de ces techniques, comme I'exploitation
commerciale d'ovules, de sperme et d'embryons, I'application du droit des
brevets, et le financement de la recherche et des traitements, et
notamment les traitements de l'infertilité.
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Royal Commission on

b Commission royale sur les
New Reproductive Technologies

" nouvelles techniques de reproduction

Résumeé

Un virage a prendre en douceur:
Rapport final de la Commission royale
sur les nouvelles techniques de reproduction

P.O. Box/C.P. 1566, Station/Succursale "B”, Ottawa, Canada K1P 5R5, (613) 954-9999  Fax: (613) 954-9998



Résumé

¢

La Commission royale avait pour mandat de voir comment les
nouvelles techniques de reproduction devraient étre utilisées au Canada.
Pour les Canadiens, fonder une famille et mettre au monde des enfants en
bonne santé sont des objectifs qui leur tiennent & coeur, mais certains ne
peuvent les atteindre sans aide extérieure. S'il existe des techniques qui
permettent de fournir cette aide, une société soucieuse du bien-étre de ses
membres doit les leur offrir. Le recours a ces techniques procure des
bienfaits, mais il peut parfois se faire 4 mauvais escient et étre
préjudiciable tant aux individus en cause qu’a la société.

Notre premiére démarche a consisté en une vaste consultation. Outre
la participation aux audiences publiques et la présentation de mémoires,
les Canadiens avaient la possibilité de formuler leur opinion en composant
des numeéros de téléphone sans frais et en répondant a des sondages, et
par divers autres moyens. En tout, plus de 40 000 personnes ont participé
de quelque maniére a nos travaux. Notre examen de ces questions a été a
la fois vaste et approfondi et nous a amenés a réaliser des recherches et des
analyses dans de nombreuses disciplines, dont les sciences sociales,
I'éthique, le droit et la médecine. Plus de 300 chercheurs a I'oeuvre dans
des établissements de partout au pays ont mené des projets pour le compte
de la Commission.

C’est a partir de ce vaste apport et de ces éléments de preuve émanant
de diverses sources que nous avons rédigé nos recommandations en tenant
compte de trois considérations : un code de principes éthiques explicites,
les valeurs chéres aux Canadiens et la conviction que la prestation de toute
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intervention meédicale a titre de service doit reposer sur la certitude qu'elle
est sure.

En dépit de Texistence de normes et de lignes directrices
recommandées par diverses associations professionnelles, nous nous
sommes retrouvés en présence de tout un éventail de pratiques variées.
Certaines pratiques sont dangereuses, par exemple, I'insémination a I'aide
de sperme de donneurs non soumis au dépistage du VIH. D’autres, comme
I'absence de dossiers sur les origines des enfants issus de diverses
techniques, sont préjudiciables au bien de ceux-ci. D’autres encore ne
respectent pas le choix des femmes; ainsi a-t-on constaté que les chances
de celles-ci d’étre soumises au dépistage prénatal sont plus de quatre fois
plus faibles dans certaines régions du Canada que dans d’autres, en dépit
du fait que leur attitude a cet égard varie relativement peu. Nous avons
constaté qu'on ne mettait pas suffisamment l'accent sur la prévention de
I'infertilité. De plus, nous avons découvert l'existence de pratiques
discriminatoires au niveau de l'accés aux services, certaines cliniques
exécutant les procédures nécessaires a la maternité de substitution, et
d’autres, commerciales, ayant pour mission de traiter le sperme de fagon
a permettre la prédétermination du sexe. Certaines interventions sont
offertes a titre de traitements, alors que leur efficacité n’est pas démontrée
-aTaide de preuves solides et qu’elles ne devraient étre pratiquées que dans
le cadre de recherches. Certaines techniques sont a la veille d’étre au
point, par exemple la segmentation d’embryons et la fécondation d’ovules
a partir d'embryons en vue de les implanter. Nos analyses ont permis de
constater que certaines techniques et certaines de leurs applications déja
pratiquées ou a la veille de I'étre seraient, du point de vue éthique,
contraires aux valeurs des Canadiennes et des Canadiens.

De toute évidence, la situation entourant I'utilisation des nouvelles
techniques de reproduction exige que nous fassions quelque chose; les
problémes ne s’évanouiront pas d'’eux-mémes - en réalité, ce domaine est
en pleine expansion et les usages possibles ne cessent de se multiplier. Au
moment de I'impression du présent rapport, les médias faisaient état du
clonage d'un zygote humain. Cela montre clairement la nécessité d'une
structure permettant de réglementer ce domaine en pleine évolution, et
cela, d'une maniére qui tienne compte des valeurs et de l'apport des
Canadiennes et des Canadiens.

Nous en sommes venus a la conclusion que le gouvernement, en
qualité de défenseur de lintérét public, doit veiller a circonscrire
I'utilisation des nouvelles techniques de reproduction et instaurer un
systéme assurant le respect de ces limites, et cela, non seulement dans
I'immeédiat mais également, dimension tout aussi importante, de facon
permanente. A cette fin, nous formulons deux recommandations. La
premiére vise I'adoption de lois interdisant, sous la menace de peines au
criminel, divers aspects des nouvelles techniques de reproduction, comme
la recherche sur les embryons liée au clonage, les hybrides animaux-
humains, la fécondation d’ovules a partir de foetus humains en vue de leur
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transplantation, la vente d'ovules, de spermatozoides, de zygotes ou de
tissu foetal, ainsi que la publicité ou le versement de sommes d'argent
touchant des contrats de maternité de substitution, de méme que I'exercice
d'un role d’intermédiaire a I'égard de tels contrats.

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

Plusieurs exigences sont communes a toutes les techniques : la
nécessité de renseignements fiables pour guider le choix des principes et
des méthodes; celle de normes et de lignes directrices applicables a
l'organisation et a la prestation des services; la nécessité de moyens
efficaces d’'assurer la conformité; et celle de la responsabilité. L'approche
que nous proposons mise sur les normes et les pratiques optimales,
propres aux spécialités médicales en cause, qui sont déja en usage dans
certaines cliniques canadiennes. L’application de ces normes devrait étre
élargie et obligatoire pour I'obtention des permis.

Nous recommandons que la CNTR soit composée de douze membres
représentant un vaste éventail de disciplines et de points de vue. Des
consultations devraient étre menées afin de renforcer I'apport et la
participation de la population. Au moins la moitié des membres de la
commission devraient, en temps normal, étre des femmes.

Pour assurer un vaste apport de la population au fonctionnement du
systéme et garantir la formulation de politiques permettant de régler les
problémes au fur et a mesure ou ils se poseront, nous recommandons que
la commission proposée compte dans ses rangs des personnes riches d'une
foule d'expériences et de points de vue, dont ceux des personnes
handicapées et infertiles et des membres des minorités raciales. Ses
membres devraient aussi posséder des compétences dans divers domaines,
dont ceux de la médecine de la reproduction, de I'éthique, du droit et des
sciences sociales.

Nous recommandons que la CNTR soit chargée de réglementer cinq
domaines ou la prestation des services requerrait I'obtention d'un permis
aupreés d'un des cing sous-comités constitués a cette fin. Ces domaines
sont :

. la collecte, la conservation et la distribution du sperme et la prestation
de services d’insémination assistée;

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

J le diagnostic prénatal;
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la recherche li€e aux zygotes humains (4 I'embryon); et

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

Les audiences préalables a l'octroi des permis devraient étre ouvertes au

public et I'obtention d'un permis dépendrait du respect de certaines normes

et des conditions s’y rattachant. Les principales fonctions dans ces cing

domaines de réglementation seraient les suivantes :

o délivrer les permis, établir les normes et surveiller la pratique;
o recueillir, évaluer, conserver et diffuser I'information;

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

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

Nous recommandons en outre la création d'un sixiéme sous-comité
dont la responsabilité premiére serait la prévention de I'infertilité. Il aurait
pour mission de compiler et d’évaluer les données relatives aux causes de
I'infertilité, de promouvoir la coopération dans le domaine de la recherche
au Canada et a I'échelle internationale, et de trouver des moyens de réduire
la fréquence de linfertilité ou de la prévenir (réglementation, éducation
populaire, etc.).

La mise en oeuvre intégrale de ces recommandations donnerait
naissance a un systéme national qui permettrait de réglementer de facon
cohérente les techniques de reproduction et de veiller & la prestation des
services qu'y s’y greffent. Voici quelles seraient les caractéristiques de ce
systéme :

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

. Un systéme national de collecte et de distribution de sperme
permettrait de veiller a la sareté du sperme qui, a la suite d’'un délai
permettant de soumettre les donneurs au dépistage des maladies
infectieuses, pourrait étre employé a des fins d’'ordre médical ou
d'auto-insémination. En vertu de ce systéme, les dossiers des
donneurs et des femmes inséminées seraient tenus dans la
confidentialité la plus stricte, sauf que les renseignements non
nominatifs sur les donneurs pourraient étre communiqués aux
femmes inséminées et aux enfants issus de ces interventions, et que
les renseignements personnels demeureraient confidentiels et ne
pourraient étre divulgués que si les tribunaux jugeaient la chose
nécessaire.
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Les services de diagnostic prénatal seraient dispensés uniquement par
des établissements autorisés, I'élaboration et I'application des normes
nationales étant assurées dans le cadre du régime de délivrance des
permis. L'échographie prénatale et 'examen du sang visant 4 dépister
les anomalies congénitales ou les maladies héréditaires du foetus ne
seraient offerts qu'aux termes de programmes autorisés ou
commandés par les provinces. Ces dispositions assureraient aux
Canadiennes et aux Canadiens que les connaissances dans le
domaine de la génétique sont appliquées a la procréation humaine de
fagon responsable et dans des limites acceptables - et qu'elles ne
servent pas, par exemple, 4 déterminer le sexe de I'enfant.

Unmécanisme serait institué pour faciliter 1a conduite, dans plusieurs
centres, des essais et des autres recherches nécessaires pour
déterminer I'innocuité et I'efficacité des techniques de reproduction.
Il favoriserait la coopération interprovinciale requise pour réaliser les
projets de recherche de grande envergure capables de fournir les
données voulues pour éclairer les décisions en matiére de prestation
de services de santé et d’affectation de ressources a cette fin.

Une fois déterminés les risques et l'efficacité des traitements de
I'infertilité et des services de diagnostic prénatal, ceux-ci seraient
offerts dans le seul cadre des régimes provinciaux d'assurance-
maladie. Les autres traitements ou interventions meédicales ne
seraient pratiqués qu'en contexte de recherche, la participation des
volontaires qui s'y prétent étant pleinement éclairée et des mesures
strictes étant prises pour les protéger. Pour empécher 1la
commercialisation de ces services, I'une des conditions d’obtention
d'un permis serait que ceux-ci ne peuvent étre offerts a des fins
lucratives.

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

La fourniture de tissu foetal a des fins de recherche serait assujettie
aux conditions d'obtention d'un permis de fagcon a assurer que
l'utilisation de ce tissu se fasse de facon responsable et conforme a
I'éthique et aux lignes directrices, et que I'autorisation nécessaire a
cette fin soit donnée ultérieurement a la décision de mettre fin a la

grossesse.

Les recherches sur I'embryon devraient toutes étre menées dans des
établissements autorisés de fagon a assurer qu’elles soient conduites
de fagon responsable et conforme a I'éthique et aux lignes directrices,
en limitant, par exemple, les fins de la recherche, et qu'elles ne
puissent étre menées que durant les 14 premiers jours suivant la
fécondation.
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U Un centre d'action nationale serait institué pour appuyer et favoriser
les initiatives visant a prévenir I'infertilité, pour inciter les nombreux
secteurs en cause a se consulter et a concerter leurs efforts, et pour
encourager I'éducation du public et 1a recherche, au Canada et sur la
scéne internationale, sur les risques d’infertilité et sur les moyens de
les prévenir.

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

Moyens de réaliser ces objectifs

Les commissaires sont fermement convaincus que la création d’'une
commission nationale sur les techniques de reproduction correspondant a
leurs recommandations doit étre une priorité immédiate du gouvernement
fédéral. A leur avis, c'est le seul moyen a notre portée qui permette de
combler le besoin évident d'une réglementation cohérente, efficace et
appropriée des nouvelles techniques de reproduction a I’échelle nationale,
et de répondre aux attentes justifiées du public a cet égard. Ce domaine
évolue trop rapidement, les conséquences de I'inaction sont trop graves et
les risques que des individus et la société en souffrent sont trop grands
pour que nous acceptions que le Canada tarde & prendre les mesures
nécessaires ou qu'il le fasse de fagon fragmentaire ou provisoire.

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

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

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

La nécessité d'une action globale au niveau national n'exclut pas celle
de réactions de la part des provinces et des professions. De plus, ni les
unes ni les autres n'ont besoin d’attendre que le gouvernement fédéral
intervienne pour prendre elles-mémes les mesures appropriées.

Les provinces peuvent dés maintenant s’employer a controler la
prestation et la prolifération des techniques de reproduction au sein du
systéme de santé au moyen de I'approche empirique que nous
recommandons. Les praticiens qui dispensent actuellement les services
peuvent apaiser les préoccupations exprimées par les Canadiens & la
Commission royale et résoudre les problémes qu’elle a signalés dans son
rapport. Les associations professionnelles peuvent veiller & ce que leurs
membres connaissent les lignes directrices applicables a la pratique et les
inciter a les respecter davantage. Ceux qui recourent aux techniques et les
groupes qui les représentent peuvent invoquer le rapport de la Commission
royale pour forcer le gouvernement et les professionnels a passer a I'action.
Entre temps, les Canadiennes et les Canadiens qui songent a recourir a
I'une ou Tlautre des techniques de reproduction peuvent se fonder sur
I'information que nous avons fournie, poser des questions et se renseigner,
aupres de ceux qui offrent ces services, sur 'efficacité, les conséquences et
les risques des techniques qui les intéressent. En réalité, une population
bien informée est le rempart le plus efficace contre I'abus de ces techniques
ou contre leur utilisation 4 mauvais escient.

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

Conclusion

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

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

La Commission s’est acquittée de sa mission et elle a indiqué la voie
qui, a son avis, devrait étre suivie. Il appartient maintenant au
gouvernement et a chaque Canadienne et Canadien de franchir les
prochaines étapes.
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Le 30 novembre 1993

La Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction
recommande une intervention a I’échelle nationale

OTTAWA — Une intervention a I’échelle nationale est essentielle pour garantir que
les nouvelles techniques de reproduction ne soient utilisées que d’une fagon bénéfique,
pour aider les Canadiens et les Canadiennes a avoir des enfants en santé, et pour éviter
les conséquences néfastes que 1’abus des techniques pourrait entrainer, selon Un virage
a prendre en douceur : Rapport final de la Commission royale sur les nouvelles
techniques de reproduction.

« Il faut prendre des mesures afin d’éviter que 1’on cause du tort aux personnes,
particulierement aux femmes et aux enfants, et pour empécher la violation des valeurs
sociales importantes qu’entrainerait leur utilisation incontrdlée » a déclaré le Dr Patricia
Baird, présidente de la Commission. « Il faut interdire les utilisations des techniques qui
sont contraires aux valeurs €thiques et sociales canadiennes, et réglementer les autres
utilisations, afin de garantir qu’on ne fasse que des usages 1égitimes et bénéfiques des
techniques acceptables, et qu’on rende compte de ces activités. »

« Certains centres et certains praticiens et praticiennes agissent d’une fagon
responsable, et des lignes directrices ont €t€ €laborées. Cependant, nous avons découvert
qu’on offre couramment des traitements dont la valeur n’a pas €té démontrée, qu’on ne
tient pas de dossiers ou qu’on les tient trés mal, que I’on utilise des pratiques dangereuses
(comme I’insémination & ’aide de sperme de donneurs non testés pour le VIH), et que
I’on fournit aux patientes des informations inadéquates avant d’obtenir leur consentement.
En outre, le secteur connait une croissance rapide, et les décisions concernant les
techniques qui devraient €tre autorisées ne sont pas des décisions médicales, mais des
décisions de politique sociale qui dépassent la compétence des médecins et des
chercheurs. »
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Les travaux de la Commission

La Commission a été créée afin de mener une enquéte sur les techniques de reproduction
actuelles et possibles, et d’évaluer leurs conséquences sur les plan social, éthique, juridique,
économique et de la santé. En particulier, elle était chargée d’étudier les répercussions des
techniques sur la santé et le bien-étre génésique des femmes; les causes, le traitement et la
prévention de I’infertilité masculine et féminine; les méthodes de conception assistée; les ententes
sociales et juridiques liées 2 la reproduction; la recherche sur les embryons; la pré-sélection du
sexe; la modification génétique; 1’ utilisation des tissus feetaux. La Commission a fait son travail
et a recommandé les politiques, les structures, la législation et les mesures de sauvegarde qu’elle
juge nécessaire pour protéger ’intérét public et les intéréts des Canadiens et des Canadiennes.

La Commission a effectué d’importantes consultations avant d’énoncer ses recommandations.
Il s’agit de la premiére commission d’étude sur ces questions qui a pu consulter directement les
citoyens : en tout, plus de 40 000 Canadiens et Canadiennes ont participé a ses travaux. La
Commission a également réalisé un large éventail de projets de recherche dans de nombreuses
disciplines, et notamment en sciences sociales, en éthique, en droit et en médecine. En se fondant
sur ce vaste ensemble d’opinions et de données, la Commission a ensuite produit ses
recommandations concernant la fagon d’agir a 1’égard des nouvelles techniques de reproduction,
compte tenu de trois éléments. Ces trois considérations étaient un cadre éthique clairement
formulé, la conviction que les décisions concernant les pratiques médicales devaient €tre fondées
sur des preuves, et le contexte des valeurs et attitudes des Canadiens et des Canadiennes. Il en
résulte que les recommandations du rapport sont pratiques, fondées sur des principes, et d’une
application large. '

Tout au long de ses activités, la Commission a employé une multitude de moyens pour obtenir
les points de vue des Canadiens et des Canadiennes. Plus de 550 personnes, y compris des
représentants de 250 groupes, ont participé a des audiences publiques tenues dans tout le pays,
prés de 500 personnes ont raconté leur expérience personnelle au cours de s€ances privées, et
prés de 5 000 autres ont présenté leurs points de vue a 1’aide de lignes t€léphoniques sans frais.
Nous avons tenu des débats publics régionaux afin d’étudier les questions particulieres a certaines
régions; nous avons entre autres rencontré un groupe de femmes autochtones du Nord. Des
conférences thématiques, comme celle qui portait sur l’effet des nouvelles techniques de
reproduction sur la santé génésique et le bien-étre des femmes, ont permis a des représentants
des groupes de femmes et d’autres groupes de faire part 2 la Commission de leurs points de vue.
Nous avons consulté des représentants de tous les paliers de gouvernement, des groupes
nationaux représentant divers secteurs et des experts internationaux.
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En outre, la Commission a consulté de nombreux groupes intéressés aux techniques, comme le
Conseil consultatif canadien sur la situation de la femme, 1’ Association médicale canadienne,
I’ Association du Barreau canadien, I’Institut Vanier de la famille, etc.

Le programme de recherche de la Commission comprenait plus de 300 professeurs et
chercheurs universitaires, issus de prés de 70 disciplines et sous-disciplines, et notamment des
sciences sociales, des sciences humaines, des sciences de la santé, du droit, de 1’éthique et de la
philosophie. Plus de 130 recherches et analyses originales ont permis d’étudier les origines, les
pratiques actuelles et les répercussions futures des nouvelles techniques de reproduction.

Reconnaissant 'urgence de ces questions, la Commission a demand€ au gouvernement
I’autorisation de diffuser dans le public certaines des données de ces recherches, avant la parution
du Rapport final, ce qu’aucune commission royale n’avait jamais fait auparavant. C’est ainsi que
nous avons déja publié 14 rapports de recherche afin d’informer le public et de stimuler la
discussion. Ces activités de recherche ont donné lieu & de nombreux travaux originaux, et
notamment :

B la premiére estimation fiable de la prévalence de I’infertilit€ au Canada;

m de vastes études et analyses des fondements historiques et des implications juridiques,
sociales et éthiques des techniques ainsi que de leurs répercussions sur la société canadienne;

® la premiére évaluation détaillée des 41 programmes de traitement de ’infertilité au Canada;

B une étude détaillée des patients et patientes, des pratiques en vigueur et des modeles de
prescription des tests pour les 22 programmes de génétique prénatale et les 64 laboratoires
de d’analyse génétique du Canada;

® la premiére enquéte nationale décrivant en détail 1’utilisation et la manipulation des ovules,
des embryons et des tissus feetaux dans les hopitaux, les cliniques d’avortement et d’autres
installations.

Principales recommandations

A la lumiére des données recueillies et apres les avoir évaluées conformément 2 un cadre
d’analyse éthique, la Commission a conclu que certaines techniques de reproduction et certains
usages de ces techniques sont contraires a 1’éthique et aux valeurs des Canadiens et des
Canadiennes et devraient donc étre interdites. D’autres techniques peuvent €tre bénéfiques,
pourvu qu’elles soient utilisées de fagon éthique et responsable. Cela signifie qu’il faut deux
choses : une législation interdisant certaines activités, et un systtme permettant de contrdler,
d’agréer et de surveiller les autres activités de ce secteur.

14
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La Commission recommande que certaines pratiques courantes et possibles, jugées
nuisibles et en contradiction totale avec les valeurs éthiques et sociales canadiennes, soient
interdites au Canada sous peine de sanction pénale. Parmi ces activités, mentionnons les
recherches sur les embryons humains (zygotes) visant le clonage, ’ectogénése, la création
d’hybrides animal-humain, ou le transfert d’embryons & d’autres espéces; la maturation, la
fécondation et I’implantation d’ovules extraits de feetus humains; la vente d’ovules, de sperme,
de zygotes, d’embryons, de feetus ou de tissus foetaux humains; le fait de payer une femme pour
agir comme mere de substitution, ou de jouer le role d’intermédiaire ou d’annoncer a cette fin.
La Commission recommande également que les traitements médicaux non désirés et les autres
interventions, ou menaces d’intervention, touchant 1’autonomie corporelle des femmes enceintes
soient reconnus par le Code criminel comme des voies de fait.

« La criminalisation de certaines activités peut établir des limites et protéger la société
contre certaines menaces 2 la dignité humaine et a 1’égalité et a la liberté des femmes » a déclaré
le Dr Baird. « Elle ne peut pas, toutefois, réglementer la facon dont s’effectuent la recherche et
les traitements dans ce secteur. Afin de garantir que les nouvelles techniques de reproduction ne
soient offertes que d’une fagon stire et éthique, dans les cadres de la pratique et de la recherche
acceptable et que les utilisateurs et utilisatrices aient a rendre des comptes, nous recommandons
que le gouvernement fédéral crée un organisme autonome, la Commission nationale des
techniques de reproduction, dont le mandat serait essentiellement de voir a ce que les techniques
de reproduction soient utilisées dans 1’intérét public du pays. »

La Commission recommande que le gouvernement fédéral crée cet organisme de
réglementation et d’agrément et le charge de contrdler la recherche, les techniques et les
pratiques. Il est urgent d’agir rapidement dans ce secteur technologique en évolution rapide, afin
que ’on utilise dans tout le pays les mémes méthodes et de 1a méme fagon, et que les utilisateurs
et utilisatrices de ces techniques aient & rendre des comptes publiquement. C’est 12 la seule fagon
de garantir qu’on trouve dans ce secteur la combinaison nécessaire de ressources, de compétence
et d’expérience, et ce, dans toutes les dimensions des techniques : éthique, sociale, juridique,
scientifique et médicale. « Il faut un organisme national, puisque 1’utilisation de ces techniques
a des répercussions sur d’autres personnes et sur de nombreux secteurs de notre vie collective »,
a déclaré le Dr Baird. « Nous avons tous intérét a empécher, dans la collectivité ou nous vivons,
qu’on réifie les fonctions reproductives et qu’on porte atteinte & nos concitoyens en abusant de
ces techniques. »

La Commission considére qu’une intervention nationale est nécessaire, mais non
suffisante. Elle recommande également un fort leadership et une grande participation de la part
des provinces et des professions en cause. Le Rapport décrit des mécanismes visant 2 promouvoir
la participation et la collaboration de toutes les parties, afin que le systtme recommandé serve
les intéréts de tous les Canadiens et de toutes les Canadiennes.

sl
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La Commission recommande que la Commission nationale des techniques de reproduction
soit composée de douze membres, dont au moins la moitié de femmes. La CNTR devrait toujours
comprendre des membres informés des intéréts et des perspectives des personnes handicapées,
des personnes infertiles et des membres des minorités ethniques. On devrait trouver au sein de
la Commission un large éventail de compétences, notamment en médecine de la reproduction,
en éthique, en droit et en science sociale. Un des rdles de la Commission devrait &tre
d’entreprendre de vastes consultations, afin d’encourager 1’apport et la participation du public.

« Toutes les techniques donnent lieu & un certain nombre d’exigences : le besoin d’une
information fiable pour guider les politiques et la pratique; le besoin de normes et de lignes
directrices concernant 1’organisation et la prestation des services; le besoin de moyens efficaces
d’assurer la conformité a ces lignes directrices, et 1’obligation de rendre des comptes » a
poursuivi le D" Baird. « L’approche que nous proposons se fonde sur les meilleures normes et
pratiques des spécialit€s médicales en cause, qui sont déja en usage dans certaines cliniques
canadiennes. Nous recommandons que ces normes soient complétées, et soient mises en oeuvre
au moyen d’un systtme d’agrément. »

Nous recommandons que le mandat de la CNTR comprenne cinq secteurs de
responsabilité réglementaires, au sein desquels la prestation des services serait assujettic a un
agrément obligatoire par I’un des cing sous-comités mis sur pied a cette fin. Il s’agit des cinq
secteurs suivants :
® la collecte, le stockage et la distribution du sperme, et la prestation de services
d’insémination assistée;
les services de conception assistée, y compris 1’extraction et 1’utilisation des ovules;
le diagnostic prénatal pour des anomalies congénitales et pour les maladies génétiques;
la recherche sur les zygotes humains (embryons);
la fourniture de tissus feetaux a des fins de recherche ou a d’autres fins particuliéres.

Les audiences concernant 1’agrément seraient publiques, et, pour obtenir un permis, on
devrait se conformer & certaines normes et conditions, décrites dans le Rapport final. Les
principales fonctions de ces cinq secteurs d’autorité réglementaires seraient les suivantes :

B octroyer les permis, établir des normes et surveiller la pratique;

B recueillir, évaluer, diffuser et stocker 1’information;

m faire des consultations et aider a4 coordonner et a faciliter la coopération
intergouvernementale dans le secteur;

B se tenir au courant des techniques et des pratiques futures et établir des politiques a leur
égard.
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Un sixiéme sous-comité serait responsable du secteur de la prévention de I'infertilité. Ce
sous-comité serait chargé de recueillir et d’évaluer les données touchant les causes de I’infertilité,
de promouvoir les efforts coopératifs de recherche au Canada et au niveau international, et de
mettre au point des options réglementaires, dans le domaine de 1’éducation publique ou d’autres
domaines, visant & prévenir I’infertilité ou a réduire son incidence.

Conséquences pour les Canadiens et les Canadiennes

Avec la pleine mise en ceuvre de ces recommandations, on trouverait au Canada un
systéme national uniforme de réglementation des techniques de reproduction et de prestation des
services connexes, systémes dont les caractéristiques seraient les suivantes :

m Les services de conception assistée (comme la fécondation in vitro, I'insémination assistée
et les traitements connexes d’infertilit€) ne seraient fournis que dans des établissements
agréés, en conformité avec des normes nationales (touchant des questions comme le
counseling, I’offre uniquement de traitements dont 1’efficacité est démontrée, la transmission
aux patients et aux patientes d’une information adéquate, le consentement €clairé, le calcul
normalisé des taux de succés et la tenue de dossiers normalisés) dont 1’application
conditionnerait 1’obtention et le maintien d’un permis pour fournir ces services.

B Un systéme national de collecte et de distribution du sperme garantirait I’offre de sperme sir,
qui serait mis en quarantaine jusqu’a ce que les donneurs soient test€s pour des maladies
infectieuses, et qui servirait & I’insémination assistée en clinique ou a I’auto-insémination.
Le systtme comprendrait des dossiers complets et confidentiels sur les donneurs et les
receveuses, des renseignements non nominatifs pourraient étre remis a la receveuse et a
I’enfant, et les renseignements nominatifs seraient gardés confidentiels et divulgués
uniquement sur ordre des tribunaux.

m  Les services de diagnostic prénatal ne seraient offerts que par des établissements agréées, en
conformité avec des normes nationales établies et surveillées au moyen du systtme
d’agrément. L’échographie prénatale et les tests sanguins sur les femmes enceintes pour des
anomalies congénitales ou des maladies génétiques du feetus ne seraient fournis que dans le
cadre de programmes agréés ou approuvés par les provinces. Cette structure garantirait aux
Canadiens et aux Canadiennes que les connaissances génétiques ne soient appliquées a la
reproduction humaine qu’a l’intérieur de limites acceptables et que les utilisateurs et
utilisatrices doivent rendre des comptes — ainsi, ces techniques ne seraient pas utilisées a
des fins de pré-sélection du sexe ou afin de déterminer d’autres caractéristiques non li€es a
des troubles graves.
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m Il existerait un mécanisme permettant de faciliter les essais multicentres et les autres
recherches nécessaires pour évaluer 1’innocuité et ’efficacité a court et & long terme des
techniques de reproduction. Cet organisme ferait la promotion de la coopération
interprovinciale afin de mettre sur pied les projets de recherche a grande échelle nécessaires
pour obtenir I’information sur laquelle on baserait la prestation des services de santé et les
décisions relatives & la répartition des ressources. Lorsque leurs risques et leur efficacité
auraient été évalués, les traitements de ’infertilit€ approuvés et les services de diagnostic
prénatal ne seraient offerts que dans le cadre des systtmes de santé provinciaux. Une des
conditions d’agrément serait que ces services ne devrait pas €tre offerts sur une base
commerciale ou lucrative.

m Les autres traitements ne seraient offerts que dans un contexte de recherche, avec le
consentement pleinement éclairé des sujets de recherche et avec des mesures de protection
rigoureuses a leur égard. Les établissements agréés devraient présenter chaque année a la
Commission nationale, un rapport qui fournirait les données permettant d’évaluer tout effet
a long terme des traitements sur la santé des femmes ou de leurs enfants.

® ]l faudrait également obtenir un permis pour fournir des tissus feetaux pour la recherche, par
exemple pour le traitement de maladies comme la maladie de Parkinson, de sorte que ces
tissus ne seraient utilisés que d’une fagon responsable et éthique, et qu’on rendrait compte
de leur utilisation conformément & des lignes directrices détaillées. Le consentement a
I’utilisation des tissus devrait étre obtenu de fagon distincte et subséquente a la décision de
subir un avortement.

B Toute recherche sur les embryons (zygotes) ne pourrait se faire que dans des établissements
agréés, de facon a ce que cette recherche soit réalisée d’une fagon éthique, conformément
a des lignes directrices détaillées, et qu’on rende des comptes a cet égard. Les objectifs de
ces recherches seraient soumis & certaines limites, et les recherches devraient se terminer
moins de 14 jours apres la fécondation.

® ]l existerait une plaque tournante pour 1’action nationale, ol ’on pourrait soutenir et
encourager les activités de prévention de I’infertilité, stimuler les efforts de consultation et
de coordination entre les nombreux secteurs en cause, faire la promotion de la sensibilisation
du public et de la recherche au Canada et sur le plan international concernant les facteurs
de risques de l’infertilit¢ et sa prévention, et susciter la discussion et la participation
publiques.

B Le Canada serait dot€ d’une tribune visible et permanente pour surveiller I’évolution du
secteur, promouvoir la discussion publique, et élaborer les politiques publiques touchant
I’utilisation des techniques de reproduction assistée, les techniques de diagnostic prénatal,
la recherche sur les embryons, la recherche utilisant les tissus foetaux et d’autres techniques
nouvelles ou en évolution rapide. ../8
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La Commission est fermement convaincue que la mise en ceuvre des recommandations
présentées dans le Rapport final doit constituer une priorit€ fédérale immédiate. « Nous croyons
que la création d’un organisme permanent, c’est-a-dire la Commission nationale des techniques
de reproduction, constitue la seule réponse pratique aux besoins clairement démontrés, et aux
exigences justifiées de la part du public visant un contrdle et une réglementation cohérentes,
efficaces et appropriées des nouvelles techniques de reproduction » a déclaré le D" Baird.
« L’intervention du Canada face aux techniques ne doit pas étre retardée ou se perdre dans les
méandres des juridictions et des administrations déja en place. Permettre que cela se produise
serait, aux yeux des commissaires, une grave erreur. Ces questions sont importantes, leur
importance croit & mesure que les utilisations des techniques augmentent et s’étendent, les
Canadiens et les Canadiennes et notre société subiront des préjudices a moins qu’on ne mette des
contrdles en place, afin que ’utilisation et le développement futurs de ces techniques soient
déterminés par la politique sociale et non pas par les forces du marché. »

La Commission a été créée en octobre 1989, et a présent€é son rapport final au
gouvernement le 15 novembre 1993. Le rapport en deux tomes comprend les principaux résultats
ainsi que les raisonnements et les analyses qui ont donné lieu aux 293 recommandations
formulées par la Commission. On peut obtenir ces documents auprés du Groupe Communication
Canada et dans un bon nombre de librairies canadiennes. Le Rapport est appuyé€ de 15 volumes
de données et de résultats de recherche détaillés. On peut obtenir un résumé des principaux sujets
traités dans le rapport sur bande audio, sur cassette, ou imprimé en gros caracteres.
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(Pour plus de renseignements, communiquer avec le ministére des Communications au (613) 957-
0597. On peut obtenir des exemplaires du Rapport en téléphonant au Groupe Communication
Canada — Edition, au (819) 956-4802. On peut également obtenir ces documents sur bande
audio, sur cassette, ou imprimés en gros caracteres.)



Royal Commission on
New Reproductive Technologies

Commission royale sur les
nouvelles techniques de reproduction

MANDAT
(tel que rendu public par
le gouvernement fédéral le 25 octobre 1989)

La Commission sera formée en vertu de la Partie I de la Loi sur les enquétes dans
le but de faire enquéte et de présenter un rapport sur les progrés actuels et prévisibles de la
science et de la médecine en matieére de techniques de reproduction, sur le plan de leurs
répercussions pour la santé et la recherche et de leurs conséquences morales, sociales,
économiques et juridiques ainsi que pour le grand public, et de recommander des politiques et
mesures protectrices a adopter, au sujet principalement,

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

b) des causes, du traitement et de la prévention de I’infertilité chez les hommes et
les femmes;
c) de la réversibilit€ des techniques de stérilisation, de 1’insémination artificielle, de

la fécondation in_vitro, des transplantations d’embryons, des techniques de
dépistage et de diagnostic prénatals, de la manipulation génétique et des
interventions thérapeutiques pour corriger des anomalies génétiques, des
techniques de choix du sexe, des expériences sur I’embryon et des transplantations
de tissu foetal;

d) des mesures d’ordre social ou juridique, telles le recours & une meére porteuse,
Iintervention de la justice durant la grossesse et a la naissance, et la "propriété"
de I’ovule, du sperme, de I’embryon et du tissu foetal;

e) du statut et des droits des personnes qui recourent ou contribuent aux services de
reproduction, entre autres, l’acceés aux diverses méthodes, les "droits" 2 la
condition de parent, le consentement en toute connaissance de cause, le statut des
donneurs de gametes et la confidentialité, ainsi que de ’incidence de ces services
sur tous les intéressés, notamment sur les enfants; et

f) des ramifications économiques de ces techniques, par exemple, ’utilisation
commerciale d’ovules, de sperme et d’embryons, 1’application de la Loi sur les
brevets, et le financement de la recherche et des méthodes utilisées, y compris le
traitement de 1’infertilité.

P.O. Box/C.P. 1566, Station/Succursale "B, Ottawa, Canada K1P 8RS, (613) 954-9999  Fax: (613) 954-9998
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NOTICES BIOGRAPHIQUES SUR LES COMMISSAIRES

Le D" Patricia A. Baird, a été nommée par le Premier ministre a la présidence de la Commission
royale sur les nouvelles techniques de reproduction en octobre 1989. Elle fait ses études en
médecine a I’Université McGill et se spécialise en pédiatrie en 1968. Elle se dirige ensuite en
génétique humaine et participe trés activement a la mise sur pied de services pour parents et
enfants atteints de maladies génétiques, ces services s’étendant jusqu’a I’intérieur de la Colombie-
Britannique. Professeure a la faculté de médecine de la University of British Columbia depuis
1968, le D" Baird y accepte le poste de chef intérimaire du Département de génétique médicale
en 1978. L’année suivante, la charge de chef de département lui est confirmée; elle occupe ce
poste jusqu’en 1989.

Auteure de plus de 250 articles et résumés, le D" Baird s’intéresse principalement a la répartition
géographique et a 1’histoire naturelle des anomalies de naissance et des maladies génétiques au
sein de la population. Un grand nombre de ses travaux touchent la bioéthique, y compris les
questions d’affectation des ressources et de prestation des services de santé. Elle agit aussi a titre
d’expert-conseil aupres des services d’adoption du ministére des Ressources humaines de la
Colombie-Britannique.

Le D" Baird est vice-présidente de I’Institut canadien de recherches avancées depuis février 1991.
Elle fait ou a fait partie de plusieurs comités d’envergure nationale, dont le Conseil consultatif
national des sciences et de la technologie (et le Sous-comité sur la participation des femmes en
science et technologie), présidé par le Premier ministre, le Comité permanent sur 1’éthique et
I’expérimentation du Conseil de recherches médicales du Canada, le Conseil de recherche de
I’Institut canadien de recherches avancées, et le comité de déontologie de 1’Association
internationale de pédiatrie. En 1988, elle accompagne la délégation canadienne au cinquieme
congres international sur la bioéthique 2 Rome. Elle est également membre du Science World
Advisory Committee, et a été coprésidente du Forum national des conseils consultatifs des
sciences et de la technologie qui s’est tenu a Victoria (Colombie-Britannique) en 1991.

Le docteur Baird a si€gé sur divers comités et conseils communautaires ou professionnels, y
compris le B.C. Cancer Research Centre, la B.C. Association for the Mentally Retarded, le
Canadian Club, la B.C. Medical Services Foundation, le Biomedical Research Centre, et la
Société canadienne de médecine académique. Les réalisations du docteur Baird ont €té reconnues
par la faculté de Médecine de la University of British Columbia, qui lui confére le titre de
Distinguished Faculty Lecturer en 1989. En 1988, elle recoit du Y.W.C.A. le Women of
Distinction Award pour son travail remarquable dans les domaines de la santé et de 1’éducation.
La méme année, elle est choisie pour donner la conférence "Sir Ronald Grieve" lors du 12
International Conference of Voluntary Health Service Funds.
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Grace Marion Jantzen, de Londres (Angleterre), détient un doctorat en philosophie et en
théologie. Elle est actuellement chargée de cours (Reader) en philosophie de la religion a la
Faculté de théologie et d’études religieuses du King’s College, 2 Londres. Elle a enseigné a
plusieurs universités canadiennes, dont la University of Calgary et la University of British-
Columbia, ainsi qu’a I’université d’Oxford, en Angleterre. Auteure de nombreux articles sur la
philosophie de la religion, elle a également participé a plusieurs tournées et conférences
internationales.

Elle est membre de la Royal Society of Philosophy, de 1’Aristotelian Society, de la Society for
the Study of Theology, d’associations européennes et britanniques des philosophes de la religion,
du groupe Women in Theology, et de la London Society for the Study of Religion.

M™ Jantzen a étudié a la University of Saskatchewan ou elle a obtenu un Baccalauréat &s arts,
un certificat spécialisé (avec mention), et une Maitrise &s arts en philosophie. Elle détient en
outre un doctorat en philosophie de la University of Calgary, et un doctorat en philosophie, avec
spécialisation en théologie, de I’université d’Oxford.
Hekekokk

Bartha Maria Knoppers est professeure agrégée a la Faculté de droit de I’Université de
Montréal. Elle est aussi agrégée de recherche au Centre de recherche en Droit public de
1’Université de Montréal et & 1’Université du Québec a Chicoutimi (SOREP). Elle posseéde une
expérience approfondie et variée des aspects théoriques de sa spécialisation aussi bien que du
volet recherche.

Spécialiste de la génétique, des questions de droit se rapportant a 1’éthique et a la protection des
enfants ainsi que du droit de la famille, M™ Knoppers a recu de nombreux prix. Elle a
récemment agi en qualité de conseiller juridique aupreés du groupe de travail sur les techniques
de reproduction de 1’Organisation mondiale de la santé, de méme qu’aupres de la Commission
de réforme du droit de ’Ontario. Auteure de cinq livres portant expressément sur les domaines
qui relévent du mandat de la Commission, elle a aussi rédigé de nombreux articles et textes parus
dans des revues de droit et de médecine.

Détentrice d’un baccalauréat en frangais et en littérature anglaise de I’Universit€ McMaster
(1972), M™ Knoppers obtient une maitrise en littérature comparative a I’Université de I’Alberta
en 1974, une licence en common law & 1’Université McGill en 1978, et un D.E.A. (Diplome
d’études approfondies) & 1’Université de Paris I, un Baccalauréat en droit civil a I’Université
‘McGill en 1981, ainsi qu’un D.L.S. (Diploma in Legal Studies) au Trinity College, a I’Université
Cambridge (Angleterre). Elle est admise au barreau du Québec en 1985 et obtient un doctorat
en droit 2 I’Université de Paris I, Panthéon-Sorbonne plus tard la méme année. Sa theése offre
une étude comparative des responsabilités que le droit reconnait aux médecins en maticre de
procréation assistée.
seskeskesksk
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Susan E.M. McCutcheon étudie au Collége Victoria de 1'Université de Toronto avant d’obtenir
un baccalauréat en 1959, puis son brevet d’enseignement au secondaire en 1960. Elle enseigne
par la suite I’histoire pendant dix ans au conseil scolaire de North York.

Elle travaille activement au sein de nombreux conseils, dont le Childbirth Education Association
de Toronto de 1967 & 1970, ainsi qu’au Metropolitan Toronto Zoological Society de 1972 a 1976.

Elle est présidente du Jessie’s Centre for Teenagers de 1984 a 1986, vice-présidente du Metro
Action Committee on Public Violence against Women and Children (METRAC) de 1985 a 1989,
et présidente de la Palliative Care Foundation of Canada de 1987 a 1989. Membre du conseil
d’administration du Women’s College Hospital de 1982 a 1990, elle en assume la vice-présidence
de 1983 a 1986, puis la présidence de 1986 a 1989.

Membre du bureau d’entreprise de 1’Université de Toronto de 1988 a 1990, du Presidential
Investment Advisory Committee de 1989 a 1990, puis du conseil des gouverneurs de 1’Université
de Toronto de 1989 a 1991, M™ McCutcheon si¢ge également au sein du conseil d’administration
de plusieurs entreprises.
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Suzanne Rozell Scorsone occupe depuis 1981 le poste de directrice de 1’Office of Catholic
Family Life de l’archidiocése de Toronto, dont elle est la porte-parole pour les questions
intéressant la famille et les femmes. En plus de participer a 1’émission The Stiller Report (Vision
T.V.), elle est ’auteure d’un bon nombre d’articles et de publications.

Bacheliére en anthropologie de la University of Arizona, M™ Scorsone détient aussi un doctorat
et une maitrise &s arts en anthropologie sociale de la University of Toronto. Elle y est

actuellement inscrite & temps partiel au programme de maitrise en théologie historique du
St. Michael’s College.
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