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Préface de la présidente

C’est en octobre 1989 que le gouvernement fédéral a créé la Commission royale sur les nouvelles
techniques de reproduction. De par le vaste mandat qui lui a ét€ confi¢, 1a Commission doit se pencher
sur les divers aspects d’un large éventail de nouvelles techniques de procréation, et examiner en particulier
leurs répercussions sur la santé et la recherche ainsi que leurs conséquences morales, sociales,
économiques et juridiques.

Le défi que la Commission royale a été appelée 2 relever consiste 2 aider les Canadiens et les
Canadiennes 2 comprendre les conséquences de techniques nouvelles et puissantes liées a 1a reproduction
humaine, et 2 y faire face. La population s’interroge sur les techniques déja adoptées au Canada, sur les
raisons de leur utilisation et sur leur réle au sein de la société.

Dans bien des domaines visés par le mandat de la Commission, il n’existe tout simplement pas de
données fiables permettant de recommander des politiques et des mécanismes de contrfle. La Commission
a donc lancé un programme multidisciplinaire de recherche et d’évaluation visant a fournir des données
rigoureuses, fiables et pertinentes sur les nouvelles techniques de reproduction et a en permettre une
analyse critique.

La Commission royale entend effectuer ces recherches de fagon ouverte et les soumettre a de stricts
mécanismes de vérification, dont un examen par les pairs. Des spécialistes de disciplines aussi diverses
que le droit, I’histoire, 1’éthique, la médecine, la sociologie et la philosophie scrutent, par divers moyens,
les implications des techniques en cause. La Commission est en rapport avec divers milieux qui lui
prodiguent des conseils et qui réalisent pour elle des travaux de recherche. Elle a mis au point des lignes
directrices propres 2 assurer la qualité, 1'intégrité et la pertinence de toutes les études. Les travaux de
recherche font 1’objet d’un examen rigoureux tant 2 I'intérieur qu’a 1’extérieur de la Commission, tout
d’abord 2 I’étape de la conception et ensuite lors de la présentation du rapport. L’examen du contenu et
de la méthodologie par les pairs est un élément clé de ce processus. De plus, les chercheurs et les
chercheuses qui utilisent des sujets humains sont tenus de se conformer aux normes établies d’examen
éthique. ‘

De nombreux universitaires, chercheurs et groupes qui ont participé 2 nos travaux ont souhaité
pouvoir consulter les données et les renseignements ainsi obtenus afin de les aider a prendre position et
a formuler leurs recommandations a la Commission.

Sensible 2 ces demandes, la Commission a demandé et obtenu la permission de publier certaines
études avant la rédaction de son rapport final. Une série de rapports comme celui-ci seront publiés durant
les travaux de la Commission afin d’aider les intervenants et les intervenantes de la santé génésique et des
nouvelles techniques de reproduction, et d’informer le grand public.
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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 progres actuels et prévisibles de la science et de la médecine en
matitre 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 2 adopter, au sujet principalement,

a)

b)

d)

e)

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

des causes, du traitement et de la prévention de I'infertilité chez les hommes et les femmes;

de la réversibilité 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;

des mesures d’ordre social ou juridique, telles le recours 2 une mére porteuse, I'intervention de la
justice durant la grossesse et 2 la naissance, et la "propriété" de I'ovule, du sperme, de I’embryon
et du tissu foetal;

du statut et des droits des personnes qui recourent ou contribuent aux services de reproduction,
entre autres, 1’acces 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 I'incidence de ces services sur tous les intéressés, notamment sur les enfants; et

des ramifications économiques de ces techniques, par exemple, 1’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.

Commissaires
D’ Patricia Baird Grace Jantzen
Présidente Londres (Royaume-Uni)
Vancouver (Colombie-Britannique)
Bartha Maria Knoppers Suzanne Scorsone
Montréal (Québec) Toronto (Ontario)

Susan E.M. McCutcheon
Toronto (Ontario)
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Définition des termes utilisés dans ce rapport

Fécondation in vitro (FIV)

Technique de procréation assistée utilisée en présence de maladie des trompes de Fallope,
d’endométriose, d’incompatibilité entre le sperme et la glaire cervicale, d’infertilit¢ masculine ou
d’infertilité de causes inconnues. On extrait de 1’ovaire d’une femme des ovules, généralement apres
avoir administré un inducteur de 1’ovulation, et on les féconde en laboratoire 2 1’aide de sperme. Apres
fécondation et incubation, 1’ovule fécondé est placé dans 1’utérus de la femme; 1’ovule peut aussi étre
transféré 2 une autre femme.

Transfert tubaire de gametes (GIFT)

Technique de procréation consistant 2 prélever des ovocytes matures de 1’ovaire d’une femme par
laparoscopie ou au moyen d’un cathéter (petit tube) guidé par échographie. Ces ovocytes sont ensuite
transférés dans les trompes de Fallope avec du sperme. Comme la fécondation se produit in vivo (A
I'intérieur du corps), cette intervention exige peu de moyens techniques. Elle ne peut cependant étre
pratiquée sur les femmes qui composent le plus important groupe de candidates 2 la FIV , Soit celles qui
souffrent d’une maladie des trompes de Fallope. Cette technique est utilisée dans les cas d’infertilité
masculine, d’infertilité de causes inconnues, d’endométriose, ou en présence d’un probleéme lié 2
I’expulsion de I’ovule ou d’incompatibilité entre le sperme et la glaire cervicale.

Transfert tubaire de zygotes (ZIFT)

Technique de procréation assistée dans laquelle un ovule fécondé (obtenu par FIV) est transféré dans
une trompe de Fallope, généralement au moyen d’un cathéter inséré sous échographie dans la trompe en
passant par I'utérus. Cette technique a aussi été appelé « transfert tubaire au stade pronucléaire
(PROST) », et « transfert tubaire au stade embryonnaire (TEST) ».

Insémination artificielle (IA)

Insertion de sperme dans le vagin, 2 des fins de conception. L’insémination est effectuée juste avant
I'ovulation (expulsion de 1'ovule) ou le jour méme de celle-ci, afin de maximiser les chances de
conception. L’insémination vaginale est simple techniquement, et peut étre effectuée sans assistance
médicale (ce qui est parfois appelé auto-insémination). On peut utiliser le sperme du partenaire ou d’un
donneur.

Insémination thérapeutique par donneur

Dans le présent rapport, on emploie le terme « insémination thérapeutique par donneur (ITD) » pour
désigner I'insémination artificielle effectuée avec du sperme de donneur. Les autres formes d’IA sont
I'insémination artificielle par le conjoint (IAC) ou I'insémination artificielle intra-utérine (IAI). Un bon
nombre de cliniques et de programmes utilisent aussi P’expression « insémination par donneur ».
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Abrégé
Objectifs

Les principaux objectifs de cette étude sur les programmes d’infertilité au Canada étaient les
suivants : :

»  fournir des statistiques de I’année 1991 sur les patientes, les traitements et les résultats;
*  recueillir des informations sur les pratiques en matiére de tenue des dossiers;
«  recueillir des données sur les services de counseling;

*  analyser les documents remis aux patientes.

Méthodes
Nous avons utilisé 1a méthode du questionnaire postal pour obtenir des informations sur :

e tous les programmes canadiens de fécondation in vitro (FIV), de transfert tubaire de gametes
(GIFT) et de transfert tubaire de zygotes (ZIFT);

e  tous les programmes d’insémination artificielle (IA) en vigueur dans les hépitaux et dans les
principales cliniques privées;

* un petit nombre de médecins autonomes qui offrent une insémination thérapeutique par
donneur.

Nous avons regu 38 questionnaires sur les 41 programmes, et 11 sur les 14 médecins choisis (soit
un taux global de réponse de 87 pour 100). Les 38 programmes de traitement de 1’infertilité étudiés ici
sont situés a 27 endroits différents; le groupe de recherche s’est rendu 2 21 de ces endroits, et a ainsi
rencontré les responsables de 33 programmes.

Nous avons analysé I'intelligibilité des documents (en anglais) 2 partir d’un échantillon de
42 documents provenant de 18 cliniques.

Résultats principaux

Programmes et patientes

Le traitement assisté d’infertilit€ le plus souvent offert au Canada en 1991 était 1'insémination
artificielle. Trente et un des 49 programmes offraient 1’insémination artificielle avec le sperme du mari
ou du partenaire, et 28 avec le sperme d’un donneur. On a relevé en 1991 227 naissances suite 2 une
insémination thérapeutique par donneur (ITD), et 133 découlant d’une insémination artificielle avec le
sperme du mari ou du partenaire.

En 1991, 15 programmes proposaient la fécondation in vitro (FIV) tandis que six offraient le transfert
intratubaire de gametes. Treize programmes de fécondation in vitro utilisaient du sperme de donneur, et
huit des ovules ou des embryons de donneuse. Un bon nombre de programmes ne nous ont pas fourni
de renseignements touchant le nombre de grossesses résultant d’ovules ou d’embryons de donneuse. On
a toutefois signal€ quatre grossesses provenant d’ovules ou d’embryons de donneuse, toutes obtenues dans
des cliniques extérieures aux h6pitaux universitaires. La réduction sélective et la cryopréservation étaient
toutes deux offertes dans cinq programmes, et le transfert tubaire de zygotes (ZIFT) dans deux
programmes seulement.
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Trois des onze médecins autonomes ont signalé avoir utilisé du sperme frais pour une ITD. Deux
hépitaux et un médecin autonome utilisaient un mélange du sperme du partenaire et du sperme d’un
donneur. Bien que de nombreuses cliniques regoivent des demandes de renseignements sur un diagnostic
pré-implantation, aucune n’offrait ce service en 1991 et une seule 1’offrait au moment de 1’enquéte.

Les programmes de traitement de 1'infertilité sont fortement concentrés dans le Canada central. Il
n’existe que trois programmes de FIV 2 1'extérieur de 1’Ontario et du Québec, et le sud de 1'Ontario
regroupe 2 lui seul un tiers de I’ensemble des programmes.

En 1991, environ 2 900 patientes ont été traitées au Canada dans le cadre de programmes de FIV,
et 3 400 autres dans des programmes d’IA. L’Ontario comptait 70 pour 100 des premigres et 58 pour 100
des secondes, méme s’il ne comprend que 37 pour 100 de la population canadienne.

La taille des programmes varie énormément, notamment celle des programmes de FIV qui ont
accueilli en 1991, entre 12 et 515 patientes. Un tiers des programmes ont regu les deux tiers des patientes.

En 1991, dans la moiti€ des programmes de traitement de 1'infertilité, on considérait le traitement
comme réussi quand celui-ci aboutissait A une grossesse. La naissance vivante était le deuxi®me critére,
beaucoup moins fréquent, utilisé pour définir un traitement réussi. La méthode la plus courante pour
attester d’une grossesse était un test chimique.

Le pourcentage de réussite déclaré pour la FIV se situait entre 10 et 20 pour 100 des essais pour une
naissance vivante, et entre 18 2 26 pour 100 des essais pour une grossesse. Dans le cas de 1'ITD, le
pourcentage habituel de réussite était indiqué comme 50 pour 100 sur six cycles.

En 1991, on n’a signalé qu’une seule matemité de substitution.

En 1991, 19 pour 100 des grossesses (243 sur 1 254) ont abouti A un avortement spontané. D’autres
résultats, et notamment la grossesse extra-utérine, 1’avortement thérapeutique et la mortinaissance, ne
représentaient chacun que 2 pour 100 ou moins.

Parmi les programmes de FIV et de GIFT ou ZIFT, le taux d’avortement spontané dans les h6pitaux
universitaires est deux fois moins élevé que dans les autres établissements (18 pour 100 par rapport 2
34 pour 100), tandis que les pourcentages des naissances et des grossesses en cours sont nettement plus
€levés. Les raisons de cet état de chose sont inconnues.

Comme dans les autres études portant sur la FIV, la plupart des naissances multiples reportées en
1991 étaient des naissances gémellaires. Un grand nombre des cliniques d’infertilité que nous avons
rejointes ne connaissaient pas les résultats des grossesses résultant de leur traitement. Dans la présente
étude, 17 pour 100 des programmes n’ont fourni aucune information sur les résultats des grossesses, et
33 pour 100 n’ont fourni aucun détail sur les naissances multiples.

Accessibilité

Dans pres de 1a moitié des programmes, 1’attente pour la premire évaluation était de quatre semaines
ou moins. Cependant, dans le cas de cinq programmes, tous situés 2 1’extérieur du Canada central,
Iattente était de plus de 30 semaines. En 1991, des délais supérieurs 2 16 semaines n’ont été signalés que
dans les h6pitaux universitaires.

En 1991, 1a plupart des programmes indiquent un taux de refus de moins de 5 pour 100 de patientes
éventuelles.

En 1991, les raisons les plus souvent citées pour la recherche d’une IA étaient 1’azoospermie ou la
mauvaise qualité du sperme du partenaire masculin. La vasectomie n’a été mentionnée que pour moins
de 10 pour 100 des cas.

Le lesbianisme ou le fait d’étre une femme sans partenaire sont des motifs probables de refus de
certaines patientes au traitement en 1991 dans, respectivement, 19 programmes sur 49, et 20 sur 49. La
capacit¢ parentale douteuse représente une raison probable de refus dans 10 programmes.
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Protocoles

Dans 1a moiti€ des programmes d’IA, on effectue systématiquement un hystérosalpingogramme avant
tout traitement et un tiers de ces programmes exigent une biopsie de 1’endométre pour la plupart des
patientes.

La moiti¢ des 16 programmes de FIV, de GIFT ou de ZIFT ne fixent aucune limite ou nombre de
cycles que les patientes peuvent suivre.

Donneurs de sperme

En 1991, la plupart des programmes, la principale source de sperme congelé était la banque interne
de sperme. Dans une grande majorité de programmes d'TTD, il n’était pas permis aux patientes de fournir
leur propre donneur.

Dans tous les 28 programmes utilisant les dons de sperme, sauf un, un hépital universitaire, les
donneurs devaient subir des tests de dépistage des virus 1 et 2 de I'immunodéficience humaine acquise
(HIV), de la syphilis, de la blennorragie et de 1'hépatite A et B; dans 25 des 28 programmes, on examinait
¢galement leur activité sexuelle antérieure et leurs antécédents génétiques, et on leur faisait subir des tests
de dépistage de la chlamidiose. Dans deux cliniques, les donneurs ne subissaient pas de nouveaux tests
de dépistage du virus 1 et 2 du HIV apres un certain intervalle suivant le prélévement de sperme (et ol
ils peuvent avoir des résultats positifs s’ils ont été exposés juste avant le prélevement). Les tests de
dépistage du papillomavirus humain et de la trichomonase sont imposés au donneur dans moins de la
moitié des programmes.

Dans un tiers des programmes d’insémination artificielle (11 sur 33) le nombre d’inséminations par
donneur n’était pas limité. Ce nombre était limité 2 10 par donneur dans sept programmes, tandis que
neuf programmes acceptaient 15 grossesses ou plus par donneur.

Dossiers

Parmi les programmes et les médecins qui utilisaient du sperme de donneur, tous, sauf deux, tenaient
des dossiers sur I'identité des donneurs, et 1a moitié prévoyaient conserver ces dossiers pendant au moins
dix ans. Trois responsables de programmes ont indiqué qu’ils conservent ces dossiers pendant moins de
cing ans, et six autres n’ont pas précisé la durée de conservation des dossiers.

Dans tous les programmes de FIV, on a déclaré conserver les dossiers permettant de classer le
résultat du traitement par diagnostic. Dans plus de la moitié des cas, on note aussi la santé des enfants
résultant du traitement, et dans un tiers des programmes, on effectue le suivi de la santé de 1a mére
pendant une période pouvant aller jusqu’a un an.

Dans 1a moiti€ des programmes, on ne fournit pas de renseignements 2 une base de donnée centrale
sur la FIV, mise sur pied par des médecins.

Counseling et communication avec les patientes

Nous avons constaté qu’on propose généralement aux patientes du counseling pour les aider a
surmonter le stress du traitement ou pour leur apporter les informations nécessaires. Ces consultations
servent parfois aussi 2 la sélection des patientes.

Deux tiers des programmes (32 sur 49) disposent d’un ou d’une spécialiste en counseling ayant une
formation en psychologie ou en service social; 14 de ces programmes effectuent ce counseling 2 I’interne.

Seulement quatre cliniques d’infertilité utilisent des questionnaires pour recueillir de fagon
systématique des informations sur le degré de satisfaction de leurs patientes.
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Documentation destinée a la clientéle des c_liniques

Les formulaires de consentement de nombreux programmes exigent pour €tre compris un niveau
scolaire estimé 2 deux années d’études post-secondaires, et quatre nécessitent 18 années de scolarité ou
plus. En outre, on n’informe pas souvent les patientes des objectifs du traitement et des autres solutions
possibles. '

La capacité de lecture requise pour comprendre les documents destinés 2 la clientele correspond,
selon les cas, 2 celle d’une personne ayant entre 10 et 16 années de scolarité, avec une valeur modale de
14 années. Ces évaluations nous aménent 2 nous demander dans quelle mesure les patientes de certains
programmes peuvent fournir un consentement éclairé.

Conclusions

Comme on le verra 2 la section « Conclusions » de ce rapport, deux points ressortent des résultats
de notre enquéte sur les cliniques canadiennes d’infertilité :

1. La précision et I’exhaustivité des dossiers, et les catégories sous lesquelles les statistiques sont
recueillies laissent beaucoup a désirer dans de nombreux programmes. Cette situation rend
difficile de juger des résultats et de la qualité du service fourni. Les méthodes différentes et
souvent peu claires utilisées par les diverses cliniques pour définir le pourcentage de réussite
permettent difficilement aux patientes éventuelles d’évaluer les programmes, ce qui signifie que
leur consentement peut n’€tre pas parfaitement €clairé. On a fait beaucoup d’efforts pour
établir des normes et déterminer les besoins en mati¢re de tenue des dossiers. D’ailleurs, il
existe déja une certaine base €laborée par 1’ensemble de la profession, mais les variations
importantes mises en évidence par notre étude vont 2 1’encontre des intéréts des patientes.

2. Les programmes touchés par notre enquéte en 1991 variaient énormément dans 1’infertilité. On
a élaboré des normes et des lignes directrices, comme leurs pratiques, leurs méthodes et leurs
protocoles de traitement de faire subir aux donneurs de sperme des tests de dépistage du virus
HIV. Cependant, les données montrent que les médecins ne suivent pas tous ces lignes
directrices. On constate ces différences de pratique pour le mélange de sperme en insémination,
la durée de la conservation des dossiers, le nombre autorisé d’enfants par donneur, etc. Il
faudrait obtenir 1’assurance que les cliniques se conforment 2 toutes les normes élaborées, et
il semble que des normes supplémentaires soient nécessaires.
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Introduction

Objectifs de I’enquéte

L’enquéte présentée dans ce rapport a été effectuée par Thomas Stephens and Associates durant
I'hiver 1992 pour la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction. Les objectifs de
cette étude étaient au nombre de cinq :

1.

fournir des statistiques relatives -2 1’année 1991 sur le nombre de patientes regues par les
cliniques, les traitements offerts, et les résultats des traitements;

déterminer les objectifs de la clinique, 1a définition faite des termes clés, les critdres non
médicaux régissant 1’admission des patientes, et les procédés d’assurance de la qualité;

apporter des informations sur les méthodes de tenue des dossiers des cliniques, sur les bases
de données concernant les patientes et sur les statistiques;

décrire les services de counseling et de communication offerts aux patientes et mettre en
évidence les facteurs sociaux et physiques qui interviennent dans la communication entre le
personnel et les patientes;

obtenir des documents relatifs aux informations fournies aux patientes pour les aider 2 faire un
choix éclairé concernant le traitement.

Structure de ce rapport

Les résultats de cette étude sont présentés en sept sections, qui correspondent 2 peu prés aux objectifs
présentés ci-dessus :

1.

programmes et patientes (traitements disponibles, nombre de patientes acceptées dans les
programmes, définition des termes clés);

accessibilité aux services (crittres médicaux et non médicaux, durée de 1’attente, motifs
invoqués pour demander un traitement, modeles d’orientation des patientes vers ces services);

protocoles de traitement (caractéristiques choisies des protocoles de traitement et des résultats);

donneurs de sperme (source, sélection, appariement avec les receveuses, rétribution, révélation
2 la progéniture);

dossiers (dossiers des donneurs de sperme, antécédents des patientes, participation au registre
de FIV);

counseling (disponibilité, sources, buts et critéres, moment, ambiance de la clinique);

informations destinées aux patientes et documentation de la clinique (contenu et intelligibilité
des formulaires de consentement et des documents concernant la médication et les
interventions).

La demigre section du rapport souligne les principaux résultats et conclusions de I’enquéte, et précise
les problémes importants qui devraient faire 1’objet d’études supplémentaires.

Une courte description des méthodes (échantillonnage, collecte des données, réponse, codage) précede
les résultats et en donne le contexte. Les annexes du rapport contiennent les instruments de I’enquéte
(questionnaires et guide d’interview) ainsi que des détails sur I'intelligibilité des formulaires de
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consentement et des documents d’information destinés aux patientes. Les documents d’information
obtenus et les questionnaires remplis ont été rassemblés dans des cartables sépares.

Méthodes

Cette section décrit 1’échantillon, la collecte des données, le codage et les analyses utilisées pour
obtenir les résultats présentés dans les sections ultérieures.

Echantillon

Cette étude porte sur les cliniques canadiennes qui proposent des traitements de I'infertilité. Nous
avons ajouté un échantillon de médecins autonomes afin d’avoir une connaissance plus large du sujet; cet
échantillon n’a pas été congu de fagon 2 étre représentatif de tous les médecins du secteur prive.

Notre champ de recherche était défini de la fagon suivante :

. tous les programmes canadiens de fécondation in vitro (FIV), de transfert intratubaire de
gametes (GIFT) et de transfert tubaire de zygotes (ZIFT), réalisés dans des hopitaux
universitaires, non universitaires, dans des cliniques privées;

o tous les programmes d’insémination artificielle (IA) dans les hopitaux canadiens, universitaires
ou non;

» les principales cliniques privées qui offrent I'TA;

e un petit nombre de médecins autonomes qui utilisent du sperme congelé pour 1'insémination
thérapeutique par donneur (ITD)'.

Au début de 1'étude, il n’existait au Canada aucune liste exhaustive des programmes de traitement
de I'infertilité, et il était impossible de donner des chiffres exacts pour chacun des groupes mentionnés
ci-dessus. (En fait nous avons découvert au Québec deux programmes qui s’ajoutaient a ceux déja connus,
et nous avons dd classer comme inactifs ou inadmissibles six programmes de traitement de 1'infertilité qui,
au départ, étaient sensés faire partie de cette €tude.)

Grice 2 cette étude, il est maintenant possible de répartir dans ces diverses catégories 1’ensemble des
programmes d’infertilité en ceuvre dans les h6pitaux et les cliniques privées du Canada (mais a I’exclusion
des cabinets privés) comme le montre le tableau A.

En raison de leur faible nombre, les programmes des hépitaux non universitaires et des cliniques
privées ont été regroupés pour la présentation des résultats du rapport. Lorsque la chose était appropriée,
les données relatives aux médecins autonomes ont aussi été intégrées a celles-ci.
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Tableau A. Programmes de traitement de I’infertilité au Canada en 1991

Hopitaux ~ Autres Cliniques
Total universitaires hopitaux privées
FIV, GIFT, ZIFT (N) 17 11 2 4
Insémination artificielle
(IAC, IAI", ITD™) (N) 24 19 2 3

Insémination artificielle par conjoint
* Insémination artificielle intra-utérine
*** Insémination thérapeutique par donneur

Note : Ces données ne comprennent pas les médecins autonomes.

Il faut remarquer que, dans ce rapport, le terme privé signifie simplement une clinique qui ne fait
pas partie d’un hépital public’. Comme certains médecins de cliniques privées ont des charges
universitaires et facturent les régimes provinciaux d’assurance-maladie pour certaines interventions, et que
certains médecins des h6pitaux facturent personnellement les patientes, la distinction entre public et privé
n’est pas parfaitement nette.

Dans la plupart des hpitaux universitaires, on offre la FIV et I'IA, et ce, généralement au méme
endroit. Cependant, les programmes de FIV et d’IA sont généralement distincts (p. ex., personnel,
dossiers, crittres d’admission et arrangements financiers particuliers). Par conséquent, dans ce rapport,
1a FIV et I'IA sont traités comme des programmes distincts.

Le terme programme est utilisé dans ce rapport pour décrire des catégories de thérapie de 1’infertilité,
et le terme clinique pour décrire un lieu physique. Cette terminologie est aussi utilisée pour les cliniques
privées et les h6pitaux non universitaires, méme si leurs programmes de FIV et d’IA sont relativement
intégrés par rapport aux h6pitaux universitaires.

En appliquant cette terminologie aux cliniques et en nous limitant aux techniques les plus effractives,
nous pouvons définir le champ de notre étude (2 1’exclusion des médecins autonomes) comme comprenant
41 programmes de traitement de 1'infertilité répartis 2 27 endroits au Canada (voir tableau B).

Ces chiffres ne tiennent pas comptent des nombreux cabinets privés qui offrent au Canada un
traitement de 1'infertilité par médication ou par insémination par donneur. Rappelons que le petit nombre
de cabinets privés qui font partie de cette étude ne constituent pas un échantillon représentatif.

Tout au long de ce rapport, les termes clientes et patientes sont utilisés indifféremment. Le terme
insémination artificielle (IA) est utilisé dans son sens générique pour indiquer soit une insémination par
conjoint (IAC), soit une insémination thérapeutique par donneur (ITD). L’insémination artificielle
intra-utérine (IAI) est comptée 2 part dans les tableaux de résultats; cette méthode est généralement
employée pour une insémination par conjoint, mais elle peut étre faite, 2 I’occasion, avec le sperme d’un
donneur.

COMMISSION ROYALE SUR LES NOUVELLES TECHNIQUES DE REPRODUCTION 3



Tableau B. Classification des programmes canadiens de traitement de P’infertilité selon
Pactivité et I’établissement en 1991
Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAL ITD
Autres Autres
hdpitaux et hopitaux et
Ensemble des Hopitaux cliniques Hopitaux cliniques
programmes universitaires privées universitaires privées
Ensemble des programmes (27 endroits) 41 11 6 19 5
Grace Hospital, Halifax 2 . .
Centre hosp. Univ. Laval, Québec 2 . . .
Hépital St-Sacrement, Québec : 1 .
Hépital St-Frangois d’Assise, Québec 1 .
Hoépital de Chicoutimi 2 . .
Centre hosp. Univ. Sherbrooke 1 .
Hépital St-Luc, Montréal 2 . .
Hopital général de Montréal 1 .
Royal Victoria Hospital, Montréal 1 .
Hépital Sacré-Coeur, Montréal 1 .
Inst. de médecine de la reproduction de
Montréal 2 . .
Hépital Civic d’Ottawa ‘ 2 . .
Hoépital général d’Ouawa 1 .
Toronto Hospital, General Division 2 . .
St. Michael’s Hospital, Toronto 1 : .
Toronto Fertility Sterility Institute 2 . .
C.AR.E. Centre, Mississauga 2 . .
LIFE, Toronto East General Hosp. 2 . .
IVF Canada, Scarborough 1 .
Markham-Stouffville Hospital 2 . .
Chedoke-McMaster Hosp., Hamilton 2 . .
University Hospital, London 3 . .
Centre des sciences de la santé, Winnipeg 1 .
Royal University Hosp., Saskatoon 1 .
Foothills Hospital, Calgary 2 . .
Health Sciences Centre, Edmonton 1 .
University Hospital, Vancouver 1 .
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Collecte des données

Plusieurs catégories d’informations étaient nécessaires pour atteindre les objectifs de cette étude; ces
informations ont été obtenues principalement de deux sources :

*  du personnel des cliniques au moyen de questionnaires et d’interviews (voir annexe 2);

* de la documentation des cliniques comme les formulaires de consentement, les documents
destinés aux patientes, et certains. manuels destinés au personnel.

Nous avons utilisé deux questionnaires et une interview structurée pour recueillir des données du
personnel des cliniques sur un grand nombre de sujets relatifs aux objectifs de 1’enquéte (1 2 4). Dans
tous les cas, 1I'année 1991 était clairement désignée comme étant la période de référence.

Questionnaires

Nous avons élaboré des questionnaires distincts pour les programmes de FIV (ainsi de GIFT et de
ZIFT) et les programmes d’IA. Cela permettait de poser des questions spécifiques 2 ces différentes
techniques de reproduction. Néanmoins, les questionnaires comportaient de nombreuses sections
communes (sur le counseling, par exemple).

Nous avons €laboré les questionnaires en collaboration avec les membres et le personnel de la
Commission afin de déterminer les informations nécessaires, ainsi qu’au moyen de discussions avec des
cliniciens et d’autres spécialistes d’un grand nombre de disciplines dont la médecine, la psychologie, la
santé publique, les soins infirmiers et la sociologie. Deux médecins d’expérience ont révisé les premieres
versions des questionnaires, qui n’ont toutefois pas subi d’essai en bonne et due forme 2 cause du manque
de temps.

Nous avons utilisé des questions ouvertes et des questions fermées. Si les premieres sont plus
difficiles 2 la fois pour le répondant ou la répondante et 1’analyste des données, les questions fermées sont
quelquefois contre-indiquées car elles limitent certaines réponses et peuvent en biaiser d’autres. Ainsi,
nous avons estimé qu’il était plus profitable de poser une question ouverte sur les objectifs de la clinique
que de donner une liste d’options parmi lesquelles les répondants auraient pu choisir celle qui leur
semblait 1a plus socialement acceptable. Le codage de ces questions ouvertes est décrit plus loin; ces
questions ouvertes sont indiquées comme telles dans la section des résultats.

Nous avons expédi€ les questionnaires par messagerie 2 1a mi-février. Notre envoi comprenait une
enveloppe de messagerie port payé pour renvoyer le questionnaire, ainsi qu*un numéro de télécopieur pour
offrir un autre moyen de retourner les réponses. Les questionnaires étaient accompagnés de trois lettres
explicatives; celles-ci étaient respectivement signées par la présidente de la Commission royale sur les
nouvelles techniques de reproduction et par les présidents de la Société des obstétriciens et des
gynécologues du Canada et de la Société canadienne de fertilité et d’andrologie (voir annexe 2). La lettre
de 1a Commission insistait pour que le questionnaire soit renvoyé en-dedans de deux semaines. Une lettre
de rappel a été envoyée de quatre 2 six semaines plus tard.

Dans le cas des h6pitaux, nous avons envoyé les questionnaires au directeur général de 1’h6pital ou
au directeur médical, en leur demandant de faire parvenir chaque questionnaire au directeur de clinique
concemé. Nous espérions ainsi, non seulement placer les questionnaires entre les mains les plus
approprices, mais aussi profiter d’un appui supplémentaire pour que ces demandes soient remplies. En
pratique, ce cheminement s’avéra la cause de retards innombrables, surtout parce qu’a certains endroits,
les questionnaires devaient remonter les échelons hiérarchiques de 1’h8pital avant de nous parvenir. Ce
genre de probléme ne s’est pas posé avec les quatre cliniques privées dont les questionnaires ont été
envoyés aux directeurs médicaux, ni avec les 14 médecins autonomes 2 qui les questionnaires ont été
directement adressés.
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Dans la plupart des cas, les questionnaires des cliniques ont été remplis par le directeur médical ou
la personne chargée de la coordination des soins infirmiers. Dans certains cas, la section traitant du
counseling a été remplie par le ou la spécialiste en psychologie ou en service social. Les médecins
autonomes ont rempli leur propre questionnaire.

Nous avons utilisé le téléphone pour effectuer un suivi auprés des cliniques dont les questionnaires
et les rapports statistiques manquaient, et pour clarifier certaines réponses. La visite de la clinique (voir
plus loin) a donné aussi 1’occasion de clarifier les réponses du questionnaire, et d’inciter les répondants
a remplir le questionnaire en préparation 2 la visite. Les médecins autonomes qui n’avaient pas renvoyé
leur questionnaire, a la fin mars, ont regu une lettre de rappel de 1a présidente de la Commission, mais
il n’y a eu avec ce groupe ni contact téléphonique, ni visite.

Visite des cliniques et interviews

L’équipe de recherche a visité 21 endroits comprenant 34 des 38 programmes de traitement de
I'infertilité situés dans les hépitaux ou les cliniques qui participaient 2 cette étude. Dans la plupart des
cas, la visite a été effectuée par deux chercheurs®; des membres du personnel de la Commission ont
participé 2 neuf de ces visites. Dans le cas des cliniques que nous n’avons pas visitées (Sherbrooke,
Sacré-Ceeur, Hbpital général d’Ottawa, St. Michael’s, Markham-Stouffville, Edmonton), nous avons
recueilli par téléphone une partie des informations habituellement recueillies au cours des visites.

Nous avons utilisé un guide d’interview pour structurer les discussions pendant les visites de clinique
et pour noter les réponses et nos observations (voir annexe 2). Quand deux chercheurs effectuaient une
visite ensemble, ils prenaient chacun leurs propres notes et les mettaient en commun aprés 1'interview.

Les visites donnaient aux chercheurs 1’occasion d’observer les installations et 1’ambiance de la
clinique, d’éclaircir les ambiguités des questionnaires et de poser des questions supplémentaires. Comme
les visites se sont surtout déroulées au mois de mars, la plupart des cliniques avaient renvoyé leur
questionnaire avant la visite.

Documents des cliniques

Les formulaires de consentement, les brochures d’information destinées aux patientes et d’autres
documents des cliniques ont généralement €té obtenus par courrier en réponse A une demande écrite faite
en juillet 1991 par la présidente de la Commission. A ces documents se sont ajoutés ceux recueillis par
Frangoise Baylis au printemps 1991°. Lors des visites des cliniques, nous avons demandé les documents
manquants et ceux qui venaient de paraftre (fin 1991).

Codage des données

Questionnaires

La plupart des informations recueillies par I'intermédiaire des questionnaires et des interviews étaient
placées en catégories pré-codées, mais il a fallu classifier un nombre considérable de réponses dans des
catégories qui ont ét€ définies une fois les informations regues. Parmi ces réponses, on peut mentionner
la description des objectifs et les définitions des termes clés.

Nous avons défini les catégories aprés avoir examiné toutes les réponses possibles 2 une question.
Puis, une seule personne a utilis€é ces catégories pour coder toutes les réponses, dont, généralement,
quelques-unes seulement tombaient dans la catégorie « autres ». Les réponses ambigués ont été codées
apres discussion avec le directeur de projet.

Nous avons utilisé une méthode similaire pour classer par catégories les documents imprimés des
cliniques. Nous avons divisé ces documents en trois groupes : formulaires de consentement,
renseignements sur les médicaments et description des interventions. Nous n’avons pas analysé les
documents et les vidéocassettes servant a 1a formation du personnel.
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A cause de 1a nature hautement technique de la plupart de ces documents et des grandes différences
entre les cliniques en ce qui a trait au niveau de détails et aux sujets traités, nous avons organisé le codage
pour qu’il ne demande qu’un minimum d’expertise sur le sujet en question. Nous avons donc codé le
contenu des documents destinés aux patientes en marquant d’un snmplc oui ou non la présence ou
I’absence des éléments suivants :

. Description de I'intervention;
e  Instructions préparatoires;
*  Mention des risques physiques mineurs pour la patiente (p. ex. malaises);

*  Mention des risques physiques importants pour la patiente (p. ex. opération chirurgicale
possible, complications a long terme);

e Mention des aspects psycho-sociaux du traitement (p. ex. sautes d’humeur, relations tendues);
Noms des personnes devant poser les actes médicaux;

*  Instructions de postcure;

e  Temps de récupération;

. Cofts estimés, en considérant les colts indirects comme les pertes dues 2 1’absence au travail;
e Solutions de rechange au traitement décrit;

*  Mention du risque d’une grossesse multiple;

. Mention des risques pour le feetus.

De cette fagon, nous pouvons raisonnablement espérer que la qualité du codage soit bien meilleure
que si nous avions porté des jugements dans chacune des catégories concemant le degré de détail, la
pertinence ou 1’exactitude des informations. Cependant, si 1'on considere 1’ensemble de ces catégories,
il en ressort une image claire des détails fournis et de 1a valeur globale du contenu des documents destinés
aux patientes.

Nous avons utilisé une approche similaire pour coder les informations sur les médicaments destinées
aux patientes des cliniques, mais nous n’avons utilisé qu’une partie de ces questions. Pour les formulaires
de consentement, nous nous sommes surtout intéressés 2 la liste des différentes interventions pour
lesquelles le formulaire demandait le consentement, et nous avons examiné s’ils comprenaient ou non une
description compléte des interventions ou s’ils renvoyaient 2 d’autres documents destinés aux patientes.

La méme personne a codé tous les formulaires de consentement tandis que deux codeurs se sont
partagé les documents sur les médicaments et les interventions. Tous les trois ont travaillé ensemble afin
de garantir un codage cohérent.

Analyse de Uintelligibilité

Nous avons analysé 1'intelligibilit¢ des documents rédigés en anglais 2 partir d’'un échantillon de
42 documents provenant de 18 cliniques. Nous avons choisi ces documents pour donner une idée de
I’éventail du contenu et des styles plut6t que pour constituer un échantillon représentatif de chaque
clinique. Néanmoins, nous avons pu constater que les documents provenant de la plupart des cliniques
étaient assez cohérents dans leur présentation et leur complexité. Cette analyse a évalué le niveau de
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compréhensibilité en utilisant 1'indice SMOG?® (sigle anglais pour Simple Measure of Gobbledegook,
mesure simple du jargon), le style et 1’attrait visuel.

L’analyse de 'intelligibilité a pour objet d’indiquer le niveau de difficulté des imprimés, c’est-a-dire,
1a facilité avec laquelle le lecteur peut comprendre les mots et les phrases. L’indice SMOG est beaucoup
utilisé pour analyser les documents d’information sur la santé, plus -particuli¢rement sur le cancer.
Considéré comme 1’un des tests les plus faciles et les plus rapides 2 utiliser sans perdre la précision de
la prédiction®, I'indice SMOG compte le nombre de mots polysyllabiques dans un échantillon de 30
phrases. Le nombre produit par la formule de classification du SMOG correspond le niveau de scolarité
nécessaire pour garantir une compréhension compléte du document. L’écart-type de I’indice SMOG est
de 1,5 année de scolarité.

Nous avons utilisé une liste de contrle d’évaluation de ressource (Resource Evaluation Checklist)
pour évaluer d’autres facteurs qui influent sur I'intelligibilité des documents d’information destinés 2 la
clientele’. Cette liste de contr6le comprend un ensemble de facteurs dont on a constaté, par le passé,
I’influence sur la lisibilité des documents imprimés. Il s’agit notamment du contenu, du style, de
I’organisation, de 1’attrait visuel et des illustrations. (Voir 1’annexe 3 pour un exemple d’analyse de
documents de la Société canadienne de fertilité et d’andrologie (SCFA) effectué a I’aide de cette liste de
contrfle.)

Réponse

Le tableau B présente la liste des hoOpitaux et les cliniques privées touchés par cette €tude, classés
d’est en ouest, en indiquant les programmes offerts et le genre d’établissement (h6pitaux universitaires par
opposition aux autres). ’

En plus des 23 hdpitaux et des quatre cliniques privées mentionnés au tableau B, nous avons recueilli
sur six autres établissements des renseignements qui nous ont ét€ amenés 2 les classer comme inactifs ou
comme inadmissibles pour d’autres raisons, parce qu’ils ne pratiquaient pas d’insémination artificielle ou
de traitements plus avancés de I'infertilité en 1991; il s’agit des établissements suivants :

| *  Hobpital Notre-Dame, Montréal;

»  Hbpital Maisonneuve-Rosemont, Montréal;

»  Kingston General Hospital;

. Women’s College Hospital, Toronto;

«  St. Paul’s Hospital, Vancouver;

e Grace Maternity Hospital, Vancouver.

Nous avons regu les questionnaires de 49 des 55 programmes et cabinets privés (87 pour 100). Le
tableau C présente le nombre de réponses par genre de programme et d’établissement.
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Tableau C. Taux de réponses a I’enquéte, selon les programmes et les établissements

FIV, GIFT, ZIFT

IA

Autres hopitaux

Autres hopitaux

Hopitaux et cliniques Hopitaux et cliniques  Cabinets

universitaires privées universitaires privées privés
Nombre
admissibles 11 6 19 5 14
Nombre de
réponses 11 5 18 4 11
Pourcentage
de réponses 100 83 95 80 79

Globalement, le taux de réponses a été excellent, de méme que la coopération avec 1’équipe de
recherche lors de I’organisation des interviews et des questions supplémentaires concernant les statistiques
des cliniques. Ce résultat est probablement attribuable 2 plusieurs facteurs, notamment 1’envoi de trois
lettres explicatives de personnes respectées faisant partie d’organismes professionnellement reconnus, le
délai généreux accordé pour remplir le questionnaire, et 1'importance reconnue par la direction des
cliniques de coopérer avec la Commission et de lui faire connaitre leur point de vue sur les activités de
la clinique. En outre, les directeurs des cliniques ont recu une description des méthodes et des objectifs
de I’étude lors de I'assemblée annuelle de 1991 de la Société des obstétriciens et des gynécologues du
Canada.

Le groupe de recherche s’est systématiquement efforcé d’alléger le plus possible le fardeau de
réponse des cliniques en coordonnant les travaux de collecte des données avec d’autres projets comme
I’enquéte sur les patientes®. Ainsi, les chercheurs de I’enquéte sur les cliniques ont utilisé les documents
destinés aux patientes déja recueillis dans le cadre d’un projet antérieur de la Commission, et se sont
efforcés de ne pas redemander des documents que les cliniques avaient déja foumnis.

Confidentialité des réponses

Comme les informations recueillies par cette étude sont du domaine public, nous n’avons pas promis
a la direction des cliniques ou aux médecins autonomes que leurs réponses ne seraient pas rendues
publiques. Le probléme de la confidentialité n’a été soulevé qu’une seule fois dans I’ensemble des
entretiens et des questionnaires, et ce, seulement sur une question mineure.

La plupart des résultats de ce rapport sont présentés sous forme agrégée, et nous n’avons
gén€ralement pas identifié individuellement les programmes. Nous avons adopté cette approche pour
rendre les résultats plus lisibles et pour permettre une comparaison des programmes dans les différents
genres d’établissements (p. ex., entre les h6pitaux universitaires et les cliniques privées).

Résultats

Cette section présente les résultats de notre étude. II conviendrait ici de rappeler les limites de notre
enquéte. Nous avons retenu les thérapies de reproduction suivantes : fécondation in vitro (FIV), transfert
intratubaire de gametes (GIFT), transfert tubaire de zygotes (ZIFT), insémination artificielle par conjoint
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(IAC), insémination artificielle intra-utérine (IAI) et insémination thérapeutique par donneur (ITD). Nous
ne savons pas comment sont pratiquées des thérapies comme I'IA 2 I'extérieur des hépitaux ou des
cliniques compris dans cette enquéte. Les quelques médecins autonomes qui font partie de 1'échantillon
ne sont pas considérés comme représentatifs; ils sont probablement plus actifs dans ce domaine que leurs
collegues. Cette étude ne s’est pas intéressée a la thérapie par médicaments en elle-méme ni 2 la
chirurgie.

Les tableaux détaillés auxquels se rapportent les en-tétes des sections se trouvent a 1'annexe 1.
Quelques sujets ne font pas 1’objet de tableaux en annexe, ce qui est indiqué. Les totaux des tableaux
pourraient se déduire du tableau C (nombre de réponses) : 11 programmes de FIV dans les hfpitaux
universitaires et 5 dans les autres hopitaux et cliniques privées, 18 programmes d’IA dans les h6pitaux
universitaires et 15 dans d’autres établissements, dont 11 sont des cabinets privés de médecins et 4 des
cliniques privées ou d’autres hopitaux. Le total est donc de 49 programmes.

Programmes et patientes

Genres de programme

Le traitement assisté de 1’infertilité le plus souvent offert dans ces établissements au Canada en 1991
était I'IA. Trente et une des 49 cliniques et cabinets privés offraient 1'insémination artificielle avec le
sperme du conjoint ou du partenaire (IAC), et 28 I'insémination par donneur (voir tableau 1).

En 1991, 15 programmes proposaient la FIV et six le GIFT. Dans respectivement 13 de ces
programmes de FIV, on utilise du sperme de donneur, et dans 8, des ovules ou des embryons de donneuse.
Cing programmes proposent la- réduction sélective ou la cryopréservation pour traiter les embryons
sumnuméraires. Trois des programmes qui offrent la réduction sélective offrent aussi la cryopréservation.
D’apres les rapports, seulement deux programmes pratiquent, le ZIFT.

Neuf des programmes de FIV permettent 2 la cliente de choisir le nombre d’ovules 2 fertiliser, et
onze de choisir le nombre d’embryons 2 transférer.

Tous les h6pitaux universitaires rejoints par cette étude, sauf deux (I'HOpital général de Montréal et
1a University Hospital de Vancouver) pratiquaient 1'insémination artificielle; prés des deux tiers d’entre
eux offraient aussi la FIV, le GIFT et ZIFT, généralement dans le cadre de programmes distincts.

Trois des onze médecins autonomes ont déclaré qu’ils utilisent du sperme frais pour une ITD. Cette
pratique est en contradiction avec les lignes directrices de la Société canadienne de fertilité et d’andrologie,
qui exige que le sperme soit mis en quarantaine pendant au moins six mois (et de préférence douze mois),
pour parer 2 toute apparition du HIV chez le donneur’. Deux hépitaux (dont un universitaire) et un
cabinet privé utilisaient un mélange du sperme du partenaire et du sperme de donneur, méme si cela crée
de 1a confusion quant aux origines biologiques de I’enfant procréé, et n’est donc pas conseillé.

Un h6pital universitaire, et deux médecins autonomes proposaient des méthodes destinées 2 influer
sur le sexe du produit de conception. L’h6pital utilisait un régime alimentaire spécial, et 1'un des
médecins détenait les droits pour le Canada sur une méthode américaine de centrifugation du sperme
sensée concentrer celui-ci soit en chromosomes X, soit en chromosomes Y. Presque toutes les cliniques
oont signalé recevoir des demandes de présélection du sexe. Certains médecins croient qu'il est mauvais
de satisfaire 2 de telles demandes sans raison médicale, mais d’autres dirigent les patientes vers des
collégues qui offrent des services sensés accroftre les chances de concevoir soit un gargon soit une fille.

Un hdpital non universitaire a signalé une grossesse résultant d’'un GIFT effectué avec un ovule de
donneuse en 1991. Par ailleurs, on a signalé une naissance par matemité de substitution dans un autre
h6pital non universitaire, mais on indiquait qu’il s’agissait de circonstances exceptionnelles et non d’une
pratique courante.

Les programmes de traitement de 1'infertilité sont fortement concentrés dans le Canada central. Le
sud de 1’Ontario regroupe le tiers des programmes, dont trois des quatre cliniques privées (voir figure 1).
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On ne trouve que trois programmes de FIV 2 I’extérieur du Québec et de 1’Ontario, 2 Halifax, Calgary
et Vancouver. Les programmes de Halifax et de Vancouver n’offrent pas de sperme de donneur. En
1991, le Regional Fertility Program de Calgary était le seul programme de FIV entre London et
Vancouver. Une augmentation du nombre des programmes est toutefois prévue : la clinique de Winnipeg
a regu de I’hépital I'autorisation de pratiquer la FIV et 1’h6pital de Saskatoon envisage également de
commencer 2 offrir 1a FIV en 1993,

Figure 1. Répartition régionale des cliniques d’infertilité en 1991

H - Hopital avec FIV et IA
h - Hopital avec IA ou FIV
P - Clinique privée, avec généralement FIV et IA
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Pour diverses raisons, 1a gamme des techniques de reproduction offertes par les cliniques n’est pas
fixe. Ainsi, I'Université de la Colombie-Britannique a cessé d’offrir le GIFT il y a quelques années car
il est plus effractif que la FIV, et le pourcentage de grossesses n’est pas meilleur. Dans 1'intervalle, le
Toronto Hospital prévoyait ajouter cette technique 2 ses services en 1992. En 1991, 1'Université de la
Colombie-Britannique a utilisé le ZIFT par laparoscopie dans une étude sur échantillon aléatoire, car les
membres de 1’équipe n’étaient pas convaincus de sa valeur; IVF Canada devait commencer 2 offrir le ZIFT
en 1992, en utilisant un cathéter spécial pour transférer les zygotes en passant par 1’utérus afin d’éviter
d’avoir 2 recourir 2 la laparoscopie.

Le recours 2 la cryopréservation d’embryons entraine, d’apres les rapports, une réduction du nombre
des embryons transférés dans un cycle donné. Quand des embryons sumuméraires sont congelés plutot
que transférés, le risque d’une grossesse multiple décroit, et les femmes peuvent revenir, le cas échéant,
pour des transferts par cycle ou avec stimulation, sans prélévement supplémentaire d’ovocytes. Un
médecin a recommandé que la cryopréservation soit obligatoire pour les programmes de FIV.

La politique concernant 1a durée de conservation des embryons congelés varie selon les cliniques de
quatre mois 2 dix ans (ou quand la donneuse atteint 1’4ge de 40 ans). La limite de quatre mois appliquée
dans une clinique signifie qu’il y a trés peu de chances qu'un couple puisse utiliser les embryons pour un
transfert ultérieur. Apres quatre mois, ces embryons sont mis 2 la disposition d’autres couples infertiles;
il semble exister une forte demande pour ce genre de don. Dans la plupart des cliniques qui proposent
la cryopréservation, les couples ont de meilleures chances d’utiliser les embryons lors d’un transfert
ultérieur. T6t ou tard, ils ont le choix de détruire les embryons, de les offrir A des couples infertiles ou
d’en faire don 2 la recherche. Une clinique demande aux couples de venir eux-mémes disposer des
embryons dont ils ne veulent plus.

La réduction feetale sélective est toujours offerte, sur recommandation, par certains programmes de
FIV pour des grossesses multiples, mais elle est rarement nécessaire et n’est pas faite facilement. Certains
programmes ne dirigeront leurs patientes vers ce service que pour des naissances quadruples tandis que
d’autres acceptent de réduire des triplets en jumeaux.

Nombre de patientes en 1991

La plupart des installations offrant des programmes de FIV nous ont fourni des données sur le
nombre de patientes qui ont participé a ces programmes en 1991 (voir tableau 2). Cependant, trois de ces
programmes de FIV ont donné cette information en termes de cycles, et non de patientes. Nous avons
converti ces chiffres en postulant une moyenne de trois cycles de FIV par année par patiente. En
conséquence, nous estimons que le nombre de patientes qui ont participé aux programmes de FIV est
d’environ 2 900 (2 494 selon les données fournies et 377 selon les estimations).

En ce qui concerne les programmes d’IA, la plupart nous ont aussi fourni des données précises sur
le nombre de patientes traitées en 1991. Cependant, nous avons dd estimer le nombre de patientes dans
le cas de trois programmes. Nous avons effectué la conversion en postulant une moyenne de six cycles
d’IA par année par patiente. En conséquence, nous estimons que le nombre de patientes qui ont participé
en 1991 aux programmes d’IA est de 3 400 (2 922 selon les données fournies, et 497 selon les
estimations).

Méme en tant que description des thérapies avancées de 1'infertilité, ces chiffres sont sous-évalués :
il manque les données d’IA pour six programmes, et un h6pital non universitaire n’a pas foumni de chiffres
pour la FIV. Par ailleurs, un petit nombre d’établissements n’ont pu foumnir que des données partielles,
comme des estimations dérivées des données sur les cycles. Il convient également de noter que, dans la
plupart des cliniques, le véritable « patient » est un couple, de sorte que les traitements touchent deux fois
plus de personnes que ne I'indiquent les chiffres. Ces chiffres ne comprennent aucun des cabinets privés
et aucune des cliniques n’offrant que I’induction de 1’ovulation au moyen de médicaments.
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L’importance des programmes varie énormément et quelques-uns prédominent en terme de nombre
de patientes. Cela est particulitrement vrai pour les programmes de FIV, de GIFT ou de ZIFT, qui
recevaient en 1991 entre 12 et 515 patientes et ol un tiers des programmes regroupaient les deux tiers des
patientes. La répartition est plus uniforme. Le déséquilibre était moins grave dans le cas de 1'IA, mais
5 des 18 programmes regroupaient plus de la moitié des patientes.

Nous avons observé que 1'Ontario réalisait une portion disproportionnée des traitements de 1’infertilité
en 1991 : 70 pour 100 des patientes pour la FIV, de GIFT ou de ZIFT, et 58 pour 100 des patientes d’IA
sont de cette province, alors que la population ontarienne ne représente que 37 pour 100 de la population
du pays. Cette situation est probablement liée au fait que le régime provincial d’assurance-maladie de
1’Ontario est le seul qui couvre ce type de services.

Objectifs des programmes

La moitié des programmes de traitement de I'infertilité définissaient simplement leur objectif comme
étant simplement de foumnir un traitement ou la technique 1a plus avancée (voir tableau 3). Un bon
nombre de programmes ont mentionné comme objectif 1a « réussite », ce qui se définit de différentes
fagons (voir plus loin), et d’aider les couples 2 régler leur probléme d’infertilité (que ce soit par une
grossesse, une naissance ou 1'acceptation psychologique de I'infertilit€).

Comme cette question était ouverte, les répondants pouvaient énumérer autant d’objectifs qu’ils le
voulaient. La formation, 1a recherche et 1a possibilité d’augmenter la probabilité de concevoir un gargon
ou une fille n’ont toutefois été€ cités qu’a quelques reprises seulement.

11 est intéressant de constater que, bien que la FIV, le GIFT et le ZIFT soient souvent considérés
comme des thérapies de dernier recours, 1’objectif consistant A « aider les couples a régler leur probléme »
était plus souvent cité comme objectif chez les programmes d’IA. En comparaison, dans les programmes
de FIV, I'accent était plus souvent mis sur la « réussite ».

Définition de la réussite et de la grossesse

En 1991, 1a moitié des programmes se donnaient comme critere de réussite 1’atteinte d’une grossesse.
La naissance vivante venait au second rang, mais de trés loin, parmi les réponses données 2 cette question
ouverte. En ce qui concemne les programmes de FIV, de GIFT et de ZIFT, les hfpitaux non universitaires
et les cliniques privées avaient 1égeérement plus tendance a choisir 1a naissance vivante comme critére que
les hfpitaux universitaires; cette tendance n’a pas été observée dans le cas des programmes d’IA (voir
tableau 4).

La méthode la plus couramment utilisée dans les cliniques pour définir une grossesse est un test
chimique; dans 21 des 49 programmes, on avait recours 2 une analyse de sang ou d’urine, et 1’on
confirmait souvent les résultats par la détection échographique du sac gestationnel ou des battements
cardiaques du feetus. Dans neuf programmes d’insémination artificielle, on n’enregistrait une grossesse
que lorsqu’elle parvenait au second trimestre ou au-deld. Aucun programme de FIV n’utilisait cette
définition de la grossesse (voir tableau 5).

On utilisait diverses méthodes pour exposer aux patientes les chances de réussite a la clientgle.
‘Certaines de ces méthodes permettaient de bien comprendre; d’autres n’étaient pas claires. Dans la plupart
(10 sur 16) des programmes de FIV, de GIFT ou de ZIFT, on indiquait le pourcentage de chance de
grossesse ou de naissance, et on précisait sur quoi était fondé ce pourcentage (généralement les cycles).
Cependant, dans huit programmes, on donnait un pourcentage sans préciser sur quelle base il était calculé
(voir tableau 6). Comme il s’agissait d’une question ouverte, il se peut que les répondants aient seulement
été moins précis dans leur réponse qu’il ne le sont avec les patientes, mais la chose est douteuse.

Le pourcentage de réussite revendiqué par les programmes de FIV variait entre 10 et 20 pour 100
pour un bébé, et entre 18 et 26 pour 100 pour une grossesse. Dans prés de la moitié des cliniques, on
fournissait ces pourcentages aux patientes sans en préciser la base de calcul, mais 1’approche la plus
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courante €tait d’indiquer le nombre de cycles comme base du pourcentage de réussite prévu. Dans
certaines cliniques, les pourcentages de réussite des traitements utilisant des embryons cryopréservés
étaient donnés comme faibles par rapport 2 ceux des traitements faisant usage d’embryons frais.

Les chances de succes de I'ITD, de I'IAC et de I'IAI étaient aussi le plus souvent présentées sous
forme de pourcentages sans qu’on indique la base de calcul (p. ex., pourcentage de patientes ayant
participé au programme). Dans le cas de I'IAl et de I'ITD, environ un tiers seulement des programmes
fournissaient une base de calcul précise pour les pourcentages présentés aux clientes (voir tableau 7). 11
est possible que ce manque de précision soit en partie imputable 2 la fagon dont le questionnaire a été
rempli, et que les informations destinées aux patientes n’aient pas été si imprécises. Toutefois, les
brochures et les autres documents d’information des cliniques €étaient parfois aussi vagues. Le pourcentage
de réussite de 1'ITD était généralement indiqué comme étant de 50 pour 100 sur six cycles (le plus haut
pourcentage €tait de 90 pour 100, sans indication de la base). Dans le cas de 1'insémination intra-utérine,
le pourcentage présenté varie entre 7 2 20 pour 100 par cycle.

Résultats des grossesses

Les programmes des hépitaux et les cliniques privées ont rapporté 1 254 grossesses pour 1991, soit
609 résultant de FIV, de GIFT ou de ZIFT, et 645 d’inséminations par conjoint (246) ou par donneur
(399). On a enregistré 189 naissances 2 la suite de FIV, de GIFT ou de ZIFT et 227 A la suite d’ITD.
Ensemble, ces catégories comptent pour les trois quarts de toutes ces naissances; les autres (133) sont le
fruit d’inséminations par conjoint (voir tableau 8).

Dix médecins autonomes ont rapporté 511 grossesses en 1991, dont 379 (74 pour 100) 2 la suite
d’ITD (ces données ne sont pas comprises dans les chiffres du tableau 8).

Des statistiques incompletes et le manque de définitions normalisées de la part des cliniques rendent
impossible de calculer des pourcentages réels de « réussite ». Toutefois, comme la plupart des
programmes ont déclaré des statistiques pour divers résultats de grossesse, il est possible de calculer les
distributions globales de pourcentage et de comparer les groupes.

Trois quarts des grossesses résultant de traitements en 1991 ont abouti 2 une naissance vivante ou
a une grossesse qui se poursuivait encore en mars 1992. Dix-neuf pour cent des grossesses ont abouti 2
un avortement spontané, d’autres ont eu pour résultat une grossesse extra-utérine (2 pour 100), un
avortement thérapeutique (moins de 1 pour 100) ou une mortinaissance (moins de 1 pour 100).

En ce qui concemne les résultats des programmes de FIV, de GIFT ou de ZIFT, on a observé des
différences notables entre les hépitaux universitaires et les autres établissements : le pourcentage
d’avortements spontanés dans les h6pitaux universitaires était deux fois moins €levé que dans les autres
établissements (18 pour 100 contre 34 pour 100, = 17,5, p < 0,001), et le pourcentage de naissances
et de grossesses en cours y était nettement plus €levé (74 pour 100 contre 61 pour 100, = 114,
P < 0,001). Ces écarts peuvent étre dus 2 des différences entre les patientes admises pour traitement dans
les divers établissements, ou 2 des différences au niveau des soins,

La majorité des naissances multiples rapportées en 1991 étaient le fait de jumeaux. On a signalé un
cas de triplés et un cas de quadruplés sur un total de 50 naissances multiples (voir tableau D). La FIV
affiche le plus élevé pourcentage de naissances multiples (23 pour 100), ce qui n’est pas surprenant. Nous
avons comparé ce taux aux données les plus récentes disponibles (1990) concernant 1’ensemble de la
population, et nous avons trouvé que les naissances multiples constituent 2,1 pour 100 de toutes les
naissances vivantes. Le taux de naissances multiples de ce groupe de FIV est d’environ 11 fois supérieur
au pourcentage des naissances multiples observé dans 1’ensemble de la population'®. Comme les triplés
sont normalement trés rares, on ne s’attendrait pas 2 en trouver dans un échantillon de 171 naissances.
Mais trouver, comme nous 1’avons fait ici, des triplés et des quadruplés — qui sont encore plus rares dans
la population — constitue un événement tout 2 fait exceptionnel.
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11 est 2 remarquer que dans environ un tiers des programmes, on n’a pas fourni de chiffres concemnant
les grossesses multiples. (La présente étude ne contient aucune information sur les résultats des naissances
de ces grossesses multiples 2 haut risque et, par conséquent, les cofits pour les couples, pour les systémes
de soins de santé et pour la société ne peuvent €tre évalués.)

Tableau D. Naissances vivantes multiples signalées en 1991
Pourcentage

Nombre total Nombre d’accouchements
Genre de programme d’accouchements  d’accouchements par rapport aux
et nombre donnant lieu 2 des donnant lieu &2 des  accouchements a
de cas rapportés naissances vivantes naissances multiples naissances vivantes
Fécondation in vitro (11/16) 171 39 23
Insémination artificielle 141 4 3
(11/18 hépitaux
universitaires)
Insémination artificielle (7/11
de médecins autonomes) 207 7 3

Au cours des interviews, quelques répondants ont noté que le fait d’accepter des patientes dont les
chances de devenir enceintes étaient plus faibles abaissait le pourcentage apparent de réussite ce qui, en
conséquence, pouvait mener 2 la conclusion que le programme était moins efficace. C’est pour cette
raison qu'une clinique particuliere limitait 2 70 pour 100 du total la proportion de patientes plus dgées ou
présentant des problémes médicaux plus difficiles 4 résoudre, la différence étant constituée de patientes
ayant des problémes de trompes. Dans une autre clinique, on acceptait pour les deux tiers des patientes
souffrant de problémes de trompes, et pour un tiers celles souffrant d’autres probleémes.

Nous pouvons tirer une conclusion évidente de ces résultats : dans beaucoup de cliniques d’infertilité,
on ignore les résultats de toutes les grossesses consécutives au traitement. Dans environ trois pour cent
de toutes les grossesses, le résultat était inconnu (voir tableau 8). Environ un tiers des cliniques n’ont pas
indiqué si 1a grossesse était multiple ou non (voir tableau D). Bien que I'on sache, dans les cas de FIV,
si une grossesse s’est produite, certaines femmes retounent chez leur obstétricien, et les programmes ne
regoivent pas d’autre information concernant les résultats. Dans les cas d'IJAC ou d’ITD, il arrive qu’on
ne sache méme pas si le traitement a provoqué une grossesse. Un répondant a noté que le retour d’une
femme 2 la clinique pour un autre cycle d’insémination est souvent le seul moyen de savoir qu’une
grossesse ne s’est pas produite.

Accessibilité aux traitements

Durée de Uattente

La rapidité de 1’acces aux traitements de I’infertilité varie énormément d’un programme a 1’autre au
Canada. Globalement, en 1991, 1’acces était plus lent dans les h6pitaux universitaires que dans les autres
établissements pour tous les genres de traitement de I'infertilité (voir tableau 9).
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L’attente pour une premiere évaluation était de quatre semaines ou moins dans prés de la moitié (10
sur 23) des programmes. Toutefois, cinq programmes, dont quatre situés 2 1’extérieur du Canada central,
affichaient une attente dépassant 30 semaines. Seuls ces h6pitaux universitaires ont signalé des délais
supérieurs a 16 semaines en 1991.

Les interviews ont révélé que la demande de FIV a chuté dans certaines régions en 1991. On
attribuait cette diminution d’une part 2 la récession et d’autre part au vieillissement de 1a population. Le
temps et la fin de la récession diront si ces explications étaient justes.

Dans la plupart des programmes, 1a patiente était traitée dés que son cas avait été évalué. Cependant,
on a noté plusieurs cas d’attente supplémentaire, le plus souvent dans les h6pitaux universitaires.

Quelques responsables de programme ont indiqué, au cours des interviews qu’ils font délibérément
attendre des patientes jusqu’a un an avant de procéder a I'ITD. Ce délai visait 3 donner aux couples le
temps de réfléchir aux conséquences d’une insémination par donneur, et n’était pas en rapport avec la
disponibilité des services.

Demandes d’insémination artificielle

La grande majorité des personnes qui demandaient une insémination artificielle en 1991 étaient des
couples hétérosexuels mariés ou non (voir tableau 10). Les couples de lesbiennes et les femmes sans
partenaire ne comptaient que pour un tres faible pourcentage des demandes.

Dans les programmes autres que ceux des h6pitaux universitaires, on a signalé plus souvent des
femmes sans partenaire 2 1a recherche d’un traitement. - A cette exception pres, nous n’avons observé que
tres peu de différences entre les hopitaux universitaires et les autres établissements. Le nombre
apparemment restreint de célibataires et de lesbiennes souhaitant une insémination artificielle pourrait
traduire une absence de demande au sein de ce groupe ou le pressentiment, bien fondé de leur part,
qu’elles ne seraient pas admises (voir plus loin).

Les raisons les plus souvent invoquées, et de loin pour demander une insémination artificielle étaient
1’azoospermie ou la mauvaise qualité du sperme (voir tableau 11). D’autres raisons comme une anomalie
génétique, le virus d’immunodéficience humaine acquise chez 1'homme, 1’exposition antérieure 2 des
produits chimiques ou a des rayonnements, 1’impuissance ou I'incompatibilité des facteurs Rhésus, étaient
tres rares.

La probabilité pour un couple présentant une infertilité masculine de recevoir une ITD variait
considérablement d’un programme 2 1’autre. Dans un tiers (11 sur 33) des programmes, on a fourni une
insémination par donneur 2 40 pour 100 ou moins de ces patients, tandis que dans sept programmes, on
I’a offerte 2 plus de 80 pour 100 d’entre eux (voir tableau 12). L’infertilité masculine était plus souvent
traitée au moyen d’une insémination par donneur dans un hépital universitaire que dans les autres
établissements.

Antécédents génésiques du couple

La durée nécessaire d’une infertilité inexpliquée pour justifier une FIV variait considérablement d’un
établissement 2 I'autre. Un tiers des programmes de FIV, de GIFT ou de ZIFT acceptaient des patientes
présentant une période d’infertilité inexpliquée inférieure 2 trois ans, alors qu’un quart des établissements
exigeaient trois ans ou plus (voir tableau 13).

Dans la plupart des programmes de FIV, de GIFT ou de ZIFT, on tenait compte des traitements
d’infertilité regus antérieurement avant de décider d’accepter une patiente. Les répondants ont rarement
precisé sur les questionnaires la nature des traitements précédents, ce qui laisse penser qu’il existe peu de
criteres précis a ce sujet. Un répondant a indiqué qu'il était fréquent qu’on n’établisse pas les antécédents
médicaux des candidates, (ainsi certaines patientes pouvaient avoir été traitées au Clomid® sans que leurs
partenaires n’aient subi d’analyse du sperme).
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Bien que les cliniques aient fourni des détails sur les antécédents des patientes qu’elles recueillaient
I’étude n’a pas établi de quelle fagon ces antécédents étaient utilisés.

Réle du corps professionnel

La responsabilité d’établir la politique d’admission dans un établissement était également divisée
entre les directeurs des cliniques et les équipes de traitement, et les équipes de médecins jouaient aussi
un réle important (voir tableau 14). 1l était relativement rare que les médecins traitants fixent seuls la
politique de la clinique, bien qu’ils soient le plus souvent, avec 1’équipe de traitement, 2 méme de décider
des cas particuliers.

Patientes refusées

La plupart des programmes ont rapporté un pourcentage de refus de patientes inférieur a2 5 pour 100
en 1991. Le pourcentage était 1égerement plus élevé pour I'IA que pour la FIV, mais on n’a pas observé
de réelle différence entre les hépitaux universitaires et les autres établissements (voir tableau 15).

Ce résultat peut traduire la facilité d’acces a ces programmes, ou mettre en évidence 1’efficacité des
programmes d’information des cliniques qui fixent assez clairement les criteéres d’acceptation des patientes,
décourageant ainsi les demandes ayant de bonnes chances d’étre refusées.

Méme quand des personnes font la demande et que les chances de réussite du traitement semblent
faibles, certains programmes les acceptent et laissent 2 la patiente la décision de continuer. C’est
notamment le cas quand les patientes payent elles-mémes le traitement. Dans les h6pitaux universitaires
ontariens, les médecins prennent une part plus active au processus de décision visant 1’acceptation des
patientes.

Dans tout le questionnaire, c’est cette question qui a donné lieu au taux de non-réponse le plus élevé,
ce qui laisse penser qu’il s’agissait d’'une question délicate, ou que les dossiers ne permettaient pas de
fournir une réponse précise.

Raisons non médicales de refuser une patiente

On utilisait dans les programmes d’IA et les programmes de FIV des crittres non médicaux
semblables pour refuser des patientes (voir tableau 16). Une capacité parentale discutable était considérée
comme une raison probable ou possible de refus dans 34 des 49 programmes. Le lesbianisme ou le fait
d’étre une femme sans partenaire étaient considérées comme étant des raisons probables ou possibles de
refus de traitement par respectivement 28 et 30 programmes sur 49 en 1991.

Certains autres criteres étaient régulierement notés comme raisons possibles pour refuser un
traitement, ce qui suppose un degré plus élevé de jugement que pour les causes probables, bien que la
base du jugement n’ait pas été précisée. Parmi les raisons possibles, on trouvait le manque de maturité
psychologique, la capacité parentale discutable, un handicap physique, ou 1’dge de 1a meére supérieur 2 40
ans (ces données ne sont pas présentées de fagon distincte au tableau 16).

La capacité parentale discutable semblait inclure les mauvais traitements antérieurs des enfants, par
exemple quand des enfants précédents ont été retirés du foyer, ou des facteurs financiers comme des
couples vivant des prestations de 1’aide sociale. Les cliniques qui ont mentionné ces facteurs insistaient
sur le fait que les refus basés sur de tels motifs sont toutefois rares.

Le manque de maturité psychologique peut se manifester par 1’abus d'intoxicants. Quand on
indiquait des handicaps physiques comme raisons possibles d’un refus, il s’agissait de cas graves comme
une paralysie cérébrale aigué¢ ou un couple dont les deux membres seraient aveugles. Cependant, un
programme était fier d’avoir produit une grossesse avec un couple dont I’homme avait subi une blessure
a la moelle épiniére, et qui pouvait éjaculer, mais ne pouvait pas avoir de rapports sexuels.
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L’&ge de 1a femme est un critére important d’admission 2 un traitement d’infertilité, notamment pour
la FIV; 1'4ge limite supérieur variait entre 37 et 49 ans au moment de 1’admission au traitement selon les
programmes. Quelques personnes ont noté que dans 1’avenir, 1'utilisation d’ovules ou d’embryons de
donneuse devrait soulever de nouvelles questions d’éthique concernant 1’4ge limite des patientes. On n’a
jamais mentionné de restriction sur 1’4ge du partenaire masculin.

Dans beaucoup de cliniques, on indiquait clairement que le mariage n’était pas exigé pour admettre
un couple 2 un traitement, mais il semble qu’une relation hétérosexuelle stable 1’était. Certaines cliniques
invoquait 1a politique de 1’h8pital ou la volonté des donneurs de sperme pour refuser 1’acces a I'ITD 2 des
femmes célibataires ou a des lesbiennes. Par contre, on a déclaré dans trois cliniques qu’une femme et
un partenaire transsexuel (né femme et maintenant homme) seraient considérés comme un couple constitué
d’une femme fertile et d’un partenaire masculin infertile; ces trois cliniques avaient déja accepté de tels
couples pour une ITD.

On accepte parfois des femmes célibataires pour un traitement, mais seulement apres une évaluation
psychologique plus poussée que pour les femmes avec partenaire. Le porte-parole d’une clinique a fait
remarquer pendant I'interview que des politiques de ce genre peuvent amener les célibataires ou les
lesbiennes a rechercher du sperme frais a I’extérieur du syst¢me médical, en essayant d’évaluer de leur
mieux le donneur.

Orientation vers des programmes de fécondation in vitro

Dans la plupart des programmes de FIV, les clientes refusées sont dirigées vers d’autres cliniques,
mais dans six programmes, on n’offre aucune orientation (voir tableau 17). On dirige les patientes presque
autant vers des programmes américains que vers des programmes canadiens (4 contre 6 sur 16). Parmi
les six programmes qui dirigeaient leurs patientes vers des cliniques canadiennes privées, trois ont
mentionné qu’ils dirigent vers IVF Canada les patientes qu’ils refusent.

Colt du traitement

Selon les interviews, les codts élevés de plusieurs catégories de traitement en limitent 1’accessibilité.
Comme les patientes de 1’extérieur de 1’Ontario doivent payer la FIV, le GIFT ou le ZIFT, certaines
choisissent d’autres traitements comme la chirurgie des trompes simplement parce que ces demiers sont
couverts par I’assurance médicale. Le prix de certains médicaments peut aussi limiter le traitement; le prix
élevé du Pergonal® en constitue le meilleur exemple connu. Dans une clinique, on notait que pour choisir
le Lupron®, il faut que le couple posséde une assurance-médicaments privée qui lui permette d’utiliser ce
produit si le médecin pense qu’il constitue le meilleur choix. Les frais de déplacement peuvent aussi
influer sur le choix du traitement; par exemple, on pourrait choisir une chirurgie des trompes de préférence
a une FIV pour éviter 2 I'homme de se déplacer.

Pour améliorer 1’accessibilité 2 1'IA avec du sperme de donneur pour des couples ruraux, le
programme de Winnipeg apprend au couple comment préparer 1’échantillon de sperme et comment
pratiquer 1’'insémination et appliquer la cape cervicale. On leur suggére de tenir des courbes de
température et d’utiliser une trousse d’ovulation; les échantillons de sperme leur sont envoyés dans de la
glace séche. Apres une période initiale d’apprentissage, le pourcentage de grossesses est le méme qu’en
clinique. La patiente paie des cofits supplémentaires, mais évite les frais de déplacements.

Protocoles
Prérequis a une insémination artificielle

Dans plus de la moiti€ des programmes d’IA, on exigeait systématiquement un
hystérosalpingogramme avant le traittment. Dans un tiers des programmes, on exigeait une biopsie de
I’endomeétre, et, dans une clinique, une laparoscopie. Nous n’avons observé aucune différence entre les
exigences des hépitaux universitaires et celles des autres établissements (voir tableau 18).
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L’opportunité de pratiquer en début de traitement ces examens effractifs et potentiellement risqués
dépend des antécédents génésiques et des traitements antérieurs de la patiente, qui n’ont pas été établi dans
le cadre de la présente recherche.

Dans quelques cliniques, on continuait de demander un test post-coital (non indiqué dans le tableau),
bien que celui-ci ne soit pas considéré comme tres utile. Dans un programme, on utilisait ce test pour
confirmer que les rapports sexuels se déroulait de fagon normale, et dans un autre, on I'utilisait afin de
faire participer le mari 2 la recherche des causes de I'infertilité et 2 son traitement.

Nombre maximum de cycles

Dans huit des seize programmes de FIV, de GIFT ou de ZIFT, on ne fixait pas a 1’avance de nombre
limite de cycles que les patientes pouvaient suivre. Dans sept programmes, on limitait ce nombre 2
cing cycles ou moins (voir tableau 19). Nous n’avons pas observé de différences A ce sujet entre les
hépitaux universitaires et les autres établissements.

L’interprétation de cette importante différence d’approche se trouve compliquée par la diversité des
définitions d’un cycle. La définition la plus courante d’un cycle de FIV était le fait de 1’entreprendre (6
des 16 programmes), alors que dans cinq programmes, c’est le transfert de 1’embryon qui était considéré
comme le critere d’un cycle. Dans les programmes de transfert de gamétes, on avait tendance 2 utiliser
le transfert de 1a gamete pour définir un cycle (voir tableau 20). Les cliniques privées et les h6pitaux non
universitaires utilisaient la méme terminologie 2 cet égard que les hfpitaux universitaires.

On a aussi observé une grande variation concernant les limites du nombre de cycles dans le cas des
programmes d’insémination par conjoint. Le nombre maximum de cycles était fixé A six dans dix
programmes (sur 31) tandis qu’un nombre presque égal de programmes (9) acceptaient plus de 10 cycles.
Le nombre de cycles dans le cas de I'ITD, la limite était généralement supéricure 3 10 (13 des
30 programmes, voir tableau 19). Aucune différence n’apparait entre les hOpitaux universitaires et les
autres programmes a ce sujet.

Période d’attente entre les cycles de FIV

Dans les trois quarts des programmes (12 sur 16), on faisait attendre les patientes deux ou trois mois
entre les cycles (voir tableau 21). Les programmes extérieurs aux hépitaux universitaires ont tendance
a exiger de plus courtes périodes d’attente entre les cycles. Dans au moins deux programmes de FIV et
un programme de GIFT, on traitait un nombre fixe de groupes de patients chaque année.

Moment de Uinsémination artificielle

La méthode la plus courante (29 programmes d’insémination artificielle sur 33) pour déterminer le
moment de 1’ovulation et, par conséquent, le moment de 1'insémination, était 1a détection d’une montée
de I'hormone lutéinisante dans 1’urine (voir tableau 22). Les ultrasons étaient aussi beaucoup utilisés; on
employait plut6t rarement d’autres méthodes. L’emploi de 1a méthode de 1a température était relativement
plus courant dans les h6pitaux universitaires; il s’agit de la seule différence observée entre les hopitaux
universitaires et les autres établissements 2 ce sujet.

Nombre d’inséminations par cycle d’insémination artificielle

On a observé une certaine tendance 2 pratiquer deux inséminations de sperme non lavé par cycle,
particulierement quand il s’agissait du sperme du partenaire, mais aussi dans le cas d’un donneur (voir
tableau 23). Toutefois, dans le cas de 1’insémination intra-utérine et de sperme lavé, une insémination
unique par cycle était presque aussi courante qu’une double. Les h6pitaux universitaires se distinguaient
des autres établissements en ce qu’ils utilisaient beaucoup plus souvent deux inséminations intra-utérines
par cycle.
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Au Québec, les interviews ont révélé une préférence pour un nombre moins élevé d’inséminations
par cycle dans cette province. Un médecin a noté que deux ou trois inséminations par cycle ne
produisaient pas de meilleurs résultats qu’une insémination unique, et que cela réduisait inutilement la
banque de sperme.

Diagnostic pré-implantation

Un bon nombre de cliniques recevaient des demandes de renseignements sur le diagnostic
pré-implantation mais une seule offrait celui-ci et 12 encore, dans le cadre d’un protocole de recherche
(voir tableau 24). Seulement deux établissements prévoyaient offrir ce service d’ici a cinq ans. La
question restait en suspens dans quatre programmes, et dans trois autres, on écartait totalement la
possibilité. Les interviews ont révélé que 1’on attend dans certaines cliniques les lignes directrices de la
Commission avant d’élaborer des projets a cet égard.

Médication

Bien que nous n’ayons pas demandé de détails sur les médicaments, les interviews ont suscité
certaines informations.

Dans plusieurs programmes, on traitait 1'infertilité inexpliquée au Clomid® (trois cycles dans une
clinique, six cycles dans une autre), puis au Pergonal® avant de tenter une FIV ou une insémination
intra-utérine. _

L’insémination intra-utérine ou 1’insémination artificielle s’accompagnait souvent de médicaments
de superovulation et le traitement était suivi dans certains cas d’un cycle de repos. Dans une clinique,
pour faire participer les maris le plus possible, on leur apprenait comment donner une injection de
Pergonal®. Dans une clinique, on passait A la FIV diagnostique aprés trois cycles d’insémination par
conjoint en vue de confirmer la fécondation. I y avait désaccord sur 1’utilité d’une insémination par
conjoint.

Dans certains programmes de FIV, on utilisait des pilules contraceptives ou du Lupron® pour
interrompre le cycle hormonal de la femme, tandis que dans d’autres programmes, on ne régularisait pas
les cycles, mais on se basait sur le cycle menstruel naturel pour déclencher le cycle de traitement. On
utilisait aussi le Lupron® parce qu’on estimait qu’il fait produire plus d’ovules et que, par conséquent, il
augmente le pourcentage de fécondations et de grossesses.

L'’utilisation de médicaments de superovulation pour I’ITD ne semble pas étre systématique.

Donneurs de sperme

Sources

En 1991, la source la plus courante de sperme congelé (11 programmes de donneur sur 33) était la
banque de sperme inteme. Lorsqu’on achetait du sperme, les sources les plus souvent citées étaient
Repromed de Toronto et 1'Université de Calgary (voir tableau 25).

Les programmes qui possédaient leur propre banque de sperme et les deux médecins autonomes qui
utilisaient régulierement du sperme frais pour des ITD obtenaient celui-ci de diverses sources, notamment
d’étudiants, d’employés de 1’'hdpital et d’autres médecins. Une clinique avait aussi recours 2 des policiers
et A des pompiers.

Comme on peut le voir au tableau 26, dans une forte majorité des programmes d’ITD, on ne
permettait pas aux patientes d’utiliser leur propre donneur. Cette restriction était particuli¢rement vraie
des hlOpitaux universitaires. Les programmes qui acceptaient les donneurs des patientes ne recevaient
apparemment pas beaucoup de demandes pour cette pratique. Peut-Etre les patientes qui souhaitent de tels
arrangements peuvent-elles s’organiser a 1’extérieur des programmes officiels.
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Sur demande, certaines banques de sperme meéttaient en réserve un échantillon de sperme pour
permettre 2 un couple, qui aurait déja obtenu un enfant par insémination thérapeutique par donneur d’en
avoir un autre plus tard du méme donneur.

Nous avons noté quelques différences régionales dans les sources de sperme. Les cliniques du
Québec qui desservent la population francophone indiquent qu’elles utilisent toujours du sperme provenant
du Québec, tandis que dans certains programmes du Canada anglophone on ne voit aucun inconvénient
2 importer du sperme d’une banque du sud des Etats-Unis.

Rétribution pour le sperme

La plupart des donneurs recevaient moins de 75 $ par don de sperme. Le sperme d’un donneur est
généralement réparti dans plusieurs contenants (paillettes) dont chacun sert A une insémination. Pour leur
part, les receveurs payent généralement 125 $ ou plus (11 programmes sur 33) par insémination pour le
sperme. Dans plusieurs cliniques, les couples devaient payer 2 1’avance une provision de sperme de six
mois, et n’étaient pas remboursés si une grossesse survenait entre-temps (voir tableau 27).

Comme il est possible de pratiquer plusieurs inséminations a partir d’un méme don, le profit potentiel
est considérable, méme en tenant compte des cofits de dépistage, de congélation et d’expédition.

Tests de dépistage subis par les donneurs

Les donneurs peuvent subir des tests pour un grand nombre d’affections et de caractéristiques. A
I’exception importante d’un h6pital universitaire, les 28 programmes qui ont répondu 2 la question ont tous
affirmé qu’ils faisaient subir des tests de dépistage des virus HIV 1 et 2, de 1a syphilis, de 1a blennorragie
et de I’'hépatite A et B; dans 25 des 28 programmes, on examinait 1’activité sexuelle antérieure et les
antécédents génétiques, et on faisait subir des tests de dépistage de la chlamidiose (voir tableau 28).
Toutefois, il convient de noter que dans deux cliniques extérieures aux hfpitaux universitaires, on a
déclaré que les donneurs ne subissaient pas de nouveaux tests de dépistage des virus HIV 1 et 2 pour
vérifier s’ils étaient devenus positifs depuis le préleévement (de sorte que le sperme pourrait étre infecté).
Dans la majorité des programmes, les tests étaient répétés tous les trois mois (voir tableau 29).

Par contre, d’autres maladies comme 1’infection au papillomavirus humain ou la trichomonase sont
moins souvent dépistées (par la moitié ou moins des programmes).

La majorité des cliniques obtenaient leur sperme auprés de banques de sperme; les répondants ont
alors indiqué les tests de dépistage que les banques étaient censées effectuer. Bien que nous n’ayons pas
cherché 2 vérifier 1’exactitude de ces indications, dans le cas d’un programme au moins on a mentionné
un test de dépistage (hépatite B) alors que les chercheurs savaient pertinemment que la banque de sperme
qui approvisionnait ce programme n’effectuait pas ce test. Les tests de dépistage pourraient donc étre
moins complets que ne le laisse supposer le tableau 28.

Appariement des donneurs et du couple receveur

En général, c’était le personnel de la clinique qui effectuait la sélection finale d’un donneur pour une
insémination thérapeutique; dans seulement un tiers environ des programmes (12 sur 33), c’est le couple
client qui décidait en dernier ressort du donneur (voir tableau 30). Les clients et clientes avaient
davantage leur mot 2 dire dans les programmes d’ITD extérieurs aux hfpitaux universitaires.

Les caractéristiques du mari que les responsables des programmes d’insémination thérapeutique par
donneur s’efforgaient le plus d’apparier en 1991 concemaient 1’apparence physique : race, couleur des
yeux, taille, poids, teint, type morphologique et origine ethnique. Les caractéristiques sociales comme le
revenu, les compétences particulieres, 1’intelligence et la religion ne sont que rarement considérés pour
I’appariement du donneur au partenaire de la receveuse. Les programmes extérieurs aux hOpitaux
universitaires acceptaient plus facilement de prendre en compte le facteur « niveau d’instruction » (voir
tableau 31).
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Dans certains cas, des préoccupations spéciales influaient sur le choix d’un donneur. Dans une
région ol la fréquence de maladies héréditaires est élevée, on a signalé que certains couples ayant un
enfant gravement handicapé demandaient une insémination avec du sperme de donneur provenant de
I’extérieur de la région.

Qui pratique insémination

L’insémination artificielle exige un traitement intravaginal, parfois plusieurs fois par mois. Quelques
programmes faisaient effectuer cette tdche par une infirmiére; ce recours 2 une professionnelle féminine
pouvait rendre 1'intervention moins pénible pour la patiente. Dans d’autres programmes cependant, on

ne permettait pas au personnel infirmier de procéder 2 I'insémination. Dans certaines provinces,
I’insémination est un acte médical qui ne peut étre délégué.

Utilisation du sperme de donneur pour la fécondation in vitro

Dans la plupart des programmes de FIV, on utilisait du sperme de donneur pour traiter les couples
dans les cas d’infertilité masculine. Cependant, dans un hépital, le Salvation Army Hospital, on limitait
I'usage du sperme de donneur 2 I'ITD, et 1’on ne s’en servait pas pour la FIV. Dans un programme de
FIV, on offrait aux patientes 1’option de féconder la moitié des ovules avec du sperme de donneur, et
I’autre moitié€ avec le sperme du mari, si la capacité de fécondation au moment du prélévement ne semblait
pas satisfaisante. Certains couples ont ensuite choisi de faire transférer les deux types d’embryons, en
dépit du fait que cela crée par la suite un doute sur I’identité du pere biologique.

Inséminations et grossesses par donneur

Comme dans le cas de nombreux autres aspects des protocoles de traitement, nous avons observé une
grande diversité d’approches quant au nombre d’inséminations et de grossesses permises par donneur (voir
tableau 32).

Dans la majorité des programmes d'IA (11 sur 33) on ne fixait aucune limite au nombre
d’inséminations par donneur. Dans sept programmes, on limitait le nombre d’inséminations 2 moins de
10 par donneur. En ce qui concerne le nombre de grossesses, 13 des 33 programmes limitaient celles-ci
a moins de 10 par donneur, mais un nombre égal (13) en permettaient plus de 10. II est impossible de
limiter le nombre des grossesses 2 moins de tenir des dossiers complets sur toutes les grossesses. Or, de
tels dossiers manquent souvent, et dans 6 des 49 programmes, on n’enregistrait pas les naissances
provenant d’insémination par donneur (voir ci-dessous).

Le fait de ne pas limiter le nombre de grossesses par donneur peut poser des problemes, dont
I'importance dépend de la taille de la collectivité o le programme est implanté; les dangers de mariage
et de reproduction consanguins sont les plus élevés dans les petites localités. Les lignes directrices
concernant les ITD recommandent habituellement un maximum de dix grossesses par donneur. Le nombre
réel de programmes qui acceptaient plus de dix grossesses pourrait étre plus élevé que celui indiqué au
tableau 32, puisqu’il y a eu un nombre important de non-réponse 2 cette question.

Révéler leurs origines aux enfants issus d’un don de gamétes

Nous avons observé une tendance trés marquée 2 considérer que les parents sont les seuls A pouvoir
décider de révéler ou non 2 leurs enfants que 1'un des parents sociaux n’est pas un parent biologique (38
des 49 programmes, voir tableau 33). Cette opinion se retrouvait autant chez les h6pitaux universitaires
que chez les autres établissements, bien que dans les h6pitaux universitaires, on proposait plus souvent
du counseling pour aider les parents a prendre 1a décision.

Les interviews ont révé€lé qu’en pratique, la plupart des parents choisissent de ne pas dire 2 leur
enfant qu'il est issu d'un don de gametes, et de nombreuses cliniques et banques de sperme les
encouragent A garder le secret. Cela est encore plus vrai dans les petites localités.
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Un document d’une clinique ontarienne précise : « Les médecins conseillent aux patientes qui sont
devenues enceintes 2 la suite d’une ITD de garder confidentielle la nature de cette conception »
(traduction); le formulaire de consentement stipule : « Nous acceptons de ne jamais divulguer a quiconque
que nous avons participé au programme d’ITD » (traduction). Dans une clinique de 1’Ouest, on indique :
« Vous n’avez pas a révéler & votre médecin que le bébé a été congu par insémination artificielle »
(traduction). Une banque de sperme des Etats-Unis conseille aux couples de considérer 1'utilisation du
sperme de donneur comme une simple aide mécanique.

Une petite minorité de cliniques commencent maintenant 2 parler de 1’existence d’un pere biologique
différent du pere social. Dans un programme de Montréal, on encourage notamment le couple 2 révéler
a I’enfant ses origines, et & constater et accepter que leur famille sera légérement différente des autres.

Dossiers

Sur Vutilisation du sperme de donneur

Les répondants de notre enquéte ont signalé approximativement 778 grossesses résultant d’une ITD
pratiquée dans les cliniques et les cabinets privés. Dans les 40 programmes qui ont fourni des données
sur cette question, on a partout déclaré tenir des dossiers sur le nombre de grossesses par donneur; A quatre
endroits on n’enregistrait pas le nombre d’enfants nés. On n’enregistrait le nombre d’inséminations par
donneur que dans 24 programmes seulement. Il est donc impossible d’évaluer le pourcentage de réussite
de ces programmes (voir tableau 34).

Dans 1a plupart des programmes, on consignait également par écrit les antécédents génétiques de la
famille (41 des 42 programmes) et les résultats des laboratoires et des examens (36 sur 42) des donneurs
dans un grand nombre des programmes. Cependant, il est significatif que, dans respectivement 5 et
14 pour 100 des programmes, on ne notait pas ces informations importantes.

De plus, ces pourcentages incluent les dossiers attribuées aux banques de sperme. Comme c’est le
cas pour les données sur les tests de dépistage des donneurs (voir tableau 28), les pratiques de tenue des
dossiers des banques de sperme ne correspondent pas toujours aux attentes des cliniques.

Sur Pidentité des donneurs de sperme

A deux exceptions pres, on conserve des dossiers sur 1'identité des donneurs dans tous les
programmes et cabinets privés ol on utilise du sperme de donneur. Dans la moitié des cas, on prévoyait
conserver ces dossiers pendant au moins 10 ans. Dans trois établissements, on a indiqué que ces dossiers
sont conservés pendant moins de cinq ans, et dans six autres cas, on n'a pas précisé la durée de
conservation des dossiers (voir tableau 35). Deux établissements ne tenaient pas de dossiers.

Dans la moiti€é des programmes d’insémination artificielle, on s’est dit prét a2 divulguer aux
receveuses et a leurs partenaires des informations sur les donneurs ne permettant pas d identifier ces
derniers. Un plus petit nombre seraient disposés 2 divulguer ces renseignements 2 des tierces parties
comme des chercheurs, le ministere de la santé ou 1’appareil judiciaire (voir tableau 36).

Dans aucun cas on s’est dit prét A révéler I'identité du donneur aux receveuses, 2 leur partenaire ou
a la progéniture. Dans quatre programmes (sur 33), on a indiqué qu’on pourrait étre disposé 2 divulguer
de tels renseignements en réponse 2 un ordre de la Cour.

Révélation d’informations aux donneurs de sperme

On est disposé 2 révéler aux donneurs de sperme le nombre de grossesses, le nombre d’enfants et
la santé des enfants résultant de leur don dans environ un tiers des programmes d’ITD, mais dans aucun
cas des informations permettant d’identifier la famille receveuse (voir tableau 37). Dans.cing programmes
(sur 33), on acceptait toutefois de fournir sur les familles receveuses des renseignements ne permettant pas
de les identifier.
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Antécédents de la patiente pour les fécondations in vitro et les transferts intratubaires

Dans la presque totalité des programmes de FIV, de GIFT ou de ZIFT, (13 2 14 programmes sur 15),
on recueillait des informations concernant une consommation abusive antérieure d’intoxicants par les deux
membres du couple qui se présentait pour un traitement, ainsi que sur d’autres risques (médicaux) et sur
les antécédents de contraception de la femme (voir tableau 38). On recueillait souvent aussi des
renseignements sur les antécédents professionnels des deux partenaires et 1’exposition de 1a femme aux
maladies transmises sexuellement (11 programmes sur les 15 qui ont répondu).

Résultats d’une fécondation in vitro ou d’un transfert tubaire

Parmi les 13 programmes de FIV ou de transfert tubaire dont on a obtenu une réponse a cette
question, tous ont indiqué qu’ils conservent des dossiers permettant de classifier le résultat du traitement
selon le diagnostic. Dans plus de 1a moitié des cas (9 sur 13), on notait aussi la santé des enfants résultant
du traitement, on ne suivait la santé de la meére pendant une période pouvant aller jusqu’a un an que dans
moins d’un tiers des programmes (4 sur 13) (voir tableau 39). Les dossiers étaient plut6t des sommaires
que des descriptions détaillées. Nous n’avons observé aucune différence notable entre les programmes
des hopitaux universitaires et les autres. Il en ressort qu’on n’enregistrait dans le quart des programmes
(4 sur 16) aucun renseignement sur la santé des enfants obtenus 2 1’aide de 1a FIV.

Participation au registre de fécondation in vitro

Sur les 16 programmes de fécondation in vitro, seulement deux avaient communiqué leurs données
au registre de FIV (organisé par des médecins) en 1991 (voir tableau 40). Pammi les autres programmes,
trois attendaient pour le faire une aide financitre, et deux une modemisation de leur logiciel. Quatre des
16 programmes fournissaient des informations pour 1992. 1l est évident qu’il n’existe encore au Canada
aucune base exhaustive de données statistiques sur 1’activité des cliniques canadiennes qui fournissent des
services de FIV.

Tenue des dossiers

Les dossiers de la majorité des cliniques d’infertilité (15 des 23 responsables de programmes
interviewés) sont tenus séparément de ceux de 1’h6pital dont fait partie la clinique (voir tableau 41).
Seules deux cliniques ont signalé que leurs dossiers étaient totalement intégrés a ceux de 1'hdpital. Cette
question a suscité de nombreux commentaires spontanés sur 1’importance de garantir la confidentialité de
ces dossiers, et sur le fait que la confidentialité pouvait tre mieux protégée si les dossiers étaient tenus
séparément. En revanche, il semble que cela entraine un plus bas niveau d’informatisation des dossiers.

Counseling
Obj'ectifs

Les cliniques offraient 2 leurs clientes du counseling pour les aider 2 faire face au stress du traitement
ou pour leur apporter des informations (voir tableau 42). Une fonction moins répandue du counseling était
la sélection des patientes (sept des 16 programmes de FIV, 14 des 31 programmes d’IAC, six des

30 programmes d’ITD). Nous avons recueilli peu d’information concernant du counseling visant 2 aider
les couples 2 faire face 2 I'infertilité en soi.

Ressources

Le counseling était le plus souvent offert par le médecin (38 sur 49) et des infirmiers ou des
infirmieres (31 sur 49). Toutefois, les deux tiers des programmes (32 sur 49) disposaient aussi d’un
spécialiste en counseling formé en psychologie ou en service social (voir tableau 43). Seulement un tiers
des programmes ont signalé 1’existence de groupes de soutien pour les patients.
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Les spécialistes en service social ou en psychologie dont disposaient certains établissements traitaient
plus souvent en counseling des problémes de culpabilité, de deuil et d’un éventuel échec du traitement.
Ainsi, le conseiller d’un des programmes d’insémination par donneur traitait de 1a déception des femmes
de ne pas avoir un enfant de leur partenaire, et du besoin pour ’homme infertile d’adopter
émotionnellement 1’enfant issu du sperme d’un donneur. :

Orientation vers le counseling

Quand des clients ou clientes étaient dirigés vers les services de counseling, c’était généralement vers
des spécialistes (psychologue ou psychiatre) ou vers un groupe de soutien (voir tableau 44). Environ un
quart €taient dirigés vers des spécialistes en service social. Dans quatorze programmes on n’orientait pas
les clients vers de tels services; le colit des consultations externes peut étre un facteur dissuasif dans ces
cas et dans d’autres.

Le plus souvent, les patients étaient orientés vers un service de counseling quand le personnel du
programme observaient chez eux des difficultés 2 faire face 2 la situation. Toutefois, il n’était pas rare
que les patients demandent eux-mémes de recevoir du counseling (voir tableau 45).

Déroulement du counseling

Dans la plupart des cas, le counseling était founi au couple, il était rare qu’un seul membre du
couple regoive le counseling (voir tableau 46).

Le counseling se déroulait généralement avant le traitement (voir tableau 47) afin de pouvoir remplir
ses fonctions d’information et de sélection. Dans prés de la moitié des programmes, on foumnissait
également du counseling pendant et aprés le traitement dans le but cette fois d’aider le couple 2 faire face
au stress. Ce modele se retrouvait pour tous les établissements et tous les genres de traitement.

Allophones

D’aprés nos répondants, un membre de la plupart des couples allophones en traitement parlait
suffisamment 1’anglais ou le frangais pour pouvoir traduire A I’autre. Quand un interpréte était nécessaire,
on s’attendait dans la plupart des cliniques (15 sur 23) 2 ce que les personnes concernées se présentent
avec leur propre interpréte. Six cliniques pouvaient foumnir un interpréte et dans certaines cliniques des
régions métropolitaines, on trouvait dans le personnel des gens capables de parler diverses langues (voir
tableau 48). Dans une clinique, on précisait que la patiente devrait amener une interprete de sexe féminin
afin de garantir que le mari n’exerce aucune contrainte sur elle. Dans une clinique de Toronto on a
produit une brochure en chinois; c’est le seul document que nous ayons recu dans une langue autre que
I’anglais ou le frangais. '

Questionnaires sur le degré de satisfaction de la clientéle

Dans quatre cliniques d’infertilité, on recueillait de fagon systématique des informations sur le degré
de satisfaction de la clientile, au moyen de questionnaires (voir tableau 49). Dans trois cliniques, on est
en train de mettre sur pied un tel syst®me, mais dans la plupart des cas, on se fiait sur le hasard pour
obtenir des réactions, ou on ne disposait pas des fonds nécessaires 2 cette fin.

Ambiance de la clinique

Dans environ la moitié des cliniques d’infertilité, on affichait des photos de bébés, témoignages des
« réussites » antérieures du programme. En général, toutefois, ces photos n’étaient pas exposées bien en
vue dans la salle d’attente, mais plus discrétement dans le bureau de la personne chargée de la
coordination ou d’autres locaux réservés au personnel (voir tableau 50). Cette situation témoigne d’une
délicatesse certaine 2 1’égard des couples de patients, et laisse penser que les photos sont davantage
destinées 2 soutenir le moral du personnel qu’a remplir d’espoir la clienttle. (Nos répondants ont
mentionné & quelques reprises le stress qui touche le personnel des cliniques d’infertilité.)
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Un tiers seulement des cliniques visitées disposaient d’une pi¢ce réservée ol les hommes pouvaient
produire leur échantillon de sperme. On utilisait aussi souvent pour cela une piéce destinée A un autre
usage (par exemple un laboratoire ou le vestiaire d’'un médecin). Certains hommes semblent inhibés par
des installations inappropriées, et se trouvent en conséquence incapables de fournir le sperme au moment
voulu. Seules deux cliniques permettent que 1’on apporte des échantillons de 1a maison. Une clinique
avait mis en place les dispositions appropriées pour conserver le sperme recueilli 2 1a maison pendant les
rapports sexuels grice a un condom spécial.

Options offertes aux patients

Les patients et patientes qui avaient été dirigés vers les cliniques que nous avons étudiées avaient
souvent regu auparavant des informations sur 1’infertilité, ou subi des examens diagnostics et regu des
traitements. L’étude n’était pas congue de fagon 2 saisir 1’ensemble des actes médicaux liés a 1’infertilité
pratiqués dans les cabinets privés (comme prescription de médicaments, chirurgie, IAC et ITD). Quelques
médecins de clinique nous ont dit que certaines de leurs patientes n’avaient pas €té convenablement
soignées auparavant, en étant notamment traitées trop longtemps avec une approche infructueuse.

Quand des couples arrivent 2 une clinique d’infertilité, ils peuvent avoir déja choisi de suivre un
traitement d’infertilité 2 1’aide de nouvelles techniques de reproduction. Seules quelques cliniques
fournissaient des informations sur 1’adoption, et quelques-unes ont tenu a souligner que leur service de
counseling face a I'infertilité touchait toute une gamme de choix de vie.

Dans la plupart des cliniques, les formulaires de consentement proposaient certains choix aux
patientes et patients. En outre, la plupart des cliniques s’efforgaient de répondre 2 certaines demandes
spéciales des patientes, pour des raisons religieuses par exemple.

Information donnée a la clientéle et documents des cliniques

Formulaires de consentement

- Les diverses cliniques de traitement de I'infertilité utilisaient en 1991 une grande diversité de
formulaires de consentement. Vingt-huit interventions distinctes faisaient 1’objet de ces formulaires, y
compris certaines interventions pour lesquelles il n’existait pas de documentation destinée aux patientes
(voir tableau 51). '

La politique des cliniques relative a2 1'usage de ces formulaires variait énormément, depuis
I'utilisation de plusieurs formulaires tres détaillés spécifiques A chacune des étapes d’un traitement,
jusqu’au formulaire de consentement unique. Le cas extréme était celui d’une clinique de FIV, ou 1’on
ne faisait signer un formulaire de consentement que pour le prélévement d’ovocytes, et 1’on traitait toutes
les autres interventions comme des soins médicaux courants auxquels la patiente aurait consenti
implicitement.

L’intelligibilité de ces formulaires variait aussi énormément, depuis le formulaire clair et direct
jusqu’au formulaire 1égaliste et complexe. Les formulaires de nombreux programmes (6 sur 16) exigent
pour €tre compris une scolarité évaluée 3 deux années d’étude post-secondaires, et quatre nécessitent
18 années de scolarité ou plus, ce qui correspond au moins 2 un dipléme universitaire (voir tableau E).
Plus de la moitié de ces formulaires ont récolté une note « médiocre » pour 1'intelligibilité globale, en
raison de leur mauvaise qualité sur les plans de 1’organisation, du style et de I’attrait visuel (voir
1’annexe 3).
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Tableau E. Intelligibilité des formulaires de consentement : répartition des notes
Critéres d’intelligibilité ' SMOG
Organi-  Attrait Illustra- Qualité Niveau de

Note Style sation visuel tions globale scolarité Fréquence
Excellent 1 0 0 0 0 12 1
Bon 1 2 2 0 2 14 6
Passable 4 5 4 0 5 15 2
Médiocre 10 9 10 0 9 16 2
Sans objet 0 0 . 0 16 0 17 1
Total 16 16 16 16 16 18+ 4

Documents d’information destinés a la clientéle

Nous avons analysé le contenu de tous les documents imprimés destinés 2 1I'information des patients
et patientes recueillis auprés des hépitaux universitaires et non universitaires et des cliniques privées; nous
avons aussi analysé 1’intelligibilité de 26 documents. Trois programmes utilisaient des vidéocassettes qui,
selon nos répondants, étaient bien accueillies, notamment par les allophones et par la clientele a faible
niveau de scolarité. Nous n’avons pas analysé ces vidéocassettes.

En général, les documents des programmes de FIV, de GIFT ou de ZIFT étaient les plus complets
et les plus riches d’information. Cependant, dans les hfpitaux universitaires, les documents omettaient
systématiquement de mentionner certains aspects qui pourraient étre considérés comme essentiels a la
participation éclairée du couple au traitement (voir tableau 52). Ainsi, les documents ne décrivaient pas
systématiquement la préparation et la postcure, et on n’y retrouvait aucune information sur le temps de
récupération ou les options disponibles. Ils traitaient des aspects psychosociaux du transfert d’embryons
et de la médication, mais ne mentionnaient pas A cet égard beaucoup d’autres interventions. Ces
documents traitaient essentiellement des risques et des colts. Les sujets traités de la fagon la plus
approfondie étaient les prélévements, les transferts et 1a médication.

La situation était 1a méme en ce qui conceme les documents des programmes d’IA des h6pitaux
universitaires (voir tableau 53); toutefois, on y accordait moins d’attention aux colts que dans les
programmes de FIV. Les sujets les plus longuement abordés étaient I'TTD et I'TAL. Un médecin a émis
I'idée que la lecture de ces documents, en renseignant les couples sur 1’ovulation et le meilleur moment
des rapports, aurait pu entrainer des grossesses en 1’absence de tout traitement.

Comparativement 2 ceux des hdpitaux universitaires, les documents d’information destinés 2 la
clientele des cliniques privées et des hépitaux non universitaires décrivaient plus systématiquement les
objectifs des interventions et la préparation nécessaire. Les cofts et les options étaient également couverts
de facon assez systématique. Les sujets qui recevaient le plus d’attention étaient les prélévements, les
transferts, les médicaments et 1’'insémination thérapeutique par donneur (voir tableau 54).

Comme dans le cas des formulaires de consentement, I’intelligibilité de ces documents variait
énormément (voir tableau F). La capacité de lecture requise pour les comprendre variait de 10 2
16 années de scolarité, avec une valeur modale de 14 années, c’est-a-dire deux années d’études
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postsecondaires. Les documents de 20 des 26 programmes ont regu une appréciation globale de
« passable » ou de « médiocre ». '

Nous n’avons analysé I'intelligibilité que des documents rédigés en anglais. Certaines cliniques du
Québec fournissaient 2 leurs patients des documents rédigés en frangais. D’autres leur présentaient les
informations oralement, tandis que d’autres encore (notamment 3 Montréal), leur remettaient des
documents rédigés en anglais.

Avec les résultats obtenus 2 propos des formulaires de consentement, ces notes soulévent la question
de savoir dans quelle mesure le consentement a certains programmes peut étre vraiment éclairé. Malgré
tout, nous avons trouvé certains exemples de documents destinés 2 la clientele qui étaient excellents (voir
annexe 3).

Tableau F. Intelligibilité des textes destinés & la clientéle : répartition des notes
Critéres d’intelligibilité SMOG
Organisa- Attrait Illustra- Qualité Niveau de
Notes Style tion visuel tions globale scolarité  Fréquence
Excellent 2 2 2 1 1 10 1
Bon 3 8 3 1 5 11 1
Passable 8 9 11 0 8 12 6
Médiocre 13 7 10 2 12 13 6
Sans objet 0 0 0 22 0 14 9
Total 26 26 26 26 26 15+ 2

Documents d’informations sur la médication

Les brochures des sociétés pharmaceutiques font partie des documents d’information destinés aux
patients, et il était important que 1'information relative aux médicaments fasse 1’objet d’une analyse de
contenu distincte.

Que ce soit dans les hépitaux universitaires (voir tableau 55) ou dans d’autres établissements (voir
tableau 57), le colit des médicaments semble étre 1’aspect le plus souvent abordé pour la FIV, le GIFT ou
le ZIFT. Ces documents décrivaient aussi les risques physiques mineurs pour la femme de fagon
relativement uniforme. Les documents des cliniques privées de fécondation et de transfert tubaire ainsi
que des programmes d’IA des h6pitaux universitaires faisaient généralement état des risques de grossesse
multiple liés 2 I'utilisation du Pergonal® (voir tableau 56). Les programmes universitaires de fécondation
et de transfert tubaire n’étaient pas aussi cohérents 2 cet égard.

Consentement éclairé

L’intelligibilité et le contenu des formulaires de consentement utilisés dans de nombreuses cliniques
soulevent la question de savoir dans quelle mesure les personnes qui donnent leur consentement sont
vraiment informées.
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Dans un autre projet réalisé pour la Commission, Baylis'' a déterminé dix caractéristiques des
formulaires de consentement qui contribuent 2 un consentement véritablement éclairé. Parmi ces
caractéristiques, citons les quatre suivantes :

« une description complete de la nature et des objectifs de 1’intervention ainsi des autres
traitements possibles;

» des informations sur la nature et la probabilité des conséquences connues et probables de
I’intervention;

* une description des compétences et de 1’expérience des membres de 1’équipe;

. des informations sur les colts de 1’intervention.

Nos analyses du contenu et de I'intelligibilit¢ des formulaires de consentement de notre étude
révelent certaines faiblesses lorsque nous leur appliquons les crittres de Baylis. Les objectifs des
interventions ne sont pas toujours indiqués et les autres traitements possibles rarement mentionnés. Les
risques abordés sont généralement de nature physique, et on accorde peu d’attention aux risques
socio-psychologiques, sauf dans le cas des transferts d’embryons. En général, les cofts sont bien décrits,
mais les compétences du personnel ne sont presque jamais indiquées aux patients et patientes.

Bien que certaines de ces lacunes puissent étre comblées au cours des soirées d’information ou
d’autres présentations orales, les documents utilisés par les cliniques que nous avons étudiées laissaient
a désirer tant sur le plan du contenu que sur celui de 1'intelligibilité.

Discussion

Problémes soulevés

Les interviews nous ont permis de découvrir de nombreux secteurs considérés comme en évolution,
parce que les cliniques prévoyaient des changements 2 court terme, ou attendaient de voir les orientations
du rapport de la Commission. Nous abordons bri¢vement ci-dessous quelques-uns de ces éléments.

Fécondation in vitro avec ovules ou embryons de donneuse

En 1991, dans huit des 15 programmes de fécondation in vitro au Canada, on offrait aux clientes des
ovules ou des embryons de donneuse. Interrogés 2 ce sujet, les porte-parole des cliniques ne nous ont
donné aucune information sur le nombre de transferts effectués, ni sur le nombre de grossesses et de bébés
issus de ces dons. (Dans un programme, on a signalé que 12 cycles utilisant des ovules de donneuse sur
une période d’un an et demi n’avaient pas abouti 2 une grossesse). Comme les ovules de donneuse sont
rares, on peut supposer que les transferts sont peu nombreux. Cependant, comme dans le cas d’autres
nouvelles techniques de reproduction, on prévoit une augmentation du nombre de cas; au moins une
clinique projette d’ouvrir un programme de dons d’ovules, et a déja regu 1’autorisation de 1’h6pital.

Au Canada, les ovules de donneuse proviennent apparemment de deux sources : soit de femmes qui,
au cours des cycles de FIV ou de GIFT, donnent anonymement des ovules excédentaires, soit de femmes
qui, ayant besoin d’ovules de donneuse, trouvent leur propre donneuse, habituellement une sceur ou une
amie. Une clinique a proposé qu’on suggére aux femmes qui demandent une ligature des trompes de
donner des ovules a des femmes infertiles dans le cadre de I'intervention chirurgicale, mais rien n’indique
que cette idée ait ét€ mise en ceuvre. Rien non plus ne permet de croire que des cliniques aient recruté
des femmes pour faire don de leurs ovules.
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Donneuses d’ovules connues

Dans la plupart des huit programmes, on semble autoriser les donneuses connues, bien que le comité
d’éthique d’un hépital de Toronto interdise explicitement 1’utilisation de donneuses connues. L’h6pital
n’a pas expliqué si I’interdiction était fondée sur des motifs d’ordre juridique, médical ou social.

Dans au moins deux cliniques, des bébés sont nés d’ovules donnés par une sceur. Nous n’avons pas
demandé€ si 1'on faisait subir des tests de dépistage d’ordre médical ou psychologique aux donneuses
d’ovules, mais dans une clinique de Montréal, on fait subir 2 1a donneuse et 2 1a receveuse une évaluation
en fonction des effets possibles des médicaments de superovulation sur la donneuse. Dans cette méme
clinique, on a cité en exemple un cas ol la sceur, qui devait étre 1a donneuse d’ovules, venait tout juste
de se remettre d’un épisode de schizophrénie.

Personne n’a mentionné de politique sur le nombre de fois qu’une donneuse, comme une sceur,
pourrait participer, ni de criteres qu’elle devrait respecter, comme 1’4ge ou une fertilité reconnue. Il n'y
a pas eu de discussions sur des pressions possibles de la part de 1a famille; cependant, une clinique avait
regu une demande d’une femme qui voulait une FIV avec des ovules de sa fille.

Donneuses d’ovules anonymes

Les dons d’ovules anonymes 2 la suite de FIV ne sont pas fréquents 2 cause, notamment, du fait que
la plupart des couples choisissent de mettre tous les ovules en contact avec le sperme, et de faire
cryopréserver les embryons surnuméraires lorsque ce service est offert.

Une clinique a décidé de ne pas révéler aux donneuses anonymes si leurs ovules ont donné lieu 2
une grossesse, craignant qu’elles ne passent leur temps 2 observer les enfants en espérant trouver le
« leur », notamment si elles ne deviennent pas enceintes suite 2 la FIV.

Receveuses d’ovules

Les femmes peuvent demander des ovules de donneuse pour une multitude de raisons, notamment
en cas d’insuffisance ovarienne primaire, de ménopause précoce, de maladie (comme le cancer), de
problemes génétiques, de ménopause ou d’échecs répétés de la FIV. Comme les ovules de donneuse sont
rares (une clinique de Toronto a 120 femmes sur sa liste d’attente), plusieurs programmes suggerent aux
femmes de se trouver une donneuse. Cette solution permet aussi un appariement des caractéristiques
raciales et physiques.

Les raisons pour lesquelles on choisit telle ou telle femme dans une liste d’attente pour recevoir des
ovules de donneuse ne sont pas claires. Aucune clinique n’a fait état d’une politique relative 2 ces
décisions; cependant, plusieurs cliniques voyaient le besoin de mettre en place de telles politiques. Parmi
les €éléments 2 prendre en compte, on peut mentionner 1’4ge limite pour étre receveuse d’ovules, les
caractéristiques 2 apparier, le nombre de cycles permis, etc. Une clinique a adopté pour politique qu’une
receveuse a droit 2 trois essais, puis elle se trouve ensuite au bas de la liste d’attente.

Nous n’avons pas recueilli dans le cadre de notre recherche des renseignements concernant les
protocoles spécifiques aux receveuses d’ovules, par exemple, cycle naturel, cycle maftrisé par médication,
cycle synchronis¢ avec la donneuse connue ou fécondation des ovules de donneuse avec le sperme du mari
de la receveuse pour une cryopréservation de 1’embryon.

Don d’embryons

Le transfert d’embryons de donneuse 2 une femme infertile produit un enfant qui ne sera
génétiquement reli€ 2 ni 1’un ni 1’autre des parents sociaux. Nous n’avons aucune indication du nombre
de fois que cette opération a ét€ pratiquée en 1991, méme si notre questionnaire le demandait précisément.
Une clinique de Toronto a signalé qu’elle avait quatre séries d’embryons de donneuses en
cryopréservation. Dans une autre clinique, on limite la cryopréservation 2 quatre mois, ce qui semble
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garantir la constitution d’une réserve d’embryons destinés au don. Une clinique du Québec considere qu’il
est préférable sur le plan éthique de donner des embryons inutilisés que de les détruire.

La plupart des éléments de politique mentionnés plus haut & propos du don d’ovules (comme la
limite d’4ge, 1a sélection de la receveuse) s’appliquerait aussi au don d’embryons.

Accessibilité

Alors qu'il est raisonnablement clair que les médecins et les équipes de clinique décident de l1a
politique d’admission, les criteres ou les- valeurs sous-jacents sont loin d’€tre clairs. En guise
d’illustration, voici quelques cas précis : un directeur de clinique considére que les femmes qui vivent
seules ne devraient pas étre encouragées 2 avoir des enfants, et leur refuse par conséquent 1’insémination
thérapeutique par donneur; une reégle non écrite de I'’Armée du Salut interdit 1’utilisation du sperme de
donneur pour une FIV; diverses interventions (pas toujours les mémes) sont interdites dans les h6pitaux
catholiques.

Les déclarations des médecins que nous avons rencontrés variaient de « C’est un commerce qui offre
un produit. » au probléme de savoir « ... si ce couple offrira un environnement sain a I’enfant ». La fagon
dont la cause de I'infertilité intervient dans ces décisions n’est pas claire, mais certaines allusions
permettaient de comprendre qu’une femme qui s’était fait stériliser se verrait accorder une priorité plut6t
faible lorsqu’elle reviendrait avec un nouveau partenaire masculin.

Plusieurs cliniques ont soulevé le tres actuel probléme d’éthique suivant : doit-on accepter des
couples pour une ITD quand le motif de 1a demande est que le partenaire masculin est porteur du HIV?

La clinique de 1'Université de Calgary a trouvé une fagon innovatrice de régler certains points de sa
politique. Elle consulte un comité d’étude, qui a ét€ mis sur pied 2 cet effet, et qui est représentatif de
la communauté. Le mandat de ce comité forme 1’'une des notes'2.

Documents d’information destinés aux patients et patientes

Les seuls documents destinés aux patientes qui concernaient directement les receveuses ou les
donneuses d’ovules ou d’embryons étaient les formulaires de consentement (traitant de protocoles de
médicaments, des risques, des pourcentages de réussite, etc.).

Bien que I'utilisation de gametes de donneur implique toujours une tierce partie, les politiques et les
précédents relatifs au don de sperme n’ont pas semblé orienter les décisions concemnant le don d’ovules
ou d’embryons. Ainsi, les donneurs de sperme sont rétribués, mais personne n’a proposé que les
donneuses d’ovules le soient, ni qu’un couple qui bénéficie d’un don d’ovules ou d’embryons paye une
partie des cofts de la FIV du couple donneur. Il est révélateur des différences d’attitude de constater que
1a plupart des programmes accepteraient une sceur de la femme comme donneuse d’ovules, tandis qu’aucun
programme n’accepterait le frere de I'homme comme donneur de sperme (et des cliniques regoivent de
telles demandes).

Insémination artificielle et fécondation in vitro de substitution

L’insémination artificielle de substitution consiste dans le fait qu’une femme soit inséminée avec le
sperme du pere social prévu, dans 1’optique que 1’enfant soit élevé par le pere et sa partenaire. D’apres
nos données, aucune clinique canadienne ne pratique ce genre de substitution, bien qu’elles regoivent de
telles demandes, et que certaines cliniques dirigent leurs patientes vers les Etats-Unis. Un médecin du
Québec a déclaré que d’apres lui, I’insémination artificielle de substitution est pratiquée secrétement dans
cette province. Ce genre de substitution n’exige pas de nouvelles techniques de reproduction, et méme
si les établissements que nous avons étudiés ne 1’ont pas déclaré, elle pourrait facilement se pratiquer
ailleurs.

La matemité de substitution FIV ou substitution « compléte » (quand un couple a recours 2 la FIV
pour produire des embryons qui sont ensuite transférés 2 une autre femme qui porte et met au monde
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1’enfant pour lui), est prévue dans une clinique de Toronto. Les formulaires de consentement sont en train
de recevoir une demniére vérification juridique et 1’'opération est actuellement examinée par les comités de
1’h6pital et de I'université. Un autre établissement de 1’extérieur de 1'Ontario envisage également d’offrir
la matemité de substitution FIV.

Comme la femme qui porte et met I’enfant au monde n’est génétiquement pas reliée 2 lui, et que les
parents sociaux de 1’enfant sont les parents génétiques, les cliniques ne semblaient pas s’inquiéter du fait
que la femme qui a porté 1’enfant puisse vouloir le garder. Nous n’avons pas discuté du recrutement des
femmes qui doivent recevoir ces transferts d’embryons, porter 1’enfant et le mettre au monde puis renoncer
2 lui; les renseignements recueillis ne permettent pas de savoir qui du couple ou de la clinique doit avoir
la responsabilité de trouver les femmes.

Au cours des discussions touchant les opérations et les projets futurs, aucune clinique n’a révélé
d’informations sur la technique selon laquelle une femme deviendrait enceinte par insémination artificielle,
puis on retirerait 1’embryon de son utérus pour le transférer dans celui d’une autre femme. Nous avons
posé la question suivante : « Combien de transferts d’embryons effectuez-vous avec des ovules de
donneuse? », mais nous n’avons pas demand¢ si la femme mettant au monde le feetus projetait d’élever
I’enfant.

Questions nécessitant d’autres recherches

Cette étude a soulevé de nombreux problémes qui nécessiteraient d’autres recherches. Parmi ceux-ci,
on peut citer :

1. La relation entre les résultats et les traitements particuliers.

2. Une base de données exhaustive sur les médecins qui pratiquent 1’'TA dans leur cabinet, et des
données sur I'utilisation qu’ils font du sperme frais.

3. L’utilisation d’inducteurs de 1’ovulation par les médecins autonomes, et la fréquence des
grossesses multiples qui en résultent.

4. Des données plus nombreuses et meilleures sur le dépistage des donneurs utilisés pour I'ITD,
y compris les pratiques des banques de sperme.

5. Des données sur I’information et le counseling offerts aux donneurs de gametes (que ce soit
pour une ITD ou pour un don d’ovules).

6. Le degré d’utilisation des dons d’ovules et d’embryons pour la FIV, le GIFT ou le ZIFT.
Recommandations des personnes interviewées

Au cours des visites des cliniques, nous avons discuté de nombreux sujets. La direction et le
personnel des cliniques ont fait diverses recommandations concernant les traitements et de 1a recherche :

1.  Toutes les cliniques d’infertilité devraient utiliser les mémes définitions pour les pourcentages
de réussite. Ces définitions devraient préciser les pourcentages réels de grossesses et de
naissances obtenus dans la clinique, a 1’aide de normes acceptées par tous.

2. Toutes les cliniques devraient continuellement évaluer leurs méthodes et surveiller leurs
résultats, ce qui pourrait contribuer 2 expliquer pourquoi on observe des pourcentages
d’avortements spontanés chez les hfpitaux universitaires et chez les autres établissements.

3.  On devrait créer un centre de recherche en reproduction.
4. On devrait insister sur 1'importance du traitement précoce de 1'infertilité.
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5. Le cofit du Pergonal® au Canada est plus élevé que dans les autres pays; on devrait en établir
les raisons et les expliquer au public.

6.  On devrait envisager la possibilité de mettre sur pied ici le systéme de banque de sperme utilisé
en France, et demander aux peres de nouveau-nés en bonne santé de donner leur sperme comme
geste humanitaire.

7. On devrait mener des recherches sur les causes et sur la prévention de 1'infertilité.

8.  On devrait mener des recherches pour savoir pourquoi la fécondation ou I’implantation ne se
produit pas.

9.  On devrait offrir davantage de counseling (notamment pour aider les couples 2 faire face 2 leur
culpabilité, aux grossesses antérieures et 2 leur deuil, ainsi qu’a envisager des solutions de
rechange aux nouvelles techniques de reproduction). 11 faudrait prendre des moyens pour que
le cofit ne soit plus un élément dissuasif.

10. 11 est nécessaire de fournir un soutien psychologique au personnel afin de 1’aider A surmonter
le stress qu’il éprouve en offrant la thérapie d’infertilité.

11.  On devrait déterminer 1’ampleur de 1'utilisation du sperme frais par les médecins autonomes.

Conclusion

Les données de cette étude font ressortir deux grands secteurs de problémes. Le premier est que les
programmes de traitement de I'infertilité ne recueillent pas de données sur leurs activités de facon
complete et satisfaisante; des données completes et des méthodes normalisées de tenue des dossiers sont
essentielles pour que ce domaine de la pratique médicale puisse tirer profit de son expérience de fagon
a mettre au point des traitements efficaces. Le second probleéme est celui des grandes variations que 1’on
trouve dans les pratiques et les traitements dans 1’ensemble du pays. Cela se retrouve méme dans le cas
des actes médicaux pour lesquels il existe des normes (comme les tests de dépistage du HIV pour les
donneurs de sperme).

En ce qui conceme les données, notons que la présente étude n’avait pas pour objectif principal un
contrle des soins médicaux. Cependant, il semble fondé de conclure qu’il faut modifier les pratiques de
tenue des dossiers si 1’on veut permetire la mise au point de normes de pratique et 1’adhésion 2 celles-ci.
Cela se voit bien dans les réponses de certaines cliniques concernant leurs méthodes de tenue des dossiers
et dans la qualité généralement mauvaise des statistiques que nous avions demandé 2 tous de fournir. Cela
se voit également dans les données que nous avons recueillies sur les pratiques des programmes.

Un grand nombre des résultats de 1’étude peuvent servir 2 illustrer ce probléme :

*  Les dossiers déficients et incomplets tenus par les cliniques ont rendu impossible pour nous
d’obtenir des données précises sur le nombre de naissances vivantes consécutives a 1a FIV au
pays. Les données recueillies sur le nombre de grossesses, méme apres des traitements avancés
comme la FIV, ne sont ni completes ni précises. Dans un tiers des programmes, on n’a pas
fourni ou n’a pu foumnir de données sur les naissances multiples.

*  Des statistiques incompletes et le manque de définitions normalisées rendent impossible le
calcul des pourcentages réels de « réussite ». Cing programmes ont fourni des taux de réussite
calculée en fonction des cycles plutét qu’en fonction des patientes. Les définitions de la
grossesse et d’autres termes clés varient.
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Dans certains programmes d’insémination avec le sperme du conjoint ou d’un donneur, on ne
sait méme pas si le traitement a abouti 2 une grossesse.

Méme si dans tous les programmes d’'insémination artificielle, on déclarait tenir des dossiers
sur le nombre de grossesses pour chaque donneur, quatre programmes n’enregistraient pas le
nombre de naissances, et sept autres n’ont pas répondu a cette question. Seulement
24 programmes conservent des données sur les inséminations de chaque donneur. Trois
programmes d’insémination thérapeutique par donneur ont répondu conserver les dossiers
d’insémination pendant moins de cinq ans; six autres n’ont pas précisé la durée de conservation,
et quatre ne tenaient strictement aucun dossier sur les donneurs.

Seulement neuf des treize programmes de FIV qui ont répondu a la question tenaient des
dossiers sur la santé de la progéniture résultant du traitement et un tiers n’avaient aucune
information sur la santé des enfants. Les dossiers tenus étaient généralement sommaires, €t non
détaillés notamment en ce qui concemait la santé de 1a mere et de 1’enfant.

Pres de 1a moitié des cliniques n’indiquaient ni a leurs patients ni au public la base sur laquelle
elles calculaient leur taux de succes. Elles se contentaient de fournir aux patients un simple
pourcentage.

Le second probléme qui ressort de cette étude est celui des variations considérables que 1’on trouvait
dans les traitements de I’infertilité en 1991 au Canada. Il semble y avoir autant de variations sinon plus
a I'intérieur méme du groupe des hépitaux universitaires qu’il n’y en a entre ces hfpitaux et les hOpitaux -
non universitaires et les cliniques privées. Voici quelques exemples :

Certains médecins et méme un hépital universitaire ne font pas subir aux donneurs de sperme
de tests de dépistage du HIV comme le recommandent les lignes directrices.

La moitié des programmmes de FIV, de GIFT ou de ZIFT ne fixent aucune limite quant au
nombre de cycles que les patientes peuvent suivre. D’autres limitent le nombre de cycles a
moins de cing.

Un tiers des programmes de FIV et de transfert tubaire accepteraient des patientes ayant moins
d’un an d’infertilité inexpliquée; d’autres exigent trois ans ou plus.

La taille des programmes varie énormément. Ceci est particuli¢trement vrai des programmes
de FIV, qui recevaient entre 12 et 515 patientes en 1991. 1l est difficile d’imaginer comment
les programmes de petite taille peuvent se doter du personnel spécialisé nécessaire.

Certains programmes d’insémination artificielle ne fixent aucune limite quant au nombre
d’inséminations par donneur. D’autres limitent le nombre d’insémination 2 moins de cing.

La moitié des programmes d’insémination artificielle exigent systématiquement un
hystérosalpingogramme avant le traitement; d’autres ne le font pas.

Le tiers des programmes d’insémination artificielle exigent systématiquement une biopsie de
I’endomeétre avant le traitement; d’autres ne le font pas.

Certaines régions sont desservies par un grand nombre de cliniques. D’autres régions n’en
possédent aucune.
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*  Dans certaines provinces, les traitements sont remboursés par le systéme public d’assurance-
maladie. Dans d’autres, ils ne le sont pas.

11 est normal que les situations particulieres entrainent une certaine flexibilité et des variations dans
la pratique, mais notre étude montre clairement d’importantes différences dans la pratique et les traitements
d’un bout 2 I’autre du pays.

11 serait utile de recueillir d’autres renseignements sur les raisons qui expliquent ces variations afin
d’établir dans quelle mesure cette diversité d’approches dans le traitement de 1’infertilité sert la population
canadienne.
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Annexe 1. Tableaux

'{‘;;)lleau 1. Traitements de I’infertilité offerts dans les divers établissements canadiens,

Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAL ITD
' Autres Autres
Tous Hopitaux hopitaux et Hopitaux hopitaux et
établis- univer- cliniques univer- cliniques
sements sitaires privées sitaires privées

Questions : FIV 1,1A 1 (49) (11) 6] (18) (15)
IAC/IAI — sperme du conjoint ou
du partenaire 31 5.0. s.0. 16 15
ITD/IAI — sperme de donneur 28 s.0. s.0. 16 12
FIV—TE 15 10 5 5.0. 5.0.
FIV avec sperme de donneur 13 8 5 5.0. s.0.
FIV avec ovule ou embryon de
domneuse 8 3 5 s.0. 5.0.
Insémination par donneur —
domneur connu 7 5.0 s.0. 0 7
GIFT 6 3 3 s.0. 5.0.
Réduction sélective d’embryons 5 3 2 5.0. 5.0.
Cryopréservation d’embryons 5 2 3 5.0. 5.0.
IAD/IAC — Mélange de sperme
de donneur et du conjoint 3 s.0. 5.0. 1 2
Insémination par donneur —
sperme frais 3 5.0. 5.0. 0 3
Présélection du sexe de la 3 0 1 2
progéniture
ZIFT 2 1 1 s.0. 5.0
Diagnostic génétique d’embryons 2 2 0 5.0 5.0

- Insémination intratubaire 1 5.0. s.0. 0 1
Substitution — FIV ou JA 1 0 1
Insémination péritonéale 0 5.0. 5.0. 0
IAC = Insémination artificielle par le conjoint
IAD = Insémination artificielle avec sperme de donneur
IAI = Insémination artificielle intra-utérine
ITD = Insémination thérapeutique par donneur
5.0. = sans objet
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Tableau 2. Nombre de patientes et de cycles de traitement de infertilité par
programme, 1991*

FIV, GIFT, ZIFT : IAC, 1AL ITD

Questions : FIV 15, 1A 31 Patientes Cycles Patientes Cycles
Grace Hospital, Halifax : 60 156

Centre hospitalier Univ. Laval 41 n.é.

Hépital St-Sacrement, Québec s.0. 54

Hépital St-Frangois d'Assise, Québec s.0. 77

Hépital de Chicoutimi 18 389

Centre hospitalier Univ. Sherbrooke s.0. 80

Hopital St-Luc, Montréal 123 né.

Hopital général de Montréal 12 8.0.

Royal Victoria Hospital, Montréal s.0. 970
Hépital Sacré-Cceur, Montréal . 5.0. 15

Inst. méd. reproduction, Montréal 154 . né.

Hépital Civic d’Ottawa 321 336

Hépital général d’Ottawa s.0. 82

Toronto Hospital, General Division 515 392

St. Michael's Hospital, Toronto s.0. n.é.

Toronto Fertility Sterility Institute 97" n.é.

C.ARE. Centre, Mississauga 18 261

LIFE, Toronto East General Hosp. 284 205
FIV Canada, Scarborough 379 s.0.
Markham-Stouffville Hospital n.é. 406
Chedoke-McMaster Hosp., Hamilton 346 222

University Hospital, London 724 225

Centre des sciences de la santé, Winnipeg 3.0 163

Royal University Hosp., Saskatoon s.0. 64

Foothills Hospital, Calgary 205 né.

Health Sciences Centre, Edmonton s.0. 1807
University Hospital, Vancouver 328 s.0.

Tous les programmes 24% 1131 2922 2 982

Ninclut pas les données touchant les médecins autonomes.
Les données de 1991 n'éaient pas disponibles. Ces chiffres sont basés sur les données de 1990.

5.0 : sans objet (la clinique ou 1'hépital n'offre pas ce service)
n.é. : non é&abli
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Tableau 3. Objectifs des programmes de traiiement de Pinfertilité

Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAL ITD
Autres Autres
Tous Hopitaux  hoépitaux et Hépitaux hopitaux et
établis- univer- cliniques univer- cliniques
sements sitaires privées sitaires privées
Questions : FIV 5, 1A 7 (49) 11) ® (18) (15)
Offrir le traitement requis 22 3 3 9 7
Obtenir une grossesse ou une
naissance 20 6 2 6 6
Aider les couples & solutionner
leur probléme 14 2 2 7 3
Formation 7 1 0 5 1
Recherche 6 1 0 3 2
Offrir la demiére technique
disponible 3 1 1 1 0
Influer sur le sexe des enfants 1 0 0 0 1
Non éabli 4 1 0 2 1
Note : Nous acceptions des réponses multiples & cette question ouverte.
Tableau 4. Critéres de réussite de divers traitements de ’infertilité
Total FIV, GIFT, ZIFT IAG, 1AL ITD
Autres Autres
Tous Hopitaux  hdpitaux et Hopitaux hépitaux et
établis- univer- cliniques univer- cliniques
sements sitaires privées sitaires privées
Questions : FIV 7, 1A 9 49) (11) (O] (18) (15)
Grossesse (voir tableau 5) 24 7 1 8 8
Naissance vivante 18 3 3 6 6
Correction d’un probléme
physique 3 0 0 2 1
Acceptation psychologique de
I'infertilité 3 1 0 2 0
Prélévement et insémination 1 1 0 s.0. .0
Transfert d’'un embryon 1 0 1 s.0. s.0.
Critére défini par le couple 1 0 1 0
Autre 1 0 0 0 1
Non éabli 4 0 0 2 2

Note : Nous acceptions des réponses multiples a cette question ouverte.
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Tableau 5. Méthodes utilisées pour définir une grossesse

Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAL ITD
Autres Autres
Tous Hopitaux  hépitaux et Hopitaux hdpitaux et
établis- univer- cliniques univer- cliniques
sements ' sitaires privées sitaires privées

Questions : FIV 7,1A 9 (49) (11) ) (18) (15)
Présence de béta-HCG par
analyse sanguine 19 2 4 8 5
Sac gestationnel par
échographie 11 4 0 4 3
Cceur feetal par échographie 10 2 2 4 2
Atteinte du 2° trimestre de
grossesse ou au-dela 9 0 0 4 5
Détection d’une montée de
LH par analyse d’urine 2 1 0 1 0
Evacuation de produits de
conception 3 3 0 0 0
Biopsie du chorion 1 1 0 0 0
Autres 3 1 1 1 0
Non établi 9 3 0 2 4

HCG = gonadotrophine chorionique humaine
LH = hormone lutéinisante
Note : Nous acceptions des réponses multiples & cette question ouverte.
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Tableau 6. Méthodes utilisées pour exposer a la patiente les probabilités de réussite
d’une FIV, d’un GIFT ou ZIFT
Autres hopitaux
Tous Hopitaux et cliniques
établissements  universitaires privées

Question : FIV 6 : (16) a1 o)
Probabilité de grossesse — base indiquée
(p. ex., par x cycles) 6 3 3
Probabilité de grossesse — aucune base
indiquée 4 4 0
Probabilité de naissance — base indiquée 4 2
Probabilité de naissance — aucune base ‘
indiquée 4 3 1
Trop peu de données pour une prévision
précise 1 1 0
Autres 2 2
Non établi : 1 1
Note : Nous acceptions des réponses mﬁltiples a cette question ouverte.
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Tableau 7. Méthodes utilisées pour exposer a la patiente les probabilités de réussite d’une
insémination artificielle

IAC IAI ' ITD
Autres Autres Autres
Hépitaux hopitaux et Hépitaux hopitaux et Hopitaux hopitaux et

univer- cliniques univer- cliniques univer-  cliniques

sitaires privées sitaires privées sitaires privées
Question : IA 8 (16) (15) (16) (13) (16) (14)
Probabilité — base non
précisée 4 2 7 4 6 6
Probabilité par cycle 1 - 4 5 3 6 5
Probabilité par mois 1 0 1 0 1 0
Probabilité cumulée —
plusieurs cycles ou mois 0 0 0 0 2 1
Autre probabilité
conditionnelle 0 1 1 3 0 1
Qualitatif — probabilité
non précisée 2. 1 2 0 0 0
Autres descriptions 4 3 0 0 1 0
Non établi 3 3 2 2 0 1

Note : Nous acceptions des réponses multiples a cette question ouverte.
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Tableau 8. Grossesses et résultats des traitemenfs

Total F1V, GIFT, ZIFT ITD IAC
Autres Autrel Autres
Hdpitaux hopitaux et Hdpitaux hdpitaux et Hdpitaux hopitaux et
Tous univer-  cliniques univer- - cliniques univer-  cliniques
établis- sitaires privées sitaires privées sitaires  privées
Questions : FIV 15, IA 31 sements (11 ()] (16) (149) (16) (15
Total des grossesses 1254 440 169 208 191 103 143
(%) (100) (100) (100) (100) (100) (100) (100)
Naissances vivantes 549 142 47 108 119 47 86
(%) 44) (32) (28) (52) 62) (46) (60)
Grossesses en cours - 384 185 55 46 44 28 26
(%) @n @2) (33) 22) (23) @7 (18)
Avortements spontanés 243 81 58 34 26 20 24
(%) 19) (18) (34) (16) (14) 19 an
Grossesses extra-utérine 30 19 S 0 1 2 3
(%) ¢)) (O 3 ) <1 @) @)
Avortements thérapeutiques 6 1 2 1 0 2 0
(%) (C3)) <1 O] (1) © (¢)) ©
Mortinaissances 5 1 2 2 0 0 0
(%) 1) <1 1) () ) ©) ©
Résultats inconnus 37 11 0 17 1 4 4
(%) 3 3 ©) ®) () @ 3
Non éabli (nombre de centres) 2 1 4 1 4 1

Note : Les données relatives aux médecins autonomes ne figurent pas dans ce tableau.

Tableau 9. Durée de I’attente pour un traitement de P’infertilité, selon les

établissements
Evaluation FIV 1A
Autres Autres Autres
Hopitaux hopitaux et Hdépitaux  hdpitaux et Hdépitaux hdpitaux et

univer- cliniques univer- cliniques univer- cliniques

sitaires privées sitaires privées sitaires privées
Question : I 13 (20) Q)] (20) Q)] (20) Q]
Aucune attente 4 2 4 4 5 3
1 & 4 semaines 3 1 0 0 2 0
5 & 8 semaines 4 1 2 0 0 0
9 i 16 semaines 3 0 2 0 2 0
17 & 30 semaines 0 0 1 0 1 0
> 30 semaines 5 0 1 1 2 0
Non offert 0 0 8 0 2 1
Non éabli 1 1 2 6 1
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Tableau 10. Etat matrimonial des patientes demandant une insémination artificielle
(IAC, 1AL ITD)

Autres hopitaux

Tous Hopitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : IA 10 . 33) (18) as)
Couples mariés
<80 % 8 5 3
80-89 % 10 5 5
90-99 % 10 5 5
100 % 4 2 2
Non établi 1 1 0
Couples hétérosexuels non mariés
<5% 6 3
59 % 6 2 4
>10% 17 9 8
Non établi 1 1 0
Couples de lesbiennes
0% 19 8 11
14 % 8 6 2
59 % 5 3 2
>10% 0 0 0
Non établi 1 1 0
Femmes sans partenaire
0% 11 5 6
14 % 10 8 2
59 % 5 3 2
>10 % 6 1 5
Non établi 1 1 0
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(IAC, IAL ITD)

Tableau 11. Pourcentage de patientes demandant une IA pour un motif particulier

Autres hopitaux

Tous Hopitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : IA 11 33) (18) (15)
Absence de spermatozoides
<5% 1 1 0
5-14 % 5 4 1
1549 % 11 5 6
50-74 % 8 3 5
75-100 % 1 1
Non établi 6 4 2
Sperme de mauvaise qualité
<5% 0 0 0
5-14 % 1 1 0
1549 % 16 6 10
50-74 % 5 3 2
75-100 % 5 4 1
Non établi 6 4 2
Vasectomie
<5% 10 5 5
5-14 % 13 7 6
1549 % 2 1 1
50-75 % 1 0 1
Non établi 7 5 2
Troubles généraux
<2% 18 11 7
24 % h) 2 3
5-10 % 4 1 3
Non établi 6 4 2
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Tableau 11. Pourcentage de patients demandant une IA pour un motif particulier
(IAC, IAI, ITD) (suite et fin)

Autres hopitaux

Tous Hopitaux et cliniques
- établissements universitaires privées
Question : IA 11 33) (18) (15)
Exposition antérieure & des produits
chimiques ou 2 des rayonnements
<2% 16 9 7
24 % 6 2 4
5-10 % 3 2
Non établi 6 4 2
Homme HIV-séropositif
<2% 26 13 13
24 % o 1 1
5-10 %
Non établi
Impuissance
<2% 22 11 11
24 % 4 2 '
5-10 % 1 1
Non établi 6 4
Incompatibilité du facteur Rh
<2% 27 14 13
24 % 0 0
5-10 % 0 0 0
Non établi 6 4 2
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Tableau 12. Pourcentage de patientes qui ont mvoqué Pinfertilité masculine traitées par
insémination par donneur

Autres hopitaux

Tous Hoépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : 1A 12 _ ' (33) (18) 1s)
0-20 % 5 2 3
2140 % 6 2 4
41-60 % 5 2 3
61-80 % 2 0 2
81-100 % 7 5 2
Sans objet 1 1 0
Non établi 7 6 1

Tableau 13. Durée d’une infertilité inexpliquée comme critére d’admission a un
traitement par FIV, GIFT ou ZIFT

Autres hopitaux

Tous Hopitaux et cliniques
établissements  universitaires privées

Question : FIV 8 (16) (11 5)
Un an minimum, sans autre exigence 2 2 0
Un an minimum avec IAI et lavages de

sperme 2 1 1
Deux a trois ans minimum 2 2 0
Trois ans et plus minimum 4 3 1
Durée variable ou conditionnelle 5 2 3
Sans objet 1 1 0
Non établi 0 0 0
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Tableau 14. Roles dans la décision d’admettre vune patiente
Autres hopitaux
Tous Hopitaux et cliniques
établissements  universitaires privées
Questions : 19, 10 (24) (20) @)
Politique d’admission établie par ‘
Equipe de traitement 6 5 1
Direction médicale 6 5 1
Equipe de médecins 5 4 1
Médecin traitant 3 3 0
Spécialiste en counseling 0 0 0
Autres 3 2 1
Non établi 1 1 0
Cas particuliers évalués par’
Equipe de traitement 7 5 2
Direction médicale 6 4 2
Médecin traitant 7 7 0
Equipe de médecins 3 3 0
Spécialiste en counseling 1 1 0
Autres 2 1 1
Non établi 1 1 0
* Note : Nous acceptions des réponses multiples.
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Tableau 15. Nombre de patientes refusées

Total F1V, GIFT, ZIFT IAC, IAL ITD
Autres hopitaux Autres hopitaux
Tous Hoépitaux et cliniques Hépitaux et cliniques
Questions : établissements universitaires privées universitaires privées
FIV 10, 1A 13 (49) “(11) Q) (18) (15)
<5% 18 6 2 6 4
59 % 4 0 0 2 2
10-14 % 3 1 0 1 1
>15% 6 0 0 2 4
Sans objet 2 1 1 0 0
Non établi 16 3 2 7 4
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Tableau 16. Raisons’ non médicales de refuser une patiente

Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, 1AL ITD
Tous Hopitaux Autres hopitaux Hopitaux Autres hépitaux
établis- univer- et cliniques univer- et cliniques

Questions : sements sitaires privées sitaires privées
FIV 9, 1A 14 (49) (11) Q) (18) (15)
Capacité discutable a
devenir parents 34 8 3 13 10
Manque de maturité
psychologique 31 5 3 13 10
Age de 1a femme > 40 - 51 7 3 9 12
Célibataire sans partenaire 30 7 3 9 11
Homosexuelle (lesbienne) 28 7 2 9 10
Intelligence sous la
moyenne 19 2 1 7 9
Handicap physique 18 3 2 5 8
Age de la femme < 18 16 4 1 7 4
Autres enfants vivants 8 2 1 0 5
Faibles revenus 7 1 0 1 5
Célibataire avec
partenaire 7 0 0 1 6
Province de résidence 6 1 1 1 3
Pays de résidence 6 1 1 1 3
Autres 4 2 1 1 0
Non établi 1 1 0 0 0

Raisons « possibles » et « probables » de refus.
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Tableau 17. Orientation des patientes refusées 4 un traitement de FIV

F1V, GIFT, ZIFT
Autres hopitaux
Tous Hopitaux et cliniques
- établissements universitaires privées
Question : FIV 11 (16) (11) Q)
Pas d’orientation 6 4 2
Orientées vers IVF Canada 3 2 1
Orientées vers d’autres cliniques privées
(canadiennes) 2 4 2 0
Orientées vers des h6pitaux
universitaires (canadiens) 1 1 0
Orientées vers des cliniques américaines 4 3 1
Autres 4 2 2
Non établi 0 0 0

Note : Nous acceptions des réponses multiples 2 cette question ouverte.
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Tableau 18. Prérequis a une insémination artificielle (IAC, IAL ITD)

Tous Hépitaux Autres hdpitaux et
établissements universitaires cliniques privées

Question : IA 6 33) (18) (15)
Courbes de température 24 13 11
Hystérosalpingogramme ' 18 10 8
Profil hormonal 15 4 11
Test de compatibilité de la glaire cervicale

avec le sperme 10 5 5
Biopsie de I'endométre 9 4 5
Echographies multiples 7 2 5
Induction de 1’ovulation 4 1 3
Evaluation des anticorps du sperme 3 3 0
Laparoscopie 1 0 1

Tableau 19. Nombre maximum de cycles permis durant un traitement de I’infertilité

FIV IAC ITD
Hopitaux  Autres hépitaux Hopitaux  Autres hépitaux Hopitaux Autres hopitaux
univer- et cliniques univer- et cliniques univer- et cliniques
Questions : sitaires privées sitaires privées sitaires privées
FIV 4,1A 15 an (O] (16) (15) (16) (19
< 5 cycles” 5 2 1 1 2 1
6 cycles 1 0 5 5 2 4
> 10 cycles - 0 0 4 5 8 5
Mlimité 5 3 3 1 3 2
Non é&abli 0 0 3 3 1 2

Le cycle peut se définir de fagon différente; voir le tableau 20.

Note : Lorsqu'une plage de variation était indiquée, nous avons noté la limite supérieure.
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Tableau 20. Définitions des cycles de FIV et de GIFT

FIV GIFT
Hopitaux Autres hopitaux Hopitaux  Autres hopitaux
univer- et cliniques univer- et cliniques
sitaires privées sitaires privées
Question : FIV 7 (1) Q) (11) Q)
Transfert d’embryons ou de
gameétes 3 2 2 2
Début du cycle 4 2
Prélévement et insémination 2 0
Non établi 1 1 1 1
Sans objet 1 0 8 2
Note : Nous acceptions des réponses multiples & cette question ouverte.
Tableau 21. Période d’attente minimale entre les cycles de FIV
FIV, GIFT, ZIFT
Tous Autres hopitaux
établis- Hopitaux et cliniques
sements universitaires privées
Question : FIV 4 (16) (11) o
1 mois 1 0 1
2 mois 6 2 4
3 mois 6 6 0
> 3 mois 3 3 0
Non établi 0 0 0
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Tableau 22. Méthodes utilisées pour choisir le moment de ’insémination artificielle
(IAC, IATL, ITD)

Autres hopitaux

Tous Hopitaux et cliniques

établissements universitaires privées
Question : IA 5 ~ 33) (18) (15)
Test de prédiction de I'ovulation (urine) 29 14 15
Echographie 24 12 12
Courbe de température 14 10 4
Montée de LH (sang) 10 5
Injection de HCG 3 3
Méthode de la glaire cervicale (volume et
viscosité) 3 3 1
Calcul d’apres le calendrier 1 1 0
Autres 0 0 0
Non établi ' 0 0 0

Note : Nous acceptions des réponses multiples 2 cette question ouverte.
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Tableau 23. Nombre d’inséminations par cycle d’IA (IAC, IAI, ITD)

Autres hopitaux

Tous Hopitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : 1A 4 33) (18) 15
Sperme de donneur (non lavé) '
1 6 3 3
2 20 11 9
3 3 2 1
6 1 0 1
sans objet 2 2 0
non établi 1 0 1
Sperme de conjoint (non lavé)
1 7 4 3
2 . 12 7 5
9 1 0 1
sans objet 5 3 2
non établi 8 4 4
1AI (sperme lavé)'
1 13 6 7
2 16 ' 12 4
3 1 0 1
sans objet 0 0 0
non établi 3 0 3

Le sperme lavé provenait généralement du mari ou du partenaire.

Note : Lorsqu’une plage de variation était indiquée, nous avons noté 1a limite supérieure.
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Tableau 24. Demande et offre de services de diagnostic pré-implantation

Autres hépitaux

Tous Hopitaux et cliniques
établissements  universitaires privées
Questions : I 25, 26 (24) (20) @)
Ont regu des demandes 4 9 8 1
Offrent le diagnostic actuellement 1 1 0
Prévoient I’offrir d’ici 5 ans 2 1 1
Ne sont pas certains de I’offrir 4 4 0
Ne prévoient pas 1’offrir 3 2 1
Sans objet 7 7 0
Non établi 6 5 1

Note : Nous acceptions des réponses multiples a cette question.
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Tableau 25. Sources de sperme utilisées dans les programmes d’ITD
Autres hopitaux
Tous Hoépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Questions : IA 24, 25, 21 33) (18) 15)
Sperme congelé (banque de sperme) |
Interne 11 9 2
Repromed (Toronto) 6 4 2
Calgary 5 4 1
Xytex (Etats-Unis) 2 2 0
Autres sources (canadiennes) 2 1 1
Autres sources (américaines) 2 0 2
Autres 4 1 3
Sans objet 5 2 3
Non établi 1 0 1
Sperme frais
Parents ou amis de la patiente 2 0 2
Ewdiants en médecine 1 0 1
Etudiants diplomés 1 0 1
Employés de I’hdpital 1 0 1
Autres médecins 1 0 1
Autres . 3 0 3
Sans objet 29 18 11
Non établi 0 0 0
Note : Nous acceptions des réponses multiples 2 la question ouverte sur les origines du sperme
congelé ainsi qu’a la question fermée sur les sources de sperme frais.
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Tableau 26. Pourcentage de receveuses d’ITD qui souhaitaient utiliser le sperme de
leur propre donneur

Autres hopitaux

Tous Hopitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : IA 22 - (33) (18) (15)
0-10 % 4 0 4
11-90 % 0 0 0
91-100 % 1 0 1
Pratique non autorisée 24 16 8
Sans objet 3 1
Non établi 1 0 1
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Tableau 27. Dons de sperme : rétributions des donneurs et coiits pour les receveuses

(ITD)
Autres hopitaux
Tous Hopitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Questions : IA 23, 24 - (33) (18) (15)
Rétributions des donneurs
<508 4 4 0
50-74 $ 8 6 2
7599 § 2 0 2
> 100 $ 3 0 3
Sans objet 16 8 8
Non établi 0 0 0
Coiits pour la receveuse
<50% 0 0 0
50-74 $ | 2 2 0
75-99 $ 2 1 1
100-124 § 2 0 2
>125% 11 5 6
Sans objet 12 8 4
Non établi 4 2 2

donnés comme rétribution au donneur.

Note : Le sperme du donneur est habituellement divisé en plusieurs contenants, ou « paillettes ».
Le coiit pour la receveuse indiqué ici n’est par conséquent pas directement comparable aux chiffres
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Tableau 28. Principaux tests de dépistage subis par les donneurs potentiels (ITD)

Autres hopitaux

Tous Hopitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Questions : IA 28 - 30 33) (18) (15)
Blennorragie 27 15 12
Hépatite A et B 27 15 12
HIV 1 etHIV 2 27 15 12
Syphilis 27 15 12
Chlamidia 25 14 11
Antécédents génétiques 25 14 11
Activité sexuelle 25 13 12
Orientation sexuelle 24 13 11
Cytomégalovirus 19 10 9
Herpas - 17 8 9
Trichomonase 17 10 7
Ejaculat C et S 16 8 8
Analyse chromosomique 13 8 5
Papillomavirus humain (HPV) 12 6 6
Tuberculose 8 3 5
Non établi 1 0 1
Sans objet 4 2 2

C et S = culture et sensibilité.
Note : Comprend le dépistage attribué aux banques de sperme.
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Tableau 29. Répétition du test du HIV chez les donneurs de sperme (ITD)

Autres hopitaux

Tous ‘Hoépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Questions : IA 28 - 30. 33) (18) (15)
< 3 mois ‘ 3 2 1
Tous les 3 mois 12 9 3
Tous les 6 mois 7 3 4
Pas de nouveaux tests 2 0 2
Non établi 4 1 3
Sans objet 5 3 2

Tableau 30. Sélection finale du donneur de sperme (ITD)

Autres hopitaux

Tous Hopitaux et cliniques
v établissements universitaires privées
Question : IA 27 33) (18) 15)
Sélection finale habituellement
faite par...
cliente ou couple 12 3 9
personnel infirmier 7 6 1
médecin 5 3 2
personnel (sans autres 5 4 1
précisions)
banque de sperme 3 1 2
direction du laboratoire 2 1 1
sans objet 3 2 1
non établi 2 0

Note : Nous acceptions des réponses multiples A cette question ouverte.
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Tableau 31. Caractéristiques dont les cliniques sont disposées a tenir compte pour
apparier donneur et parents sociaux (ITD)

Tous Hopitaux Autres hopitaux et
établissements universitaires cliniques privées
Question : IA 26 33) (18) (15)
Taille 25 15 10
Couleur des yeux 25 15 10
Race 25 13 12
Poids 23 13 10
Teint 22 13 9
Origine ethnique ou nationale 22 14 8
Type morphologique 21 10 11
Texture des cheveux 19 8 11
Religion 12 6 6
Niveau d’instruction 12 3 9
Passe-temps ou centres d’intérét 8 3 5
Compétences particulidres 7 2 5
QL 6 1 5
Age 5 1 4
Revenu 4 1 3
Autres 10 8 2
Sans objet 4 2 2
Non établi 2 1 1

COMMISSION ROYALE SUR LES NOUVELLES TECHNIQUES DE REPRODUCTION 61



Tableau 32. Nombre maximum d’inséminations et de grossesses permises par
donneur (IAC, IAI ITD)

Tous Hopitaux Autres hopitaux et
établissements universitaires  cliniques privées

Question : IA 15 (33) (18) as)
Inséminations |

<5 3 2 1

59 4 3 1

10-14 3 1 2

Illimité : 11 6 5

Sans objet 3 2 1

Non établi 9 4 5
Grossesses

<5 4 0 4

59 9 8 1

10-14 4 3 1

15-30 6 2 4

Ilimité 3 0 3

Sans objet 3 2 1

Non établi 4 3 1
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Tableau 33. Les parents doivent-ils révéler leur origine aux enfants issus d’un don de
gametes

Total FIV ) ITD
Tous Hopitaux Autres hopitaux Hopitaux  Autres hopitaux
établis- univer- et cliniques univer- et cliniques
sements " sitaires privées sitaires privées
Questions : FIV 20, IA 36 49) (11) ® (18) 15)
Laisser les parents décider 26 3 5 8 10
Laisser les parents décider
apres counseling 12 4 0 7 1
Ne rien dire & I'enfant 3 0 0 0 3
Parler du parent biologique a 2 1 0 1 0
I'enfant '
Sans objet 6 3 0 2 . 1
Non é&abli 0 0 0 0 0

Tableau 34. Dossiers tenus sur I’utilisation du sperme de donneur

Total FIV, GIFT, ZIFT IAG, IAL ITD
Tous Hopitaux  Autres hopitaux Hopitaux  Autres hopitaux
établis- univer- et cliniques univer- et cliniques
sements sitaires privées sitaires privées
Questions : FIV 13, IA 17 49) (11) ®) (18) (15)
Grossesses obtenues 40 8 5 15 12
Antécédents génétiques 41 8 5 16 12
familiaux
Naissances vivantes 36 8 4 13 11
Résultats d’examens et des tests
de laboratoire 36 6 5 15 10
Résultats d'examens de suivi 34 6 5 14 9
Résultats des tests de
laboratoire de suivi 34 6 5 14 9
Nombre de femmes inséminées 24 nd. nd. 14 10
Sans objet 7 4 0 2 1
Non établi 2 0 0 0 2

Note : Comprend les dossiers conservés par les banques de sperme.
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Tableau 35. Durée de conservation des dossiers sur I’identité des donneurs de

sperme (ITD)
Autres hopitaux
Tous Hopitaux et cliniques
établissements  universitaires privées
Question : IA 16 _ : 33) (18) (15)
Dossiers conservés pendant
< 5 ans 3 3 0
5-9 ans 5 5 0
10-19 ans 6 2 4
20-29 ans 1 0 1
durée illimitée 9 6 3
durée non précisée 6 1 5
Aucun dossier conservé 2 0 2
Non établi 1 1 0
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Tableau 36. Divulgation d’informations sur les donneurs de sperme (ITD)

Autres hdpitaux
Tous Hopitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : IA 18 33) (18) (15)

Divulguerait le dossier du donneur sans
permettre de 1'identifier

a la receveuse 16
au partenaire de la receveuse 15
sur ordre de 1a Cour

a la progéniture

au ministére de la Santé

2 la recherche scientifique

- N = A A 9 oo

2 une compagnie d’assurances

—

sans objet

non établi

W W = W WL 3 00
- N O W A W N 0 o0

Divulguerait le dossier du donneur
permettant de I'identifier

a la receveuse

au partenaire de la receveuse
sur ordre de la Cour

a la progéniture

au ministere de la Santé

2 la recherche scientifique

- O &~ O O
-0 W O ©

Bt
© © © © = O ©

a une compagnie d’assurances
sans objet

non établi

W W e
N
ot
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Tableau 37. Informations pouvant étre transmises aux donneurs de sperme (ITD)
Autres hopitaux
Tous Hopitaux et cliniques
établissements  universitaires privées

Question : IA 19 33) (18) (15)

Nombre de grossesses ' 12 8 4

Nombre d’enfants 10 6 4

Santé des enfants 10 7 3

Informations sur la famille de la

receveuse ne permettant pas de

I’identifier 5 2 3

Informations sur la famille de la

receveuse permettant de I'identifier 0 0 0

Sans objet 4 3 1

Non établi 2 0 2
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Tableau 38. Antécédents de la patiente recueillis par les programmes de FIV,
GIFT ou ZIFT
Autres hopitaux
Tous Hopitaux et cliniques
établissements  universitaires privées
Question : FIV 14 : (16) (11) (5)
Usage ou abus antérieur d’intoxicants
chez la femme 14 10 4
Usage ou abus antérieur d’intoxicants
chez I’homme 13 9 4
Maladies transmises sexuellement chez
la femme 12 9 3
Antécédents professionnels chez la
femme 11 9 2
Antécédents professionnels chez
I’homme 11 9 2
Antécédents contraceptifs chez la femme 13 8
Antécédents contraceptifs chez I’homme 8 6 2
Usage ou abus actuel d’intoxicants chez
la femme 10 8 2
Usage ou abus actuel d’intoxicants chez
I’homme 9 8 1
Agressions sexuelles chez la femme 4 2 2
Autres risques d’infertilité chez la :
femme 14 9 5
Autres risques d’infertilité chez 1’homme 14 9 5
Non établi 1 1 0
Note : Informations recueillies au moins en résumé. Quelques cliniques recueillaient - des
renseignements détaillés, mais il s’agissait d’exceptions.
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Tableau 39. Résultats recueillis par les programmes de FIV, de GIFT ou de ZIFT

Autres hopitaux

Tous Hopitaux et cliniques
établissements  universitaires privées
Question : FIV 14 (16) (11) Q)
Résultat du traitement classé par '
diagnostic 13 9 4
sommaire 6 5 1
déraillé 7 4 3
Santé de la mere pendant un an ou plus 4 3 1
sommaire 3 '3 0
détaillé 1 0 1
Santé de I’enfant (durée non précisée) 9 6 3
sommaire 8 5 3
détaillé 1 1 0

Note : La distinction entre « sommaire » et « détaillé » était faite par les cliniques. La réponse
« informations détaillées » devait &tre appuyée par un exemplaire du questionnaire destiné 2 la
patiente.
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Tableau 40. Participation au registre de FIV
FIV, GIFT, ZIFT
Autres hopitaux
Tous Hopitaux et cliniques
. établissements  universitaires privées

Question : FIV 12 (16) (11) Q)
Ont fourni des données

pour 1992 4 2 2

pour 1991 . 2 1 1

pour les années précédentes 2 2 0
N’ont pas fourni de données

attendent une modernisation du

logiciel 2 2 0

attendent des subventions 3 2 1

autres raisons 1 0 1

sans objet 2 2 0

Tableau 41. Tenue de dossiers sur les clientes

Autres hopitaux

Tous Hopitaux et cliniques
établissements  universitaires privées
Question : I 16 (24) (20) @
Conservés séparément 15 12 3
Intégrés 2 ceux de I’hdpital 2 2 0
Autres 3 2 1
Non établi 4 4 0
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Tableau 42. Objectifs du counseling dans les programmes de traitements de I’infertilité
FIV IAC ITD
Autres ‘ Autres
Hopitaux  hopitaux et Hlpitaux  Autres hépitaux Hépitaux hépitaux et
univer- cliniques univer- et cliniques univer- cliniques
Questions : FIV 19, sitaires privées. sitaires privées sitaires privées
IA 35 mn 0) (16) 1s) (16) (19)
Aider i faire face au stress
du traitement 10 5 10 3 15 6
Apporter des informations 9 2 9 8 10 8
Sélection des patientes 3 4 7 7 2 4
Counseling non offert 1 0 2 0 0 0
Sans objet 3 0 0 0 2 1
Non é&abli 9 0 2 5 0 2
Note : Nous acceptions des réponses multiples  cette question ouverte.
Tableau 43. Ressources de counseling dans les programmes de traitement de
Pinfertilité
Total FIV, GIFT, ZIFT IAG, 1AL ITD
Autres
Tous Hopitaux Autres hopitaux Hopitaux hopitaux et
établis- univer- et cliniques univer- cliniques
sements sitaires privées sitaires privées
Questions : FIV 17, 18, 1A 33, 34 (49) (11) ® (18) (15
Médecin 38 7 4 15 12
Spécialiste en psychologie ou en
service social 32 9 4 13 6
Personnel infirmier 31 7 4 14 6
Groupe de soutien de patients 17 3 3 6 5
Psychiatre 9 2 1 3 3
Autres 5 2 1 0 2
Non é&abli 0 0 0 0 0
Note : Nous acceptions des réponses multiples & cette question.
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Tableau 44. Genre de counseling vers lequel les patients ou patientes étaient dirigés

Total F1V, GIFT, ZIFT IAC, IAL ITD
' Autres
Tous Hopitaux  Autres hdpitaux Hépitaux hopitaux et
établis- univer- et cliniques univer- cliniques
sements - sitaires privées sitaires privées
Questions : FIV 22, ]A 38 49) (11) ()] (18) (15)
Psychologue 19 3 1 12 3
Psychiatre 17 3 3 5
Groupe de soutien de patients 16 2 3 6 5
Spécialiste en service social 12 2 0 7 3
Personnel infirmier 8 2 0 5 1
Médecin 7 2 0 4 1
Ecclésiastique 2 0 0 2 0
Autres 2 1 0 0 1
Pas d’orientation 14 5 2 2 5
Non é&abli 0 0 0 0 0

Note : Nous acceptions des réponses multiples & cette question fermée.

Tableau 45. Critéres pour diriger des patients et patientes vers des services de
counseling

Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAL ITD
Autres
Tous Hopitaux  Autres hopitaux Hopitaux hopitaux et
établis- univer- et cliniques univer- cliniques
y sements sitaires privées sitaires privées
Questions : FIV 23, 1A 39 (49) (11) Q)] (18) 15
Probléme percu par la clinique 21 6 1 8 6
Demande du patient/patiente 14 3 3 5 3
Phase obligatoire du traitement 11 1 1 4 5
Pas d’orientation 9 3 0 3 3
Autres 3 0 0 2 1
Non &abli 4 1 1 2 0

Note : Nous acceptions des réponses multiples 3 cette question ouverte.
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Tableau 46. Nombre de couples traités ayant recu du counseling

Total FIV, GIFT, ZIFT IAG, IAL ITD
Autres
Tous Hopitaux  Autres hopitaux Hopitaux hopitaux et
établis- univer- et cliniques univer- cliniques
sements sitaires privées sitaires privées
Questions : FIV 16, IA 32 (49) 11 ® (18) 1s)
En couples
0% 1 1 0 0 0
1-49 % 6 1 1 3 1
50-99 % 13 3 2 3 5
100 % 24 5 1 11 7
Non é&abli 5 1 1 1 2
Partenaire masculin seulement
0% 32 6 2 13 11
14 % 4 1 1 2 0
514% 3 2 0 1 0
15-50 % 2 0 0 0 2
Non éabli 8 2 2 2 2
Partenaire féminine seulement
0% 21 4 2 9 6
14 % 0 0 0 0 0
5-14% 11 4 1 4 2
15-50 % 6 2 0 2 2
100 % 5 0 0 2 3
Non éabli 6 1 2 1 2
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Tableau 47. Moment des sessions de counseling lors du traitement de P’infertilité

Total FIV, GIFT, ZIFT ‘ IAC, 1AL ITD
Autres
Tous Hopitaux  Autres hépitaux Hdpitaux hépitaux et
établis- - univer- et cliniques univer- cliniques
sements sitaires privées sitaires privées
Questions : FIV 21, AI 37 (49) 11) (O] (18) 15)
Avant le traitement 40 9 5 14 12
Pendant le traitement 33 9 3 14 7
Aprés le traitement 28 10 3 10 5
Non éuabli 0 0 0 0 0

Note : Nous acceptions des réponses multiples i cette question.

Tableau 48. Dispositions prises pour communiquer avec la clientéle incapable de
s’exprimer en anglais ou en francais

Tous Hépitaux Autres hopitaux et
établissements  universitaires  cliniques privées
Question : I 22 (24) (20) “)
Les clients amenaient leur propre 15 13 2
interpréte
Les employés de la clinique assuraient
la plupart du temps 1'interprétation 9 7 2
Les services hospitaliers assuraient
I’interprétation 6 6 0
Aucune demande, n’était pas un
probléme 2 2
Autres dispositions 2 2
Non établi 3 2 1

Notes : 1. Nous acceptions des réponses multiples 2 cette question ouverte.
2. Question concernant le frangais au Québec, I’anglais ailleurs.
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Tableau 49. Utilisation de questionnaires pour connaitre le degré de satisfaction de
la clientéle des programmes de traitement de I’infertilité

Autres hopitaux

Tous Hopitaux et cliniques
établissements  universitaires privées
Question : I 24 : (24) (20) )
Aucun questionnaire indiqué 9 7 2
Distribué systématiquement 4 3 1
Commence 2 étre organisée 3 3 0
Réaction au hasard 4 4 0
Organisé par les patients et patientes 1 1 0
Non établi 2 2 0

Note : Nous acceptions des réponses multiples 2 cette question ouverte.

Tableau 50. Ambiance de la clinique

Autres hopitaux

Tous Hopitaux et cliniques
établissements  universitaires privées
Question : I 30 (29) (20) @
Photos de bébés au mur
Dans le bureau d’un membre du
personnel (coordination ou autre) 9 7 2
Aucune en vue 7 5 2
Dans la salle d’attente 3 3 0
Non établi 4 5 0
Pi¢ce utilisée pour la production d’un
échantillon de sperme
Pitce réservée 7 5 2
Salle a usages multiples 6 4 2
Aucune — fait 2 la maison 2 2 0
Non établi 7 7 0

Note : Nous acceptions des réponses multiples 2 cette question ouverte.
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Tableau 51. Formulaires de consentement utilisés dans les programmes de
traitement de I’infertilité
FIV, GIFT, ZIFT IAC, 1IAD, IAI
Hépitaux Hopitaux Cliniques privées

Total universitaires universitaires et autres hopitaux’
Action B9 11 (18) ®
Tests diagnostiques 12 6 3 3
Acces aux dossiers 7 1 2 4
ITD — donneur 11 1 7 3
ITD — conjointe du donneur 7 1 6 0
ITD — receveuse 17 0 12 5
ITD — pantenaire de la receveuse 14 0 9 5
IAIIAC 4 0 3 1
Ovulation par stimulation 4 0 3 1
Usage d’autres médicaments 1 1 0 0
Banque de sperme 4 1 2 1
Elimination de sperme , 2 0 2 0
Test du HIV 4 0 1 3
FIVETE 14 9 s.0. 5
GIFT 2 2 s.0. 0
ZIFT 1 1 s.0. 0
Prélévement d’ovocytes 4 4 s.0. 0
Analyse d’embryons 3 2 8.0. 1
Transfert d’embryons 1 0 s.0. 1
Don d’ovules 7 2 s.0. 5
Don d’ovules — partenaire . 1 0 s.0. 1
Don d’embryons 6 2 s.0. 4
Elimination d’embryons 9 6 s.0. 3
Réception d’ovule de donneuse 6 2 s.0. 4
Réduction sélective 1 1 s.0. 0
Cryopréservation d’embryons 9 5 s.0. 4
Dégel ou transfert d’embryons 6 4 s.0. 2
Nouvelle insémination d’ovules 1 0 s.0. 1
Recherche 6 5 1 0
°  Ce tableau ne comprend pas les données relatives aux médecins autonomes.
$.0. = sans objet
Note : Les €cants observés entre le nombre de cliniques qui utilisent des formulaires de consentement pour des
interventions précises et le nombre de celles qui offrent le traitement (tableau 1) pourraient ére dus & un oubli de remettre
aux enquéteurs tous les formulaires, & 1'utilisation d’un formulaire universel, ou & 1'existence d'un formulaire pour un
traitement qui n’existe qu'a 1'état de projet.
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Tableau 52. Sujets couverts par les documents d’information destinés a la clientéle
des programmes de FIV, GIFT ou ZIFT des hopitaux universitaires

o~
:
g
=| B - 8
5| .B 8l 2
el sl 8 3| | 8 o| B
Q R ] ] \8 5 =}
. R 54 = — g
5| E| E| & & g 2l s
5 =1 @ « 8 g 5 © @« 2
g g E. al o« E| & &
5| = 2 2| & s 2| 5| 3| 2 Z| &
2| & 2| & 3| & &| 8| &| &| &
Traitement
Prélevement d’ovocytes 1mMj1119]| 8] 3 3 314 6 8 | 2
Médicaments 11|11 4 )7 | 8| 6] 2 9|1 31416
Echographie 10|10 3|3 2| 2 5 2
Transfert d’embryons 1010|553 |8|3|9]|7| 7|3 6 | 7
Examen hématologique 10 | 8 1 4 2 4
Laparoscopie 8 714(|3]|3 1 4 | 4 1
Anesthésie générale 8 4 1 1 1 1 1 1
Analyse du sperme 7 6 6 1 1 2
Cryopréservation 5 51| 4 3 213 212
Hystérosalpingogramme 4 3 1 1 1 1
Transfert dans les trompes 3 3121212 1 1 1 213 1 1

Notes: 1. Ce tableau ne tient pas compte des quelques vidéocassettes offertes par les cliniques. Il ne couvre
pas non plus les informations dispensées oralement.
2. Nous avons analysé des documents provenant des 11 programmes de ce groupe. Certains
traitements peuvent n’étre pas offerts dans certaines cliniques.
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Tableau 53. Sujets couverts par les documents d’information destinés a la clientéle
des programmes d’IAC, d’IAI ou d’ITD des hépitaux universitaires

[ ]
§
g
g .
2| & - 8
R 1B
g g 3l = 3 5l =] =
2 5| & 3 | 8| E
= o « S =3 [ -
§ § @ E & % g 3 a § E. §
s k-1 b
S| /| &| & £ & £ &| 8| & E| 2| §
Traitement
ITD 13| 8 7 4 4 6 3 1 1 5 2 5 5
Analyse du sperme 13| 9 8 1 1 1
Laparoscopie 12|10 5 5 4 5 5 2
Médicaments 1] 9 1 6 6 2 2 4 4 6
Biopsie de 1'endométre 10| 9 3 3 1 2 1 1 1
Hystérosalpingogramme | 10 | 8 3 4 1 1 1 3 1
IAl/lavage de sperme 10| 7 5 4 1 1 2 2 1 5 2 1
Test post-coital 9 8 6 2 1
Examen hématologique 9 7 2 1
Anesthésie générale 8 2
Echographie 6 3 1 1
IAC 2 2 2 1 1 1 1 2 0

Notes : 1. Ce tableau ne tient pas compte des quelques vidéocassettes offertes par les cliniques. Il ne couvre
pas non plus les informations dispensées oralement.
2. Nous avons analysé des documents provenant de 15 des 18 cliniques de ce groupe. Certains
traitements peuvent n’étre pas offerts dans certaines cliniques.
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Tableau 54. Sujets couverts par les documents d’information destinés a la clientéle
des cliniques privées et des hopitaux non universitaires

L]
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g £ El 2
- Q
1R R il
5| 2| E| B g |8 2| s
[~} 7] %] 7]
£ EEEEEEEEER
5| & £ & = S| & &| 8| & &| §
Traitement
Analyse de sperme 5 5 5
Echographie 5151|3 2
Prélévement d’ovocytes 5 5 4 4 3 1 1 3 3 3 1 1
Transfert d’embryons 5 4 | 4| 5 2|3 1 4 5 4 4 13 4
ITD 5 5 1 3 1 1 3 3 1
Examen hématologique 5 5 3 1 3
Médicaments 5 5 4 4 4 3 2 5 2 3 3
Cryopréservation 3 2 2 0 2 3 2 1
Ovules ou embryons de 3|2 1|1
dommneuse
Laparoscopie 3 2 2 1 1
Hystérosalpingogramme 1 1 1

Notes : 1. Ce tableau ne tient pas compte des quelques vidéocassettes offertes par les cliniques. Il ne couvre
pas non plus les informations dispensées oralement.
2. Nous avons analysé des documents provenant de 5 des 6 cliniques de ce groupe. Certains
traitements peuvent n’étre pas offerts dans certaines cliniques.
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Tableau §5. Documents d’information sur la médication destinés a la clientéle des
programmes de FIV, GIFT ou ZIFT des hdpitaux universitaires

«| E| %
el g| B| <| §
Q 2 =E’ 5 <=
E =) 2
g w 2 2
2l 5| 5| 1| &
3 a 9
5| & Z| é| g g 2
= - - &) - o]
Médicament
Citrate de clomiphéne (Clomid®, Serophene®) 4 3 3 1 1 5 9
Ménotrophines (Pergonal®) 8 5 6 2 4 7 9
Urofollitrophines (Metrodin®) 2 2 2 1 3 4
Progestérone ' 1 1 3 7
Profasi®, HCG 2 1 3 8
(Estrogéne, (Estradiol 8
Agoniste de GnRH" (Lupron®, Synarel®, Buserelin®) 5 |.1 1 1 2 4 6
Danazol® 1 1 1 1
Pilule contraceptive 2

Agoniste de la gonadotrophine chorionique humaine.

Note : Ce tableau ne tient pas compte des quelques vidéocassettes offertes par les cliniques. Il ne couvre pas
non plus les informations dispensées oralement.
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Tableau 56. Documents d’information sur la médication destinés a la clientéle des
programmes d’IAC, d’IAI ou d’ITD des hépitaux universitaires

o .§ g
el 5| E| 2| &
= B| 8| %
gl 7| E| £| %
g @ 2 @ &
. £ 8| 8| % 3
s g Z g Z =}
-4 (- -4 O
Médicament
Citrate de clomiphéne (Clomid®, Serophene®) 7| 4 4|1 | 1|3
Ménotrophines (Pergonal®) 9 8 6 8 2 1 3
Urofollitrophines (Metrodin®) 4 3 3 3 1 1
Progestérone ‘ 3 1
Profasi®, HCG 6 3 1
(Estrogene, (Estradiol 1 1
Agoniste de GnRH" (Lupron®, Synarel®, Buserelin®) 4 3 1
Danazol® 0 1
Pilule contraceptive 2

°  Agoniste de la gonadotrophine chorionique humaine.

Note : Ce tableau ne tient pas compte des quelques vidéocassettes offertes par les cliniques. Il ne couvre pas
non plus les informations dispensées oralement.
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Tableau 57. Documents d’information sur la médication destinés a la clientéle des
programmes de FIV, GIFT ou ZIFT des cliniques privées et des hopitaux
universitaires ,

2
e| 8 3‘3
Bl B & 2| 3
é & E 5 5
: >
& 9 & g
1R IEEE
2| 2| & §| & 3
Médicament
Citrate de clomiphéne (Clomid®, Serophene®) 4 3 1 4 1 2 1
Ménotrophines (Pergonal®) 4 2 3 4 2 2 3
Urofollitrophines (Metrodin®) 3 1 2 1 1 1
Antibiotiques 3 3
Progestérone 3 1 2
Profasi®, HCG 4 2 | 2| 2|2 ]| 2/|2
(Estrogéne, (Estradiol 1 1
Agoniste de GnRH* (Lupron®, Synarel®, Buserelin®) 1
Danazol® 0
Pilule contraceptive 1 1

Agoniste de la gonadotrophine chorionique humaine.

Note : Ce tableau ne tient pas compte des quelques vidéocassettes offertes par les cliniques. Il ne couvre pas
non plus les informations dispensées oralement.
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Annexe 2. Instruments d’enquéte

QUESTIONNAIRE DESTINE AUX CLINIQUES DE FECONDATION
IN VITRO

Le directeur ou la directrice de la clinique ou une personne mandatée par lui ou elle devrait remplir ce
questionnaire et le retourner dans les deux semaines qui suivent sa réception.

Nous vous encourageons a citer les documents pertinents destinés @ vos patientes pour répondre aux
questions. Priére de joindre des exemplaires de ces documents ou leur titre précis si un exemplaire a
déja été envoyé @ la Commission royale.

Si vous étes embarrassés @ propos d une quelconque question de ce questionnaire, appeler Janice McLean
au (613) xxx-xxxx ou Tom Stephens au (613) xxx-xxxx entre 8 h et 18 h, heure de I'Est. Ou contactez-
nous en tout temps par télécopieur (613) xxx-xxxx. :

Priére de nous retourner, aux frais de la Commission, le questionnaire rempli en utilisant I’ enveloppe
prévue a cette fin.

Nous prévoyons terminer la premiére version du rapport & la fin de mars 1992, et nous vous ferons
parvenir les parties qui concernent votre clinique; nous espérons que vous pourrez en vérifier I’ exactitude.

Nous vous remercions de votre participation a cette importante étude.

PRIERE DE NOTER QUE TOUTES LES QUESTIONS SE RAPPORTENT A
L’ANNEE CIVILE 1991.
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A. Description de la clinique

1.

En 1991, quels services offrait votre clinique parmi les suivants?
Cocher [N] tous les cas qui s’ appliquent.

[] FIVETE
[] GIFT
[] ZIFT

[] collecte d’ovules ou d’embryons de donneuse

[] collecte de sperme de donneur

[] maternité de substitution

[] diagnostic génétique d’embryons

[] réduction sélective

[] présélection du sexe avec le sperme du conjoint ou du partenaire

[1] présélection du sexe avec du sperme du donneur

[1] choix de stimulation ovarienne ou de cycle naturel
[] autres services (préciser) :

Certains des services offerts en 1991 ont-ils été supprimés récemment?
[] NON
[] oul - Lesquels?

Offrez-vous en 1992 de nouveaux services qui n’étaient pas proposés en 1991?
[] NON
[] Ooul - Lesquels?

Veuillez indiquer les pratiques suivies dans votre clinique en 1991 :

. nombre maximal de cycles de traitement autorisés par patiente :
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. temps minimal entre les cycles de traitement : mois

En 1991, comment définissez-vous les objectifs de 1a clinique?

En 1991, comment indiquiez-vous aux patientes votre pourcentage de réussite pour :

. FIVETE?

. GIFT ou ZIFT (le cas échéant)?

En 1991, comment définissiez-vous?

. un traitement réussi?
. une grossesse?
. un cycle de FIV?

. un cycle de GIFT?

B. Admission des patientes

De nouveau, n’ hésiter pas a référer a tout document destiné aux patientes susceptible d étre pertinent.

8.

Veuillez indiquer comment vous appliquez les critéres suivants d’acceptation des patientes A un
traitement de FIVETE dans votre clinique, et donner toutes les restrictions et commentaires
nécessaires (par exemple, différents critéres pour différents diagnostics).

. nature et durée des traitements précédents de procréation assistée :

. durée d’une infertilité inexpliquée :

Comment utilisiez-vous en 1991 les critéres suivants pour décider d’offrir ou non une FIV?

Critére Raison Raison
non possible de probable de
utilisé refus refus
Femme de moins de 18 ans [1] ] ]

Femme de plus de 40 ans
Célibataire avec un partenaire
Célibataire sans partenaire
Homosexualité

Autres enfants vivants

Pr— p— p— p— p—
[ I Sy S Iy Gy —
P— p— p— p— p— p—
bt bd bt b bd
P— p— p— p— p— p—
[ I Sy S oy S— y —
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10.

a0

Faible revenu

Manque de maturité psychologique
Handicap physique

Intelligence au-dessous de 1la moyenne
Capacité discutable 2 devenir parents
Province de résidence

Pays de résidence

Désir de participer 2 1a recherche
Autres :

P e e e e p— p—
P P e e e e ey ey pe—
bt b ) ) bt bd d b

En 1991, approximativement combien de demandes de FIV avez-vous :
. regues?

. refusées?

Si vous n’acceptez pas une patiente, la dirigez-vous vers une autre clinique pour y étre traitée?
[] NON
[] OuI - Ou?

C. Dossiers des patientes

12,

13

14.

Votre clinique foumnit-elle actuellement des informations au Registre canadien de fécondation
in vitro?

[] OUI — Quand avez-vous commencé? (mois/année)

[] NON - Que faudrait-il pour que vous commenciez participer 2 un Registre?

Si des patientes ont regu une insémination thérapeutique par donneur ou des ovules de donneuse
en 1991, avez-vous tenu des dossiers pour chaque donneur des éléments suivants :

NON (0]0)§ S.0.
Nombre d’embryons transférés
Nombre de grossesses obtenues
Nombre d’enfants nés
Antécédents génétiques de la famille
Résultats d’un examen médical (tests de laboratoire)
Résultats d’examens de suivi
Résultats de tests de laboratoire de suivi

P p— p— p— p— p— po—
[ R S Iy VN R Y Sy '
o P p— p— p— p— p—
L S I S [ S iy — y —'
L S Y W ) S G S —]

Veuillez cocher [V] la case qui correspond a 1’état des informations suivantes sur les patientes.

Si vous tenez des dossiers détaillés, veuillez donner un exemplaire en blanc du questionnaire (ou
de tout autre formulaire pertinent) destiné aux couples, et indiquer I'année au cours de laquelle
vous avez commencé a tenir ces dossiers.
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DOSSIERS
INFOR- DETAILLES
NON MATIONS conservés
ETABLI SOMMAIRES depuis

Antécédents professionnels de la femme [1] [] []-19 __
Antécédents professionnels de I’homme [] [] []-19__
Antécédents contraceptifs de la femme [] [] []-19 __
Antécédents contraceptifs de 1’homme [] [1] []-19 __
Antécédents des MTS chez la femme [] [1] []-19 __
Antécédents d’agressions sexuelles chez la femme [] [] []-19 __

Usage et abus d’intoxicants par la femme avant

le traitement (tabac, alcool, médicaments, drogues

illicites) [] [] []-19 _
Usage et abus d’intoxicants par 1’homme avant

le traitement (tabac, alcool, médicaments, drogues

illicites) [] [1] [1-19__

Usage et abus d’intoxicants par la femme pendant

le traitement [] [] []-19 __

Usage et abus d’intoxicants par 1’'homme pendant

le traitement

Autres risques d’infertilité chez la femme [] [] [1-219__

Autres risques d’infertilité chez 1’homme [1] [] []-19 __

Santé de la mére pendant au moins un an aprés [1 [] []=19 __

le traitement

Santé de ’enfant né 2 1a suite du traitement [] [] []-19 __

Conséquences économiques et psychologiques [] [] [ 1219 __

du traitement pour le couple

Résultat du traitement classé par diagnostic [] [1] []-19 __
[] [] [1-19 _

D. Données sur les patientes et les résultats

15. Veuillez donner les chiffres suivants pour I année civile 1991. (Si vous avez un rapport statistique
couvrant tous ces points, vous pouvez le joindre au questionnaire au lieu de remplir ces tableaux.)

Si certaines statistiques n’ ont pas encore été rassemblées, veuillez indiquer la date a laquelle elles
seront disponibles. Si vous ne tenez pas de dossiers, inscrivez « AUCUNE DONNEE ». Si vous
n’offrez pas ces traitements, inscrivez : « S.0. ».
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Nombre de patientes Nombre de grossesses en
Traitement en 1991 ' 1991°

FIVETE

cycle naturel

avec stimulation

GIFT

cycle naturel

avec stimulation

ZIFT

Tout traitement ci-dessus
avec ovules ou embryons de
donneuse

Tout traitement ci-dessus
avec du sperme de donneur

Indiquer toutes les grossesses dues a un traitement effectué en 1991, méme si la
grossesse en elle-méme a été confirmée en 1992.
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Résultat des grossesses dues 3 un traitement effectué
en 1991°

Nombre

Total des naissances vivantes chez les patientes

Unique

Jumeaux

Triplés

Quadruplés et plus

Naissance par substitution

Grossesse extra-utérine

Avortement spontané

Avortement thérapeutique

Mortinaissance

Résultat inconnu

Grossesse en cours

grossesse en elle-méme a été confirmée en 1992.

Indiquer toutes les grossesses dues 2 un traitement effectué en 1991, méme si la

E. Counseling offert

16. Veuillez évaluer le pourcentage approximatif de vos patients et patientes de 1991 qui ont regu du

counseling (soit a I'interne, soit 2 1’extérieur suite A votre orientation) :
e en couples %

. homme seulement %

. femme seulement %

17. Qui a fourni ce counseling? Cocher [V] tous les cas qui s’appliquent.
[ 1 infirmier ou infirmiére
[] médecin
[]1 psychiatre
[ ] spécialiste en service social
[1 psychologue

[] groupe de soutien de patients
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18.

19.

20.

21.

22.

[] autres:

Y avait-il en 1991 dans votre clinique un ou une spécialiste en psychologie, en service social ou en
psychiatrie parmi le personnel?

[] NON
[] OUI- [ ]2 plein temps? [ ] & temps partiel?

Veuillez indiquer le but du counseling dans votre clinique pour des patientes dans le cas d’une
FIVETE :

Si vous utilisez du sperme de donneur, des ovules ou des embryons de donneuse pour une FIVETE,
conseillez-vous habituellement aux parents :

[ ] de cacher a I’enfant qu’il posséde un pere ou une mere biologique en plus de ses parents
sociaux?

[] de révéler a I'enfant qu’il posséde un pere ou une mere biologique en plus de ses parents
sociaux?

ou [] laissez-vous la décision aux parents?

En 1991, 2 quel moment fournissait-on le counseling dans votre clinique? Cocher [N] tous les cas
qui s’appliquent.

[ ] avantI’admission -
[] pendant le traitement
[] apres le traitement

Avez-vous, en 1991, dirigé des patients et patientes vers d’autres services pour recevoir du
counseling? v

[] NON
[] OUl-vers qui? [ ] infirmier ou infirmiére
Cocher [V] tous les cas qui s’appliquent. [ ] médecin
[ ] psychiatre
[ ] spécialiste en service social
[ 1 psychologue
[ 1 groupe de soutien de patients
[ 1 ecclésiastique

[] autre:
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23. Quels étaient, en 1991, les criteres pour diriger les patients et patientes vers des services de
counseling?

F. Et enfin
24. Voudriez-vous indiquer qui occupe actuellement le poste 2 1a :

. direction médicale :

. coordination des soins infirmiers :

25. Personne qui a rempli ce questionnaire :

Nom :

Numéro de téléphone ol I'on peut la contacter :

Jour et heure ol 1'on peut le plus facilement la contacter :

Merci de votre contribution 2 cette étude
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QUESTIONNAIRE POUR LES CLINIQUES D’INSEMINATION ARTIFICIELLE ET LES
MEDECINS AUTONOMES (N’OFFRANT PAS LA FIV)

Le directeur ou la directrice de la clinique ou une personne mandatée par lui ou elle devrait remplir ce
questionnaire et le retourner dans les deux semaines qui suivent sa réception.

Nous vous encourageons a citer les documents pertinents destinés @ vos patientes ou @ renvoyer pour
répondre aux questions. Priére de joindre des exemplaires de ces documents ou leur titre précis si un
exemplaire a déja été envoyé a la Commission royale.

Priére de nous retourner, aux frais de la Commission, le questionnaire rempli en utilisant I enveloppe
prévue a cette fin.

Nous prévoyons terminer la premiére version du rapport & la fin de mars 1992, et nous vous ferons
parvenir les parties qui concernent votre clinique; nous espérons que vous pourrez en vérifier I’ exactitude.

Nous vous remercions de votre participation a cette importante étude.

PRIERE DE NOTER QUE TOUTES LES QUESTIONS SE RAPPORTENT A
L’ANNEE CIVILE 1991.
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A. Services offerts par votre clinique

1.  En 1991, quels services offrait votre clinique parmi les suivants?
Cocher [] tous les cas qui s’ appliquent.

[] stimulation de 1’ovulation

[] traitement de 1'infertilité masculine

[1 1A avec le sperme du conjoint ou du partenaire

[1 IA avec le sperme d’un donneur anonyme

[ ] IA avec le sperme d’un donneur connu

[] IA avec un mélange de sperme du partenaire et d’un donneur
[ ] IA avec plus d’un donneur par cycle

[] IAI

[] insémination péritonéale

[] insémination tubaire

[[] présélection du sexe avec le sperme du conjoint ou du partenaire
[]1 présélection du sexe avec du sperme de donneur

[] maternité de substitution avec le sperme de donneur

[1 autres (préciser) :

2.  Certains des services offerts en 1991 ont-ils été supprimés récemment?
[1] NON
[] OUI-> Lesquels?

3. Offrez-vous en 1992 de nouveaux services qui n’étaient pas proposés en 19917
[] NON
[] OUI- Lesquels?

4. Veuillez donner le nombre habituel d’inséminations par cycle de traitement en 1991 avec :
e du sperme de donneur
* le sperme non lavé du conjoint ou du partenaire

*  le sperme lavé du conjoint ou du partenaire pour une IAI
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En 1991, quelles méthodes utilisiez-vous pour établir le moment des inséminations?

En 1991, dans le cas d’une insémination artificielle, quand exigiez-vous de la patiente :

Systématiquement avant ou — Aprés _____ cycles
le traitement

courbe de la température basale 1] e
hystérosalpingogramme [] _
profil hormonal [] _
test de compatibilité de la glaire

cervicale avec le sperme (Kremer) [] -
biopsie de 1’endometre [] ————
laparoscopie [1] —
induction de 1’ovulation ' [] ——
série d’échographies v [1] —"
évaluation des anticorps du sperme [1] —_—

En 1991, comment définissiez-vous les objectifs de la clinique?

En 1991, comment indiquiez-vous aux patientes les pourcentages de réussite :

e  d’une insémination thérapeutique par donneur (ITD)?

o  d’une insémination par conjoint ou par partenaire (IAC)?

. d’une insémination artificielle intra-utérine (IAI)?

En 1991, comment définissiez-vous :

. un traitement réussi?

e une grossesse?
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B. Admission des patientes

10. Veuillez évaluer le pourcentage approximatif des patients qui ont demandé une IA en 1991 qui

étaient :

«  des couples mariés %
e des couples hétérosexuels non mariés - %
*  des couples de lesbiennes %
*  des femmes sans partenaire %
e (e situation conjugale inconnue %

11. Veuillez évaluer le pourcentage approximatif des patientes qui, en 1991, ont demandé une IA parce
que :
* le partenaire masculin n’avait pas de sperme %

¢ le partenaire masculin avait un sperme
de mauvaise qualité %

*  le partenaire masculin avait subi
une vasectomie %

* le partenaire masculin souffrait d’une

anomalie génétique %
* le partenaire masculin avait subi une chimio-

ou une radiothérapie %
e le partenaire masculin était

HIV séropositif %
»  le partenaire masculin était impuissant %
e il y avait incompatibilité du facteur Rh

entre les partenaires %
. il n’y avait pas de partenaire masculin %
. autres (préciser) %

12. Quel pourcentage de vos couples de 1991 dont le probléme était
une infertilité masculine ont regu une ITD? %

13. En 1991, approximativement combien de demandes d’IA avez-vous :

. regues?
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. refusées?

14. Comment utilisiez-vous en 1991 les critres suivants pour décider d’offrir ou non une IA?

Critére Raison Raison
non possible de  probable de
utilisé refus refus

—
[S—
—
[—
—
e

Femme de moins de 18 ans

Femme de plus de 40 ans
Célibataire avec un partenaire
Célibataire sans partenaire
Homosexualité

Autres enfants vivants

Faible revenu

Manque de maturité psychologique
Handicap physique

Intelligence au-dessous de 1a moyenne
Capacité discutable a devenir parents
Province de résidence

Pays de résidence

Désir de participer 2 la recherche
Autres :

P P P P P ey e e e ) e e e p—
e et Cd bt ) e b ) ) ) ) et d
PP P P P ey e e ) e pe— pe— p— p—
L I B I e I e O S W o VA W [y G [ Sy Wy w—'
PP P P P e e e e e e e pe— p—
et bt bd bt ) b ) et ed el d e ) d

C. Dossiers

15. En 1991, quel était dans votre clinique le nombre maximal autorisé de :
*  cycles par patiente pour une IAC _____
. cycles par patiente pour une ITD
»  inséminations par donneur
. grossesses par donneur

16. En 1991, teniez-vous des dossiers qui vous permettraient d’identifier précisément le donneur pour-
une grossesse donnée?
NON [1- Section D
(0)8) [1- Pendant combien de temps conservez-vous ces dossiers?______ ans

17. En 1991, teniez-vous des dossiers pour chaque donneur sur les éléments suivants :
NON (0]0) S.0.

Nombre de femmes inséminées
Nombre de grossesses obtenues
Nombre d’enfants nés

Antécédents génétiques de la famille

P— p— p— p—
bt b b e
—
et b b
P— p— p— p—
et b b d
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Résultats d’un examen médical (tests de laboratoire [
Résultats d’examens de suivi ‘ [
Résultats de tests de laboratoire de suivi [

[ Sy Sy —
et b et
P p— p—
[ S Sy —

18. Quelles informations relatives au donneur donneriez-vous aux personnes suivantes si elles vous en

demandaient?
Acheminerais la
demande 2 la
Dossier Dossier banque de
sans le avec le sperme (le cas
Aucune nom nom échéant)
Receveuse

Partenaire de 1a receveuse

Progéniture résultant de 1’insémination
Ministere de la Santé publique
Compagnie d’assurances

Chercheurs scientifiques

Ordre de 1a Cour

(e pr— p— p— p— p—
D i S JR S o G Ry Sy —'
P p— p— p— p—
L R S L S S N S Wy —
P e e p— p— pr— p—
L S S WS R W Wy —
P— p— p— p— — p— p—
L S S W [ W Wy —

19. Quelles informations donneriez-vous 2 un donneur s’il vous en demandait?
Cocher [N] chaque cas qui s’ applique

[] Nombre de grossesses

[] Nombre d’enfants

[] Santé des enfants

[]1 Informations sur la famille receveuse ne permettant pas de 1’identifier
[]1 Informations sur la famille receveuse permettant de 1’identifier

D. Donneurs

20. Veuillez évaluer le pourcentage approximatif de toutes les inséminations par donneur pour
lesquelles vous avez utilisé en 1991 :
*  du sperme frais %

e du sperme congelé %

21. Ou avez-vous recruté vos donneurs de sperme frais en 19917
Cocher [] chaque cas qui s’ applique.
[]1 Etudiants en médecine

[1 Etudiants diplémés
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[] Personnel de I'h6pital
[] Autres médecins
[1 Amis ou parents de la patiente

[] Autres:

22. Autorisiez-vous les patientes 2 pmposér leurs propres donneurs en 19912

[] NON

[1] OUI - Quel pourcentage de toutes les receveuses 1’ont demandé %
23. Donniez-vous une rétribution aux donneurs en 19917

[] NON

[] OUI-> Combien? $ par don
24. En 1991, avez-vous acheté du sperme d’une banque de sperme?

[1] NON

[1 OUI—  Quel est le coft total du sperme par insémination pour la patiente $

25. Quelle était votre source de sperme congelé en 1991?

26. En 1991, quels traits suivants du donneur essayiez-vous, d’une manire générale, de faire
correspondre, si on le demandait?

Ne voulait
Voulait pas
Age
Taille
Poids

Couleur des yeux

_ Texture des cheveux
Teint
Type corporel
Race
Origine ethnique ou nationale
Religion
QL
Revenu
Niveau d’études
Compétences particulieres
Passe-temps ou centres d’intérét
Autres :

P00 P P P P P P P e e ey e e e p— po—
b ) ) ) ) ] e e ] e d d Cd  bd  Ceemd ]
P P M P P P P P e ey gy g ey p— p—
e b ) ) d d d d ) bl ] ) Creed bd bd e

27. Qui, habituellement, choisit en fin de compte le donneur?
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28.

29,

30.

Lors des tests de dépistage que subissent des donneurs potentiels de sperme, leur demandiez-vous
en 1991 :

(0]8) NON
e leur orientation sexuelle? [] [1
o leur activité sexuelle? [] []

Pour un dépistage génétique des donneurs potentiels de sperme en 1991, exigiez-vous :

OUI NON
*  une analyse chromosomique (caryotype) [] []
« les antécédents génétiques : [] []
e  autres: [] []

En 1991, faisiez-vous subir aux donneurs potentiels de sperme des tests de dépistage de :
NON 010)

la chlamidiose

le cytomégalovirus
I’éjaculat C et S
la blennorragie
I’hépatite A et B

) b b ) b e e bt d  bd

[
[
[
[
[
[
[
[
[
[
[

e N e B e W e B e N N W I N ]
bt bt ) b ) ) ) bl ) e e

I’herpes
le papillomavirus humain
1a syphilis
la trichomonase
la tuberculose
HIV-1 et HIV-2 1 = avec répétition périodique
des tests?
[ ] NON

[ 1 OUI- A quelle fréquence?

E. Données sur les patientes et les résultats

31.

Veuillez donner les chiffres suivants pour I année civile 1991. (Si vous avez un rapport statistique
couvrant tous ces points, vous pouvez le joindre au questionnaire au lieu de remplir ces tableaux.)

Si certaines statistiques n’ont pas encore été rassemblées, veuillez indiquer la date a laquelle elles
seront disponibles. Si vous ne tenez pas de dossiers, inscrivez : « AUCUNE DONNEE ». Si vous
n’offrez pas ces traitements, inscrivez : « S.0. ».
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Nombre de patientes . Nombre de grossesses chez ces
Traitement en 1991 patientes’

IAC

ITD

1Al

IAC et ITD

Présélection du sexe

Matemnité de
substitution

Indiquer toutes les grossesses dues 2 un traitement effectué en 1991, méme si elles ont &té
confirmées en 1992.

Résultat des grossesses dues a un traitement ITD IAC

Total des naissances vivantes

simples

multiples

Grossesse extra-utérine

Avortements spontanés

Avortements thérapeutiques

Mortinaissances

Anomalies graves

Faible poids 2 1a naissance

Accouchements prématurés

Résultats inconnus

Grossesses en cours

Indiquer toutes les grossesses dues 2 un traitement effectué en 1991, méme si elles ont été
confirmées en 1992.
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F. Counseling offert

32.

33.

35.

36.

al.

Veuillez évaluer le pourcentage approximatif de vos patients et patientes de 1991 qui ont regu du
counseling (soit 2 1’interne, soit & 1’extérieur suite  votre orientation) :

. en couples %
. homme seulement %
e femme seulement %

Qui a fourni ce counseling? Cocher [N] tous les cas qui s’ appliquent.

infirmier ou infirmiére
médecin

psychiatre

spécialiste en service social
psychologue

groupe de soutien de patients
autres :

P— p— p— p— p— p— p—
et b ) bt bt bd  bd

Y avait-il en 1991 dans votre clinique un ou une spécialiste en psychologie, en service social ou en
psychiatrie parmi votre personnel?

[] NON
[] OUI- [ ]2 plein temps? [ ] 2 temps partiel?

- Veuillez indiquer le but du counseling dans votre clinique pour :

 TIIAC:

Conseillez-vous habituellement aux parents :

[ ] de cacher a I'enfant qu’il posseéde un pere biologique en plus de son pere social?
[] de révéler a I'enfant qu’il posseéde un pere biologique en plus de son pere social?

ou [] laissez-vous la décision aux parents?
En 1991, a quel moment fournissait-on le counseling dans votre clinique?

Cocher [N] tous les cas qui s’ appliquent.

[]1 avant I’admission
[1 pendant le traitement
[] apres le traitement
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<

38. Avez-vous, en 1991, dirigé des patients et patientes vers d’autres services pour recevoir du
counseling? )
[] NON - Section G
[] OUI- Vers qui? _
(Cocher [] tous les cas qui s’appliquent.) [ ] infirmier ou infirmiére
[ ] médecin
[ ] psychiatre
[ ] spécialiste en service social
[ ] psychologue
[ ] groupe de soutien de patients
[ ] ecclésiastique
[ ] autres :

39.  Quels étaient, en 1991, les criteres pour diriger les patientes vers des services de counseling?

G. Et enfin

40. Veuillez indiquer qui occupe actuellement le poste 2 1a :

. direction médicale :

. coordination des soins infirmiers :

41. Personne qui a rempli ce questionnaire :

Nom :
Numéro de téléphone ol 1'on peut la contacter ;
Jour et heure ol 1’on peut le plus facilement la contacter :

Merci de votre contribution A cette étude

RETOURNER, S’IL-VOUS-PLAIT, LE QUESTIONNAIRE ET
TOUT AUTRE DOCUMENT D’APPUI DANS L’ENVELOPPE PREVUE A CETTE FIN

Enquéte sur les cliniques
Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction
66, rue Slater, 8° étage
OTTAWA KIP 5H1

ou
Retoumer le questionnaire complété

par télécopieur
au : (613) xxx-xxxx
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GUIDE D’INTERVIEW POUR LES CLINIQUES D’INFERTILITE

Clinique : ' Date :
A. Introduction

1. Information générale : apercu des recherches en cours 4 la Commission royale sur les nouvelles
techniques de reproduction, ce projet et d’autres.

2. Confimer : [1 Theure et les personnes disponibles pour I'interview

[] si quelqu’un ne peut pas rester pendant toute 1’interview

[] siquelqu’un d’autre se joindra au groupe en cours d’interview
3. Objectifs de la visite :

apporter tout éclaircissement nécessaire au questionnaire

poser certaines questions complémentaires sur les politiques et les pratiques de la clinique
s’assurer que nous avons une série compleéte des documents destinés aux patientes de 1991
mise 2 jour d’autres informations regues depuis

visiter une partie des installations

[
[
[
[
[

[ S W Iy W [ Sy —

4. Remarque : un suivi téléphonique est possible si le temps venait 3 manquer.
B. Suivi des questionnaires remplis

Si le questionnaire n’ a pas été rempli, ces questions pourront étre posées plus tard par téléphone. Quand
peut-on espérer recevoir le questionnaire?

Si nous avons regu le questionnaire, le revoir avant I'interview pour noter les points suivants et relever
tout besoin de suivi. Si tout est correct, indiquer s.o.

5. Services supprimés (FIV 2 et 1A 2) : [] AUCUN [] CERTAINS
Si certains ont été supprimés, demander les raisons :

6. Nombre et espacement des cycles pour la FIV (FIV 4) : les réponses décrivent-elle 1a pratique réelle
ou seulement la politique?

[] pratique réelle [] politique seule -  demander :
nombre maximal de cycles : intervalle minimum :
7. Pourcentages de réussite (FIV 6 et IA 8) : Vérifier : basé sur les résultats de la clinique elle-méme?

[] OUI - pour quelle période? ans
[1] NON - sur quelle base?

8. Evaluation de la patiente (FIV 9 et IA 14) :

Si un « handicap physique » est une base possible ou probable de refus d’une IA, quelle doit étre
la gravité de ce handicap? (Donner un exemple.)
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10.

11.

12.

13.

14.

Qui établit les criteres pour décider de 1’admission?

décision de groupe

direction médicale

personne qui donne le counseling
autre :

P— e p— p—
[ SR SR Sy —

Qui prend réellement la décision d’accepter ou non une femme ou un couple pour traitement?

décision de groupe

direction médicale

personne qui donne le counseling
personne chargée de la coordination
autres :

Refus des patientes (FIV 10 et IA 13)

Une patiente refusée pour une raison quelconque a-t-elle un moyen de contestation?
[1] NON [] OUI — Décrire le processus :

Acceptation de la patiente (FIV 14) :

Si on a coché sur le questionnaire « Autres risques » (pour homme ou femme), vérifier si vous avez
en main un exemplaire vierge du questionnaire destiné a la patiente. Sinon, noter des détails :

Autres criteres d’admission (FIV 9 et IA 14) :

Y avait-il en 1991 une liste d’attente pour :

. une évaluation préliminaire? [] NON [] OUI—> durée? ____ semaines
- IA? [1] NQN [] OUI - durée? ____ semaines
. FIV? [] NON [] OUI— durée? ___ semaines
En cas de liste d attente pour I'un ou I'autre des trois cas ci-dessus, demander :

Si un couple offrait de payer, ou peut-étre de faire un don au fond de recherche de la clinique, aurait-
il alors plus rapidement acces a vos services?

[1 NON [T OUI - Décrire:

Dépistage des donneurs (IA 30) :
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

Pour le HIV sans répétition périodique des tests, y a-t-il des mécanismes pour savoir si les donneurs
ont contacté tardivement le HIV? (Obtenir des détails.)

Acces aux dossiers des donneurs (IA 18) :

Demander bri¢vement les principes de la politique d’accgs aux dossiers : pourquoi les dossiers
sont-ils fournis (ou non) quand ils sont demandés?

Les dossiers des patientes de la clinique sont-ils conservés séparément des dossiers de 1’h6pital ou
y sont-ils intégrés?

[] conservés séparément

[]1 intégré

[] autre:

Ressources pour le counseling (IA 33 ou FIV 17) :

[] aucune ou seulement une

[] deux ou plus — comment les tiches de counseling sont-elles partagées?

But du counseling (FIV 19 et 1A 35) : demander quel est le contenu des consultations si le but
indiqué dans le questionnaire n’est pas clair.

Counseling avant 1’admission (FIV 21 et IA 37) :

Si I'on demande des consultations avant le traitement, ces consultations ont-elles pour but de
sélectionner les patientes éventuelles?

[1] OUI [] NON - Quel en est le but?

Consentement éclairé

Pouvez-vous indiquer ce qui arrive lorsqu’une femme ou un couple est accepté pour traitement, mais
décide plus tard ne pas consentir 2 une intervention particuliere?

on leur offre un autre traitement, s’il en existe

ils sont dirigés ailleurs

ils sont €liminés du traitement, et ils ne sont pas dirigés ailleurs
autres :

P p— p—
{ Sy W [y Wy —
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21.

22,

Qu’arrive-t-il si un couple retire son consentement aprés 1’avoir donné?

on leur offre un autre traitement, s’il en existe

ils sont dirigés ailleurs _
ils sont éliminés du traitement et ils ne sont pas dirigés ailleurs
autres :

P— p— p— p—
[ S S —

A propos du consentement éclairé, pourriez-vous nous dire :

*  qui fournit verbalement les informations au couple (en complément des informations écrites)?

*  votre politique concemant la description des risques?

*  votre politique a propos des choix offerts?

*  quand demandez-vous le consentement éclairé, c’est-a-dire combien de temps accordez-vous
au couple pour réfléchir sur les choix et les risques?

* les membres du couple ont-il la possibilité de discuter entre eux avant de donner leur
consentement?

. comment faites-vous avec les patients et patientes qui ne parlent pas I’anglais ou le frangais?

D. Autres pratiques en vigueur a la clinique

23.

24,

25,

Clinique de FIV? [] OUI [] NON — page suivante

Permettez-vous au couple de choisir :

NON OUI — obtenir des détails
*  le nombre d’ovules 2 féconder? [] [1]
* le nombre d’embryons 2 transférer? [] []
*  le nombre d’embryons 2 congeler? [] []

Demandez-vous systématiquement 2 toutes vos patientes leur degré de satisfaction du traitement?

[] NON - 2a quelles patientes, si pas toutes?
[1 OUI — demander des détails sur les méthodes :

Recevez-vous des demandes d’information concemant le diagnostic pré-implantation (par exemple,
diagnostic d’anomalies génétiques dans 1’embryon trés précoce) de la part de vos patientes ou de
leurs médecins?
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[1] NON [] OUI - environ combien en 19917

26. Avez-vous recours au diagnostic pré-implantation dans le cadre de votre programme de procréation
humaine assistée?
[] NON [] OUI - Prévoyez-vous le faire dans les S prochaines années?
[1] NON [] OUI - Aurez-vous recours 2 un centre de génétique moléculaire ou de
diagnostic prénatal?
[] NON [] OUI - Lequel des deux?
[] ou prévoyez-vous embaucher un spécialiste en génétique moléculaire dans
votre propre clinique?
27. Sila Commission a besoin de connaftre des informations financieres dans une enquéte de suivi, qui
serait la personne 2 contacter 2 ce sujet?
nom :
fonction :
numéro de téléphone :
E. Observations
28. Structure des dossiers (enquéte sur les patientes) :
29. Documents d’informations 2 I'intention des patientes : se reporter 2 la liste des documents regus;
vérifier si la liste est complete et 2 jour.
30. Organisation physique de la clinique :
[ ] endroit réservé aux discussions entre couples :
[] endroit réservé au counseling :
[] proximité d’une matemnité :
[] photos de bébés au mur :
[ ] piece réservée 2 la production du sperme :
31. Nom et fonction des membres du personnel présents (noter si certains ne sont pas restés pendant
toute I'interview) :
32. Durée de I'interview :
33. Visite effectuée par : LB JM TS membres de la CRNTR :
F. Suivi des questionnaires en retard
34. Demander s’il y a des problémes de compréhension des questions; offrir de les clarifier au besoin.
35. Vérifier concemnant : les rapports statistiques, le besoin d’un délai, confirmer la date 2 laquelle le

questionnaire devrait étre rempli.
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36. Si une rétribution s’avere nécessaire, offrir jusqu’a 250 $ pour le temps supplémentaire des membres
du personnel, payable sur présentation d’une facture a TS.

G. Autres observations et remarques (Problémes nouveaux, changements, par exemple, matemité de
substitution, autres traitements nouveaux) '
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Royal Commission on

Commission royale sur les
New Reproductive Technologies A

nouvelles techniques de reproduction

Le 11 février 1992

Madame, Monsieur,
Mise a jour concernant les activités de la Commission

Je vous écris de nouveau pour demander de participer 2 une enquéte sur les cliniques d’infertilité et sur
leurs patients, que réalise actuellement 1a Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction.
Le mois dernier, la Commission vous a écrit pour demander votre concours 2 une recherche sur les
embryons humains et le tissu fcetal. Nous vous remercions de votre participation 2 cette étude. Le
pourcentage €levé de réponses 2 cette recherche signifie que la communauté scientifique et 1a Commission
disposeront de données valides sur lesquelles nous pourrons fonder notre réflexion.

Au cours des séances publiques que 1a Commission a tenues dans le cadre de son mandat, nous avons regu
de I'information sur les cliniques d’infertilité de la part des patients, des praticiens et du public en général.
Pour que les membres de la Commission aient une image plus complete de ces cliniques, il est important
qu’ils disposent de données et d’informations précises obtenues directement des cliniques et des patients.

Enquéte sur les cliniques d’infertilité

En juillet 1991, en réponse a notre demande aupres des directeurs de clinique d’infertilité, nous avons regu
une certaine quantité de documents d’information destinés aux patients. Ces documents se sont avérés
tres utiles, mais il subsiste des lacunes dans certains domaines importants. Ainsi, nous avons besoin d’en
savoir plus sur le counseling offert aux patients et sur certaines politiques des cliniques, et nous avons
besoin de’statistiques pour 1991 définies de fagon uniforme. Nous avons aussi besoin de comprendre ce
que pensent les patients de leur expérience de traitement. C’est pourquoi nous demandons de nous aider
en remplissant rapidement les questionnaires ci-joints concemant les pratiques en vigueur dans votre
clinique, et en distribuant le questionnaire connexe pour les patients, que vous recevrez bient6t.

Nous vous faisons parvenir ci-joint deux questionnaires de 1’enquéte sur les cliniques. Nous vous serions
reconnaissants de les transmettre aux directeurs de clinique en cause en leur demandant d’y répondre au
plus t6t. Le questionnaire bleu est destiné aux cliniques de FIV, et le jaune aux autres services d’infertilité
comme I'insémination artificielle. Ces questionnaires ne sont pas trés longs, et nous espérons qu’il vous
sera possible, d’ici deux semaines, de les remplir et de nous les retourner au moyen de 1’enveloppe de
retour ci-jointe ou par télécopieur.

¢
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Comme il n’y a que 27 cliniques d’infertilité au Canada, la participation de chacune d’entre elle est
essentielle pour permettre 2 la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction de remplir
ses obligations en disposant des informations les plus précises possible. Nous comptons aussi qu’en
mettant les résultats de ce sondage 2 la disposition des cliniques d’infertilité participantes, la Commission
vous aidera d’une fagon significative dans votre travail.

Nous souhaitons une participation a2 100 pour 100 2 cette importante étude et nous vous remercions de
votre contribution.

Enquéte sur les patients des cliniques d’infertilité
Vous devriez recevoir d'ici deux semaines de plus amples informations sur cette enquéte parallele.
Veuillez agréer, madame, monsieur, 1’expression de mes sentiments les meilleurs.

La présidente,

Igaﬁ)ua Bain .

Patricia A. Baird, M.D., CM., FRCPC, F.C.CM.G.
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LA SOCIETE CANADIENNE DE FERTILITE ET D’ANDROLOGIE
THE CANADIAN FERTILITY AND ANDROLOGY SOCIETY

Le 5 février 1992

Cher collegue,

Comme vous le savez, il s’est produit ces dernitres années de nombreux changements dans le
traitement des couples infertiles, et cette évolution est le fruit des progrés des nouvelles techniques de
reproduction. Ces progrés ont apporté de nombreux avantages aux établissements et aux universités et
ont donné 2 un bon nombre d’entre nous de nouvelles possibilités d’études et de carrieres.

La Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction nous rappelle que ces avantages
s’accompagnent de responsabilités, non seulement envers nos patients, mais aussi envers la société en
général. Le Conseil d’administration de la Société canadienne de fertilité et d’andrologie a accordé un
vote unanime de soutien pour les activités de l1a Commission royale sur les nouvelles techniques de
reproduction. C’est pourquoi au nom de 1a Société canadienne de fertilité et d’andrologie, je viens vous
demander d’aider 1a Commission royale 2 remplir son mandat en répondant 2 cet important questionnaire.

En vous remerciant 2 I’avance de 1’attention que vous accorderez 2 cette tiche trés importante, je
vous prie d’agréer, cher collégue, 1’expression de mes sentiments les meilleurs.

Le président,

RG>

John F. Jarrell
Société canadienne de fertilité
et d’andrologie

JJ/gb
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Annexe 3: Analyse de ’intelligibilité

Capacité de lecture

Globalement, les documents destinés aux patientes analysés dans le cadre de la présente étude
nécessitaient une capacité de lecture beaucoup trop élevée, méme si 1’on suppose que le niveau de scolarité
des patientes puisse tre supérieur a celui de 1’ensemble de la population canadienne.

En particulier, la capacité de lecture requise pour comprendre les formulaires de consentement était
déraisonnablement élevée. Dans le cas de 15 des 16 formulaires de consentement, elle correspondait 2
14 années de scolarité ou plus. Des 26 documents d’information destinés aux patientes, 11 exigeaient cette
capacité de lecture. Non seulement ces documents se situent-ils bien au-dessus du niveau de scolarité de
la plupart des Canadiens adultes, mais il n’est pas rare que des personnes aient une capacité de lecture
inférieure 2 leur niveau de scolarité.

La capacité d’un lecteur d’assimiler et d’utiliser les informations dépend de divers facteurs, et
notamment du stress, de la tension, de la connaissance du sujet, de 1’expérience personnelle, de méme que
du genre et de 1'importance de 1’aide disponible pour comprendre les imprimés.

On éprouve plus de difficultés 2 assimiler et 2 comprendre des informations quand on se trouve
en situation de tension ou de stress. Pour beaucoup de femmes et de couples, le fait de reconnaftre un
probleéme d’infertilité, de recourir 2 une aide médicale et de participer 2 des programmes de FIV ou d’IA
constituerait une source de stress et de tension. La plupart de ces personnes savent peu de chose sur les
interventions qu’elles pourraient subir et n’en ont qu’une expérience personnelle réduite.

Si I’on considere la capacité de lecture exigée par les documents, le manque de connaissance du
sujet chez les personnes 2 qui ils sont destinés et les niveaux de stress qui sont probablement en cause,
on peut se demander dans quelle mesure les participantes 2 un programme sont capables de comprendre
exactement a quoi elles consentent. C’est pourquoi, on devrait particuli¢rement veiller 2 ce que le niveau
de lecture exigé par les formulaires de consentement et les documents d’information destinés aux patientes
soit inférieur a leur niveau de scolarité.

Il faut reconnaftre que, par nature, le domaine de 1'infertilité nécessite 1’emploi de nombreux
« grands mots ». Ainsi, les mots insémination, Pergonal"’. fécondation et embryon sout utilisés
fréquemment. En général, cela est inévitable. En effet, un des buts des documents d’information est de
familiariser les patientes avec ce vocabulaire technique, et 1’objet des formulaires de consentement est
d’obtenir 1'accord de la patiente pour des traitements faisant appel 2 ces termes.

Bien que les formules d’intelligibilité n’aient pas été congues pour prendre en compte le
vocabulaire spécialisé des domaines de la santé et du droit, I'indice SMOG (Simple Measure of
Gobbledegook, mesure simple du jargon) est particuli¢rement efficace dans le cas de documents relatifs
a la sant¢, précisément parce qu’il met en évidence le vocabulaire spécialisé et permet aux rédacteurs de
détecter les passages difficiles, de choisir leurs mots et leurs termes avec soin, et de trouver des fagons
de traiter des problemes particuliers. 11 serait difficile, pour ce genre de documents, d’abaisser 1'indice
SMOG en-deca de la dixi¢me année sans éliminer la plus grande partie du vocabulaire technique.
Cependant, les documents pourraient €tre rendus plus faciles 2 comprendre, et, une fois le vocabulaire
technique essentiel déterminé, on pourrait s’efforcer de définir clairement les termes et de rendre les autres
parties du document aussi simples que possible.

11 faut aussi tenir compte du fait que le nombre de syllabes n’est pas le seul indice de la difficulté
des mots. Par exemple, in vitro ne comprend aucun mot de plus de deux syllabes, mais cela ne garantit
pas que tous les lecteurs et lectrices en comprendront la signification. Dans une étude des mots peu
connus utilisés dans des textes sur le diabete, Thrush et Lanese ont constaté qu’alors que ces mots courts
mais spécialisés ne comptaient que pour 20 pour 100 des mots peu connus contenus dans les documents
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qu’ils ont étudiés, ils constituaient 66 pour 100 des termes peu courants. Par conséquent, ces mots
contribuaient de fagon disproportionnée 2 la difficulté d’intelligibilité de la plupart des documents",

Un grand nombre des documents examinés dans cette analyse tentent de définir les mots nouveaux
dans le contexte, mais un seul d’entre eux comprend un glossaire. Celui-ci n’est pas trés utile au lecteur,
parce que les définitions elles-mémes sont extrémement techniques et complexes. En général, cependant,
en définissant les termes nouveaux ou techniques 2 1’aide d’un contexte, et en fournissant un glossaire écrit
avec des mots de tous les jours, on aide le lecteur 2 se familiariser avec ces termes et & les manier
aisément. '

Style de rédaction

Un grand nombre des facteurs susceptibles d’abaisser le niveau de lecture exigé et d’accroitre
Iintelligibilité des documents sont fonction du style de rédaction. Le style comprend tous les aspects de
la présentation du contenu, et notamment le point de vue adopté, le ton et 1'utilisation de la langue. Le
style est 1’'impression ou 1’émotion global que ressent le lecteur 2 la lecture du document.

Le style tient 3 de nombreux facteurs plus concrets, comme 1’emploi de 1a voix active ou passive,
I'utilisation de mots concrets ou abstraits et 1a longueur des phrases.

Les exemples suivants comprennent les deux premitres phrases de plusieurs documents
d’information destinés aux patients et patientes provenant de différentes cliniques. Ces deux phrases
peuvent constituer le premier contact écrit de la patiente avec le programme. Pensez aux émotions que
les différents styles vont probablement évoquer chez la patiente.

Echantillon 1a :

Vous é&tes venue pour savoir pourquoi vous n’avez pas d’enfant ou pour remédier a la cause de cet
échec. Si vous comprenez les interventions qui sont nécessaires pour nous permettre de vous aider,
vous nous aiderez et vous vous aiderez vous-méme.

Echantillon 1b :

Nos programmes sont congus pour vous donner la meilleure chance possible d’avoir une grossesse,
mais aussi pour &tre aussi sécuritaires que possible, autant pour la mére que pour I’enfant. LES
REMARQUES EN MAJUSCULES EXPOSENT CE QUE L’ON ATTEND DE VOUS ET VOUS
ETES PRIEE INSTAMMENT DE FAIRE CE QU’ON VOUS DEMANDE POUR REALISER
LES OBJECTIFS SUSMENTIONNES.

Echantillon 1c :

Vous &tes maintenant préts & commencer votre traitement. Nous savons que cela sera pour vous
deux rempli de stress et d’anxiété, et nous espérons que ces bréves remarques contribueront
quelque peu a réduire votre niveau de stress.

Aucun de ces trois échantillons ne nécessite une capacité de lecture particulitrement élevée.
Aucun n’utilise ni une langue difficile et complexe, ni des termes techniques. Cependant, chacun se
caractérise par un style et un ton qui traduisent des attitudes tres réelles a 1’égard du lecteur. L’empathie
et I’acceptation des besoins et des émotions des patients que 1’on retrouve dans 1’échantillon 1c¢ constituent
I’exception plus que la régle.

L’échantillon 1a ne fait appel ni 2 la sensibilité, ni a I’intelligence des lectrices. En deux courtes
phrases, il montre de fagon tres claire qu’il y a un échec de la part des patientes, et que la solution est du
ressort de la clinique. II n’y a aucune trace de réciprocité, de consultation, de collaboration ni de
participation de la part de 1a cliente. Son r6le se bome 2 lire les documents pour permettre 3 quelqu’un
d’autre de remédier a son « échec ».

L’échantillon 1b est rédigé dans un style extrémement directif. A nouveau, en deux phrases
seulement, il devient tres clair que le r6le de la patiente, dans ce cas, est de lire et d’obéir. Il est implicite
que le programme représente le demier espoir de la patiente et que celle-ci doit obéir.
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L’échantillon 1c est le seul qui s’adresse aux patients en reconnaissant leur anxiété et leur douleur,
et en y compatissant. On y traite les lecteurs comme des personnes, et pas seulement comme des sujets
cliniques.

A part quelques exceptions, les documents d’information destinés aux patientes et analysés dans
la présente étude étaient rédigés dans un style trés clinique et trés directif. Le style véhiculait deux
messages : 1a nature 2 la fois clinique et technique des descriptions des médicaments et des interventions
indiquait aux lectrices que le traitement de I'infertilité était compliqué, scientifique, et pas quelque chose
qu’elles pouvaient espérer comprendre. Le ton directif signifiait qu’elles devaient obéir, qu’elles aient
compris ou non.

L’emploi d'un style clinique et technique pour communiquer des renseignements médicaux n’est
pas rare dans les documents d’information destinés aux patients. Ce style traduit le genre de textes
techniques et scientifiques auxquels les professionnels de 1a santé sont habitués. Ce style utilise la voix
passive, on traite de faits plutét que d’émotion, et 1'on se préoccupe d’abord de transmettre des
informations plut6t que de relater des expériences.

Le ton directif est moins habituel. Méme s'il est clair, d’aprés le contenu des documents
d’information destinés aux patientes, que les techniques décrites sont complexes et exigent souvent une
intervention 2 un moment précis, les documents indiquent clairement qu'il incombe aux patientes de se
conformer au protocole prévu. Sinon, elles sont exclues du programme.

Il n’existe pas de style de rédaction adapté 2 toutes les circonstances ni 2 tous les publics. Si un
style clinique est certainement trés efficace pour les communications entre médecins, il n’est pas idéal pour
des documents d’information destinés aux patientes. Un style plus naturel, plus familier, serait plus facile
a lire et & comprendre pour la plupart des gens.

Un style plus approprié

La facon la plus simple d’aboutir 2 un style plus familier consiste A écrire sur le ton de la
conversation, c’est-a-dire comme si le rédacteur parlait 2 la lectrice et se préoccupait d’elle. Le style de
la conversation refl2te un échange entre égaux. Il ne laisse pas entendre que le rédacteur donne des ordres
a la lectrice.

L’emploi du style de 1a conversation a une incidence directe sur I’intelligibilité du document :

. La longueur des phrases varie davantage. Bien que les textes composés de phrases
courtes soient plus faciles 2 lire, ceux qui ne contiennent que des phrases courtes peuvent
sembler décousus, enfantins et condescendants. Par contre, les textes composés de phrases
longues et complexes sont difficiles 2 suivre et 2 comprendre. Les phrases parlées sont
généralement plus courtes et moins complexes que les phrases écrites. Dans la
conversation, on emploie généralement des phrases de longueur et de type trés variés.

. La voix active est utilisée plus souvent. Dans une conversation, il est naturel d’aborder
un sujet directement. La voix passive se lit moins bien, car elle rapproche le sujet de la
fin de la phrase; il faut lire 1a phrase entiere avant d’arriver au sujet (p. ex., « Parfois une
douleur est ressentie par la patiente au point d’injection » est une phrase passive; « Vous
pourriez ressentir une douleur 2 I’endroit de la piqlre » est une phrase 2 la voix active).

. Le ton devient plus chaleureux et plus personnel. Les documents d’informations
destin€s aux patientes mentionnent souvent « la patiente ». Il est difficile d’imaginer une
conversation dans laquelle un clinicien s’adresserait 2 une cliente en disant la patiente.
11 emploierait naturellement le mot vous. L’emploi du vous a aussi 1’avantage d’apporter
de la chaleur humaine aux documents et de permettre 2 la lectrice de se sentir
personnellement concemé par les informations. I permet aussi de présenter plus
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facilement des informations du point de vue de la patiente, c’est-3-dire d’insister moins
sur les détails de I'intervention et plus sur ce que ressent ou vit la mére par rapport 2 cette
intervention.

Les passages suivants illustrent d’autres remarques concemant le style de rédaction. Chacun des
passages du premier groupe d’échantillons décrit le Pergonal®, un médicament. Ces échantillons montrent
différentes facons de décrire un médicament.

Echantillon 2a : Dans cet échantillon, des informations trés techniques sont présentées dans un style trés
clinique. Au lieu d’expliquer, on présente une série de termes techniques.
Le Pergonal® (gonadotrophine ménopausique humaine) et le Metrodin® sont des préparations en
vente dans le commerce qui se composent de LH et de HFS extraites de 1'urine de femmes
ménopausées. Ces hormones sont normalement secrétées par 1’hypophyse, et stimuleront les
follicules de vos ovaires pour provoquer 1’ovulation.

Echantillon 2b : Cet échantillon réduit les informations en unités plus petites, mais il reste trés clinique
par son contenu et son ton. La lectrice a-t-elle besoin de connaftre ou pourra-t-elle comprendre les
informations pharmacologiques qu’on y apporte?

Le Pergonal® est une préparation purifiée de gonadotrophines extraites de I'urine de femmes

ménopausées. Chaque ampoule de Pergonal® contient 75 U.I. d’hormone folliculostimulante (HFS)

et 75 U.L. d’hormone lutéinisante (LH).

Une fois administré, le Pergonal® provoque une croissance des follicules ovariens chez les femmes

qui n’ont pas de carence ovarienne primaire.
Echantillon 2¢ : Cet échantillon se rapproche un petit peu plus de la lectrice. I essaie de définir quelques
termes, mais emploie ensuite estradiol, un nouveau mot non défini.

Le Pergonal® (gonadotrophine ménopausique humaine) est un produit naturel de 1’organisme

féminin. C’est I’hormone (substance chimique), produite par I’hypophyse, qui stimule les ovaires

pour provoquer 1’ovulation et produire de 1’cestradiol.
Echantillon 2d : Cet échantillon trés simple et direct essaie de donner aussi clairement que possible des
informations nécessaires 2 1a patiente. L’utilisation du mot ovules au lieu d’ovocytes aurait apporté plus
de clarté.

La gonadotrophine ménopausique humaine est une combinaison de deux hormones qui sont
habituellement produites par 1’hypophyse. Ces hormones aident les ovocytes a se développer.

Echantillon 2e : Celui-ci montre comment on pourrait réécrire 1'échantillon 2d afin de lui donner un style
direct et le ton de la conversation.

Le Pergonal® est une combinaison de deux hormones qui aident les ovules 2 mirir dans vos
ovaires. Habituellement, votre propre corps produit ces hormones.

Les cinq passages ci-dessus montrent I'importance d’envisager le contenu en fonction des besoins
d’information de la lectrice et de ses désirs 2 ce chapitre. Les deux premiers passages contiennent des
renseignements qui intéressent essentiellement les cliniciens. Ces deux échantillons contiennent des
informations techniques, sont rédigés de fagon guindée, et nécessitent une certaine connaissance du sujet
de la part du lecteur. Les échantillons suivants sont de moins en moins affectés, et fournissent une
information directe sous une forme que la plupart des lectrices trouveraient plus facile a lire et 2
comprendre.
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Point de vue

Les échantillons suivants montrent I'influence du point -de vue sur le contenu du document.
Différents types d’information deviennent importants selon le point de vue envisagé — celui de la lectrice
elle-méme, ou celui d’une patiente hypothétique.

Les échantillons suivants illustrent deux fagons possibles d’aborder les problémes émotionnels et
psychologiques soulevés par une insémination artificielle.

Echantillon 3a : Cet échantillon aborde les questions de fagon indirecte. On y mentionne le « temps »
et le « counseling », mais sans fournir de conseil précis, de renseignements, et sans traiter des émotions.

Les aspects techniques d’une insémination artificielle par donneur (IAD) sont simples, mais il en
ressort des dilemmes éthiques, moraux, juridiques et religieux. Les couples qui envisagent une
IAD ont besoin de temps et de counseling pour prendre une décision éclairée.

Echantillon 3b : Cet échantillon comprend les phrases d’introduction d’un document destiné uniquement
a informer et 2 rassurer les couples confrontés aux questions soulevées par 1’insémination artificielle. On
aborde directement les préoccupations tout en acceptant et en appuyant tout un €éventail de réactions et
d’émotions.

Pour le couple qui essaie de parvenir 2 une grossesse, I'insémination suscite des questions et des

émotions complexes, notamment quand on utilise du sperme de donneur. Comme pour d’autres

possibilités qui s’offrent aux couples infertiles, il peut &tre utile de savoir comment d’autres maris

et femmes ont réagi devant ces choix. A cause de I'isolement qui accompagne I'infertilité, il se

peut que vous ayez eu peu de sources de soutien et de renseignements.

Intelligibilité du langage juriditjue

Les questions reliées au style de rédaction des formulaires de consentement sont quelque peu
différentes de celles qui touchent le style des documents d’information destinés aux patientes. Comme
ces formulaires sont essentiellement des documents juridiques, il est compréhensible que les rédacteurs
prennent soin de respecter toutes les exigences juridiques. Cependant, 1’objet premier de ces formulaires
est de fournir suffisamment d’informations pour permettre 2 la lectrice de bien comprendre 1’intervention
a laquelle elle consent. Si la lectrice ne comprend pas, elle ne peut accepter.

Les .échantillons suivants' montrent comment un langage juridique poussé 2 1'extréme peut
embrouiller 1a question du consentement, et comment ces mémes renseignements peuvent étre transmis
plus clairement.

Echantillon 4a : Cet échantillon rédigé dans un style tres juridique et difficile exige une capacité de lecture
eqmvalant A 27 années de scolarité.

NOUS RECONNAISSONS ET CONVENONS PAR LA PRESENTE CE QUI SUIT :

1. Qu'aucune déclaration, garantie, stipulation ou condition quant au nombre d’enfants, au sexe,
aux capacités ou aux caractéristiques physiques ou mentales, & la présence ou a I'absence de
handicaps physiques ou mentaux, de maladies, de malformations congénitales ou de tout autre
caractére humain d’un quelconque enfant ou de tous les enfants issus desdites inséminations ne
nous a été faite par I’Hopital, ses agents, ses préposés, ses employés ou tout médecin, chirurgien
ou tout autre intervenant médical utilisant lesdites installations de I’hOpital (ci-aprés nommés
collectivement le « Personnel de 1'Hopital »).

Echantillon 4b : Cet échantillon est plus clair, mais pas du tout facile. La difficult¢ de lecture de ce
document correspond 2 18 années de scolarité.

1. Nous avons été pleinement informés du fait qu’une grossesse susceptible de résulter d’une telle
insémination artificielle posséde les mémes probabilités d’aboutir 2 une grossesse extra-utérine, un
avortement spontané, une malformation du feetus, des complications lors de la naissance de I’enfant
ou de I’accouchement et 2 d’autres conséquences préjudiciables que toute autre grossesse obtenue
normalement...
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3. Nous avons pleinement conscience que, bien qu’il soit de I'intention des docteurs .

. et de leurs assistants de faire correspondre le mieux possible 1’apparence physique
du donneur (notamment la race) a celle du mari, de la femme ou des deux, cela ne peut pas étre
garanti.

Echantillon 4c : Cet échantillon est plus court et aborde un nombre de questions plus restreint.

2. Nous nous en remettons au jugement et 2 la discrétion du docteur pour sélectionner un
donneur dont les caractéristiques sont compatibles avec les notres. Cependant, nous comprenons
parfaitement que ni le donneur, ni le docteur ne peuvent étre tenus responsables des
caractéristiques physiques ou mentales de tout enfant ainsi engendré.

Attrait visuel

L’attrait visuel d’un document imprimé tient 3 une foule de petits détails comme la taille et la
police des caractéres d’imprimerie, la longueur des lignes par rapport 2 la taille des caracteres, la couleur
du papier et de I’encre, la quantité de texte imprimé sur chaque page, I’agencement des blocs de texte,
les blancs laissés sur la page, ainsi que la taille et le format du document. Toutes ces caractéristiques
contribuent 2 donner une impression globale qui influe sur notre perception de I'intelligibilité du
document.

Plus haut dans ce rapport, nous avons vu que le style de la conversation consiste 2 écrire « comme
si le rédacteur parlait a la lectrice et se préoccupait d’elle ». Cette conception s’applique de la méme
fagon au style visuel. Non seulement le fond mais aussi la forme doivent refléter le souci du rédacteur.

L’attrait visuel constituait aussi un point faible des formulaires de consentement et des documents
d’information examinés pour la présente recherche. Les problémes les plus souvent observés étaient les
suivants : des caractéres brouillés et flous, une apparence globale désordonnée et négligée, un texte
surchargé et trop dense, et la justification 2 droite plut6t que la composition en drapeau.

La plupart des documents étaient imprimés sur du papier de 8% sur 11 pouces. Cette solution
semble avoir été choisie par souci de commodité et ne pose pas nécessairement de probléme. Cependant,
on s’est peu préoccupé de tirer parti de ce grand format. En général, les documents étaient simplement
dactylographiés et photocopiés sans qu’on se soit préoccupé, semble-t-il, de 1’apparence ni de la
présentation.

I est facile et peu colteux de remédier 2 la plupart des problémes concernant 1’attrait visuel. On
peut tirer parti du format en employant de gros caracteres faciles 2 lire, en laissant de grands espaces
blancs, en ne justifiant pas 2 droite, et en mettant les passages importants en gras.

Nous avons recu deux documents dont la production avait fait I’objet d’une attention considérable.
Dans les deux cas, une brochure réalisée par des professionnels fournissait des renseignements de base sur
les programmes de traitement. Les deux documents étaient attrayants, illustrés, bien congus et bien
produits. Ils dégageaient une impression d’attention et de préoccupation avant méme que le patient ne
commence la lecture, ce qui ajoutait beaucoup 2 I'intelligibilité globale du document.

Recommandations

La plupart des documents que nous avons analysés étaient difficiles 2 lire, mais plusieurs
comportaient des €léments positifs qui pourraient servir de base 2 des modifications constructives. Ainsi,
la plupart des documents étaient bien structurés et complets. Dans de nombreux cas, des modifications
relativement mineures et peu onéreuses en amélioreraient considérablement I'intelligibilité. En outre,
plusieurs documents représentent d’excellents modgles selon lesquels on pourrait modifier les autres. Ces
modeles se trouvent dans des cartables séparés.

1. Tous les documents existants et tout document nouveau ou révisé devraient faire
’objet d’un essai auprés des patientes de la clinique. Ces essais auprés du public-cible
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permettent de recueillir des réactions immédiates sur I'intelligibilité, 1a clarté, 1a crédibilité, 1’utilité
et 1a cohérence des documents. Un tel essai n’a pas besoin d’étre compliqué ni cofiteux; il apporte
cependant des informations inestimables sur le fond et la forme des documents d’information
destinés aux patientes.

2. On devrait consulter des rédacteurs et des concepteurs graphiques professionnels lors
de I’élaboration de nouveaux documents. Dans les deux cas ol 1’on semblait avoir consulté des
professionnels, I'intelligibilité du document produit était bien meilleure que dans la plupart des
autres exemples. Dans de nombreux cas, une bréve consultation avec un rédacteur ou un
concepteur pourrait entrainer une énorme différence sur le plan de la qualité et de I'intelligibilité.
Plusieurs cliniques ou programmes pourraient envisager de mettre leurs ressources en commun,
ce qui permettrait une €laboration soignée du contenu, une mise 2 1’essai adéquate du document
et une meilleure qualité de production qu’elles ne pourraient obtenir isolément.
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Notes

1. La Société canadienne de fertilité et d’andrologie a identifié 14 de ses membres comme étant probablement de
gros utilisateurs de sperme congelé.

2. Dans cette étude, ces cliniques étaient I'Institut de médecine de la reproduction de Montréal Inc., le Toronto
Fertility Sterility Institute, le C.AR.E. Centre de Mississauga (Ontario), et IVF Canada de Scarborough (Ontario).

3. J. McLEAN, L. BRUNET, T. STEPHENS et R. ACHILLES ont tour 2 tour participé aux visites.

4. F. BAYLIS, Les techniques de procréation médicalement assistée : un choix éclairé, Ottawa, Commission royale
sur les nouvelles techniques de reproduction, juillet 1991.

5. G. H. McLAUGHLIN, « SMOG Grading—A new readability formula », Journal of Reading, 12, 1969,
p. 639-646.

6. Office of Cancer Communications, National Cancer Institute, Readability Testing in Cancer Communications:
Methods, Examples and Resources for Improving the Readability of Cancer Messages and Materials, Washington,
D.C., U.S. Department of Health, Education and Welfare, 1979.

7. J. W. CATANO et M. J. BREEN, « Developing health teaching materials that people can read », Literacy, 12 (1),
1987, p. 23-30.

8. Voir SPR Associates, Evaluation des cliniques canadiennes d'infertilité par les patients et patientes, Ottawa,
Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction, 1992.

9. Société canadienne de fertilité et d’andrologie, Insémination thérapeutique avec sperme de donneur, Montréal,
Société canadienne de fertilité et d’andrologie, 1988, p. 5.

10. W.J. MILLAR, S. WADHERA, et C. NIMROD, « Multiple Births: Trends and Patterns, 1974-1990 », Health
Reports, 4 (3), 1992, p. 223-250.

11. F. BAYLIS, Les techniques de procréation médicalement assistée : un choix éclairé, Ottawa, Commission royale
sur les nouvelles techniques de reproduction, juillet 1991.

12. Le mandat du Comité consultatif sur la reproduction du Foothills Hospital de Calgary est le suivant :
De nombreux aspects des soins génésiques font intervenir des questions sociales qui dépassent le cadre de la

thérapie médicale traditionnelle. Afin de maintenir le dialogue entre la société en général et les praticiens affairés
en particulier, le Service d’obstétrique et de gynécologie a tenté d’amorcer un processus de discussion active.

Structure

Le Comité sera structuré au niveau du Service, et répondra aux besoins de toutes les sections du Service
d’obstétrique et de gynécologie (c’est-a-dire d’obstétrique et de gynécologie). Le Comité sera présidé par le directeur
du Service d’obstétrique et de gynécologie, et les représentants du Service comprendront les directeurs des sections
et un autre membre du personnel. En plus des membres du Service, on invitera a siéger au Comité des représentants
de I’administration de I’hdpital, un avocat, un éthicien, un membre du personnel infirmier et un membre du public.

Les réunions seront trimestrielles ou dictées par les circonstances.
Fonction

Le Comité aura pour fonction de conseiller directement les différents médecins responsables des activités liées
a la gestion clinique de I’obstétrique et de la gynécologie. Bien que le Comité ne soit pas chargé d’établir de
politique, il devrait néanmoins jouer un role considérable dans I’adoption des décisions importantes en matidre de
soins sociaux et médicaux.

Démarche

Le Comité consultatif saisira le Service des domaines importants d’un point de vue clinique, en rapport avec
des incidents liés a des patientes, ou avec des sujets particuliers. Tout membre peut porter de tels faits 2 la
connaissance du directeur de Service, qui convoquera une réunion du Comité en conséquence.

13. R. S. THRUSH et R. R. LANESE, « The use of printed material in diabetes education », Diabetes, 11, 1962,
p. 132-137.
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Commission royale sur les
nouvelles techniques de reproduction

NE PAS DIFFUSER AVANT
le 28 avril 1993

Royal Commission on
New Reproductive Technologies

LA COMMISSION ROYALE SUR LES NOUVELLES TECHNIQUES DE
REPRODUCTION PUBLIE UNE ETUDE SUR LES CLINIQUES
D’INFERTILITE AU CANADA

OTTAWA — Les politiques et les traitements en vigueur dans les programmes
de traitement de linfertilité¢ au Canada varient énormément d’une clinique 2 1’autre, ce
qui laisse craindre que certains traitements vont 3 I’encontre des intéréts des femmes et
des couples infertiles a qui ils sont offerts. C’est ce qu’indique une étude réalisée par la
Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction.

L’Enquéte sur les programmes d’infertilité au Canada a été effectuée pour la
Commission par Thomas Stephens, épidémiologiste social, et Janice McLean, consultante
d’Ottawa. Secondés par une équipe de chercheuses (Rona Achilles, Lucie Brunet et Janis
Wood Catano), ils ont examiné 41 programmes dans 27 hdpitaux et cliniques au Canada
qui offraient la fécondation in vitro (FIV) et ’insémination artificielle (IA) en 1991. IlIs
ont également analysé des données provevant de 11 médecins autonomes qui offraient
I'IA dans le cadre de leur pratique.

L’€tude, la premiere du genre au Canada, a fait ressortir deux grands secteurs de
problémes, a savoir :

. I’on retrouve d’importantes variations dans les pratiques et les traitements
dans I’ensemble du pays;
. la collecte de données et la tenue de dossiers sur les traitements et les

résultats sont incomplétes et parfois insatisfaisantes.

« Certaines des pratiques observées dans le cadre de I’enquéte soulévent des
questions concernant l’innocuité des traitements de U'infertilité, » a déclaré le
D" Patricia Baird, présidente de la Commission. « Ainsi, la recherche a permis de
découvrir que certains médecins utilisaient du sperme frais en 1991. Cette pratique est
contraire aux lignes directrices de la Société canadienne de fertilité et d’andrologie. Ces
lignes directrices exigent que le sperme soit congelé pendant au moins six mois, apres
quoi le donneur doit subir un nouveau test de dépistage du virus immunodéficitaire
humain (HIV) puisque la période d’incubation du virus (avant qu’il soit détectable) peut
étre de six mois. L’utilisation de sperme frais met donc les femmes et les couples en
danger. »

Elle a ajouté : « Les chercheurs ont aussi constaté que des médecins, des

cliniques et des hopitaux universitaires n’étaient pas tous systématiques en ce qui
concerne 1’administration aux donneurs de sperme de tests de dépistage des maladies
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transmises sexuellement ainsi que I’examen de leurs antécédents génétiques ou médicaux.
De plus, la Commission est préoccupée par le fait que deux hdpitaux et un cabinet privé
utilisaient un mélange du sperme du conjoint et du sperme du donneur, bien que cela soit
aussi contraire aux lignes directrices ».

On a constaté d’importantes variations dans les pratiques et les traitements :

. certains programmes de FIV ne fixaient aucune limite quant au nombre de cycles
que les patientes pouvaient suivre; d’autres limitaient le nombre de cycles & moins
de cing;

. certains programmes de FIV acceptaient des patientes ayant moins d’un an
d’infertilit€ inexpliquée; d’autres exigaient trois ans ou plus;

. dans les cinq cliniques de FIV qui offraient la congélation (cryopréservation) des
embryons, la durée de conservation variait entre quatre mois et dix ans;

. certains programmes d’IA ne fixaient aucune limite quant au nombre

d’inséminations par donneur de sperme; d’autres limitaient le nombre
d’inséminations & moins de cing;

. quatre programmes d’IA limitaient le nombre de grossesses & moins de cinqg par
donneur de sperme; trois programmes permettaient un nombre illimité de
grossesses.

« Une certaine flexibilité et des variations dans les traitements sont évidemment
nécessaires pour tenir compte des situations individuelles. Cependant, les variations importantes
qui ont ét€ observées et le fait que les normes établies ne sont pas respectées sont trés
inqui€tants », a déclar€ le D" Baird. « Certains médecins ont fait de grands efforts pour élaborer
des lignes directrices, mais il est évident qu’il faut obtenir davantage de conformité aux
normes ».

A cause des déficiences dans la collecte des données et la tenue des dossiers des cliniques,
les chercheurs n’ont pu obtenir de données fiables sur le nombre de naissances vivantes
consécutives a la FIV au Canada. Il leur a aussi été impossible de calculer les taux de réussite
réels, définis comme étant le nombre de naissances vivantes par cycle de traitement (commencé
ou terminé). -

La collecte de données et la tenue de dossiers au sujet de la FIV posaient également
d’autres problémes, et notamment les suivants :

. dans un tiers des programmes de FIV, on n’a pas voulu ou on n’a pu fournir de
données sur les naissances multiples;
. dans pres de la moiti€ des programmes de FIV (7 sur 16), on ne possédait aucune

information sur les enfants résultant du traitement. Seulement la moitié des
programmes tenaient des dossiers sur la santé des enfants.
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La tenue des dossiers posait également probléeme dans le cas des programmes d’IA :

. dans la majorité des programmes (27 sur 33), on déclarait tenir des statistiques sur
le nombre de grossesses pour chaque donneur, mais la plupart (24 sur 33) ne
notaient pas le nombre de naissances;

. certains programmes ont répondu qu’ils conservaient les dossiers des donneurs de
sperme pendant moins de cinq ans; d’autres n’ont pas précisé la durée de
conservation. Deux programmes ont indiqué qu’ils ne tenaient strictement aucun
dossier sur les donneurs;

. seulement 24 programmes sur 40 conservaient des données sur le nombre de
femmes inséminées par chaque donneur.

« Des dossiers exacts et complets sont essentiels afin que des normes appropriées
puissent étre €laborées et que la pratique puisse étre modifiée de facon a tenir compte des
résultats et des complications, » a dit le D" Baird. « Ils sont également essentiels si, dans
I"avenir, il devenait nécessaire, pour des raisons médicales ou autres, de savoir quel donneur est
li€¢ a quel receveur. C’est pourquoi la Commission est préoccupée par les déficiences dans la

tenue des dossiers démontrées par I’enquéte. »

Les chercheurs ont également examiné divers aspects du traitement liés aux patientes, y
compris 1’acceés aux programmes, le counseling, les formules de consentement et les documents
d’information pour les patientes. Ils ont fait les constatations suivantes :

. certaines cliniques appliquaient des critéres non médicaux d’accés au traitement,
d’autres ne le faisaient pas. Ces critéres comprenaient une capacité parentale
douteuse (a cause, p. ex., de facteurs financiers ou dans des cas de mauvais
traitements ol des enfants avaient été retirés du foyer), I’immaturité psychologique
et les handicaps physiques. Dans la plupart des programmes d’IA, la capacité
parentale douteuse représentait une raison probable ou possible de refus; le
lesbianisme ou le fait d’€tre une femme sans partenaire constituaient des motifs
probables de refus dans plus de la moitié des programmes;

. dans la plupart des programmes, le counseling servait a renseigner les patientes
et a les aider a faire face a la situation. Lorsque les programmes disposaient d’un
ou d’une spécialiste en counseling, on abordait plus souvent les problémes du
deuil, de la culpabilit¢ et de 1’échec possible du traitement. Le tiers des
programmes ont signalé 1’existence de groupes de soutien des patientes;

. on utilisait une grande diversité de formules de consentement, portant sur 28 actes
médicaux distincts. Certains programmes exigeaient des formules détaillées pour
toutes les interventions; a I’autre extréme, un programme n’exigeait une formule
de consentement que dans le cas du prélévement d’ovocytes;

. les documents d’information remis aux patientes traitaient essentiellement des
risques et des coiits. La plupart de ces documents ont recu une appréciation
générale de « passable » ou de « médiocre » pour ce qui est de ’organisation, du
style, de Iintelligibilité et de I’attrait visuel; par contre, quelques-uns ont recgu la
cote « excellent »;

. la plupart des formules exigeaient au moins quelques années d’études post-
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secondaires pour €étre comprises, et certaines exigeaient méme des études
supérieures.

Parmi les autres constatations de 1’étude concernant la FIV, signalons :

. 16 programmes ont fourni la FIV et des techniques apparentées (GIFT, ZIFT) a
environ 2 900 femmes au Canada en 1991;

. on a rapporté en 1991, 609 grossesses et 189 naissances résultant de la FIV et de
techniques connexes. Il y avait 240 grossesses en cours en mars 1992;

. les programmes de traitement de I’infertilité offerts dans des cliniques et des

hdpitaux sont fortement concentrés en Ontario et au Québec; le sud de 1’Ontario
regroupe le tiers des cliniques de FIV, dont trois des quatre cliniques privées du
Canada;

. seulement 2 cliniques sur 16 ont fourni des données au registre volontaire de FIV
en 1991, malgré les grands efforts déployés par certains médecins pour mettre sur
pied le registre. Aucune base de données statistiques exhaustive n’existe encore
sur les activités des cliniques canadiennes offrant la FIV;

. en 1991, on a enregistré 39 naissances multiples suite a la FIV, sur un total de
171 naissances rapportées par les cliniques qui avaient des données sur les
naissances multiples, soit un taux de 23 pour 100. Par comparaison, 11 des 348
naissances dues a I’IA signalées par les cliniques et les médecins qui recueillent
des données a cet égard étaient multiples, soit un taux de 3 pour 100. Dans
I’ensemble, on a observé suite aux traitements de FIV et d’IA, un cas de triplés
et un cas de quadruplés, les autres étant des jumeaux. Ces données sont peut-étre
inférieures a la réalité, vu que le tiers des programmes n’ont pas fourni de
statistiques sur les naissances multiples.

On a également fait les constatations suivantes concernant I’IA :

. 33 programmes et médecins autonomes ont fourni des services d’IA a 3 400
femmes en 1991, ce qui fait de I’IA le traitement le plus souvent offert dans les
cliniques au Canada;

. un total de 645 grossesses ont résulté de 1’IA fournie dans les cliniques et les
hopitaux. Il y a eu 360 naissances vivantes, et 144 grossesses étaient en cours en
mars 1992;

. les chercheurs ont aussi envoyé des questionnaires & 11 médecins autonomes

fournissant I'IA. Ces demniers ont signalé 511 grossesses en 1991, ayant donné
lieu a 205 naissances vivantes.

En résumé, la recherche a permis de découvrir d’importantes variations dans les pratiques
et les traitements des programmes et des médecins s’occupant d’infertilité. Le manque
d’uniformité et les lacunes des dossiers dans de nombreux programmes rendent presque
impossible de juger des résultats et de la qualité des services fournis. Les méthodes diverses et
souvent peu claires utilisées pour définir les taux de réussite rendent difficile pour les patientes
éventuelles d’évaluer les diverses options qui leur sont offertes, et donc de donner un
consentement éclairé.
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« Certains médecins ont travaillé trés fort pour mettre au point et faire connaitre des
normes et des lignes directrices, mais les données montrent que celles-ci sont rarement suivies, »
a dit le D" Baird. « Il existe une certaine base élaborée par la profession, mais les variations
importantes mises en évidence par notre étude vont A ’encontre des intéréts des femmes et des
couples infertiles au Canada ».

La Commission se fonde sur les résultats de cette étude et d’autres dans le domaine du
traitement de Dinfertilité pour formuler les recommandations qui seront présentées dans son
rapport final. Parmi ces autres études, on peut mentionner :

. un examen des origines de la FIV et de I'A ainsi que des facteurs socio-
économiques contribuant 4 la mise au point de ces techniques;
. une enquéte aupres de 1 250 patientes de cliniques et de programmes d’infertilité

de tout le pays concernant leurs préférences et la fagon dont elles sont arrivées a
leurs décisions;

. une évaluation de ’efficacité des traitements de I’infertilité, y compris leurs taux
de réussite ainsi que leur incidence psychologique et psychosociale sur les
femmes, les enfants et les familles;

. une €valuation de I’effet a court et a long terme de divers médicaments sur la
sant€ des femmes qui s’en servent et sur celle de leurs enfants.

La Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction a été mise sur pied
en octobre 1989. Elle a reu le mandat d’examiner les progrés actuels et prévisibles de la science
et de la médecine en matiére de techniques nouvelles de reproduction. En particulier, la
Commission a été chargée d’examiner leurs répercussions pour la santé et la recherche et leurs
conséquences morales, sociales, économiques et juridiques pour les femmes, les enfants et
I’ensemble de la société. Elle doit faire rapport d’ici juillet 1993.
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Glossaire

Terme

Définition

Blopsie de I’endométre

Prélévement, pour examen ultérieur au microscope, de cellules provenant de 1'endométre (paroi
interne de I'utérus). Cela peut se faire juste avant les régles afin d’évaluer la fonction
ovulatoire. Le prélevement se pratique sans anesthésie, a 1’aide d'un instrument inséré dans le
col utérin. Si les cellules s’avérent normales a ce stade du cycle menstruel, la production de
progestérone est considérée suffisante.

Cryopréservation

Préservation de tissus comme le sperme ou les embryons par congélation a des températures
extrémement basses dans de 1’azote liquide. Dans le cas de 1'insémination par donneur, par
exemple, le sperme peut étre congelé jusqu’a ce que le donneur puisse subir de nouveaux tests.

Fécondation in vitro

Technique utilisée pour la procréation assistée. On préleve sur la femme des ovocytes
parvenus 3 maturité (ovules), habituellement aprés lui avoir administré un inducteur de
I'ovulation (par exemple le Clomid® ou le Pergonal®) puis on féconde les ovocytes en
laboratoire avec du sperme. Aprés fécondation et incubation, 1'ovule est implanté dans
I'utérus; il peut également étre transféré a une autre femme.

Hystéro-
salpingogramme

Radiographie de I’appareil reproducteur féminin aprés injection dans I"utérus d’une sSubstance
colorante qui se répand dans les trompes de Fallope. Cette substance étant opaque aux rayons
X, on peut voir les contours de la cavité utérine et le degré d’ouverture des trompes de
Fallope.

Insémination artificielle

L'introduction de sperme dans le vagin de la femme 2 des fins de conception. L’insémination
se fait la veille ou le jour méme de I'ovulation (expulsion de I’ovule) afin de maximiser les
chances de conception. L'insémination intravaginale est simple techniquement et peut &tre
effectuée sans aide médicale (ce qui est parfois appelé auto-insémination). L’insémination peut
se faire 2 l'aide du sperme provenant du partenaire (insémination artificielle par
conjoint — JIAC) ou d'un donneur (insémination par donneur — ID). Dans I’insémination
intra-utérine, le sperme est déposé directement dans I'utérus. Un grand nombre de cliniques
et de programmes utilisent les termes d’insémination thérapeutique par donneur (ITD) ou
d’insémination par donneur (ID).

Réduction sélective

Dans le cas d'une grossesse multiple, destruction sous échographie d’un ou de plusieurs des
feetus se développant dans 1'utérus afin de donner aux autres une meilleure chance de survie et
de réduire la morbidité matemelle.

Transfert tratubaire de
gametes (GIFT)

Technique de procréation assistée consistant a prélever des ovocytes parvenus i maturité de
I'ovaire d’une femme, par laparoscopie ou a 1'aide d’un cathéter guidé par échographie. Ces
ovocytes sont ensuite transférés dans les trompes de Fallope avec du sperme par laparoscopie.
Comme la fécondation se produit in vivo (dans le corps), cette intervention nécessite moins de
moyens techniques. Elle ne peut cependant étre pratiquée sur les femmes qui composent le
plus important groupe de candidates a la FIV, soit celles qui souffrent d’une maladie des
trompes de Fallope. Cette technique est utilisée dans les cas d'infertilité masculine, d'infertilité
d'origine inconnue, d’endométriose, de difficulté d’ovulation ou d'incompatibilité entre le
sperme et la glaire cervicale.

Transfert tubaire de
zygotes (ZIFT)

Technique de procréation assistée consistant a transférer dans une trompe de Fallope, sous
échographie, un zygote obtenu par fécondation in vitro, habitellement a 1'aide d'un cathéter et
en passant par l'utérus. Cette technique est également appelée « transfert tubaire au stade
pronucléaire (PROST) » et « transfert tubaire au stade embryonnaire (TEST) ».
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La présidente de la Commission, D’ Patricia Baird, commence la session d’ information.

Good morning. Bonjour. L’étude que nous rendons publique aujourd’hui s’intitule
Enquéte sur les programmes d’infertilité au Canada. Vous pouvez obtenir un exemplaire du
rapport et une trousse d’information a I’entrée de la salle. Votre trousse devrait contenir un
communiqué, les faits saillants de 1’étude, un glossaire des termes utilisés dans le rapport, et des
tableaux qui seront présentés sous forme de transparents.

Permettez-moi d’abord de vous présenter les gens qui sont avec moi aujourd’hui.
Monsieur Tom Stephens, est épidémiologiste social, et a coordonné le travail de I’équipe de
chercheuses (Janice McLean, Lucie Brunet, Rona Achilles, et Janis Wood Catano) qui ont réalisé
cette recherche. Ils ont examiné 49 programmes dans 27 hopitaux et cliniques de tout le Canada,
qui offraient la fécondation in vitro (FIV) et ’insémination artificielle (IA) en 1991. IIs ont
également analysé des données provenant de 11 médecins autonomes qui offraient 1’insémination
artificielle dans le cadre de leur pratique.

Est également avec moi aujourd’hui Bartha Maria Knoppers, I’une des cinq commissaires.
Bartha Maria est professeure et avocate 3 Montréal, elle est actuellement en congé sabbatique a
Edmonton.

J’aimerais maintenant vous donner un bref apergu du programme de ce matin. J’essaierai
de limiter les formalit€s au minimum, mais nous avons beaucoup de questions 2 traiter. Nous
tenterons de le faire d’une fagon aussi claire et concise que possible.

Il s’agit de la premiére étude détaillée d’envergure nationale de ce genre au Canada. Les
chercheurs ont visit€ des cliniques et des hdpitaux qui offrent des programmes d’infertilité afin
d’obtenir des statistiques sur les patientes, les traitements et les résultats. Cette étude traite des
activités de ces programmes en 1991, dans tout le Canada, et est importante pour la Commission,
en ce moment ol nous rédigeons notre rapport final.

Vu la complexit¢ et D’envergure des résultats de 1’enquéte, j’ai demandé a
Monsieur Stephens de vous présenter les faits saillants de 1’étude. 11 utilisera des transparents
afin de rendre les choses plus claires.

Lorsque Monsieur Stephens en aura terminé avec les faits saillants, Madame Knoppers
et moi vous expliquerons comment cette étude s’intdgre aux travaux de la Commission au
moment ol nous nous employons a formuler les recommandations de politique que nous
présenterons dans notre rapport final, qui sera remis en juillet.

Ensuite, nous passerons aux questions. Monsieur Stephens répondra a toutes vos
questions concernant I’étude. Madame Knoppers ~* moi serons heureuses de répondre aux
questions concernant la Commission et son travail, dans les deux langues officielles.

Monsieur Stephens. (Il présente les faits saillants de 1’étude 2 1’aide de transparents.)
(La D" Baird reprend la parole.)

ol e
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Comme Monsieur Stephens 1’a montré, les données de cette étude font ressortir
deux grands secteurs de problémes.

Ce sont :

. premicrement, les importantes variations que 1’on retrouve dans les pratiques et
les traitements dans 1’ensemble du pays;

. deuxieémement, la collecte des données et la tenue des dossiers concernant les

traitements et leurs résultats sont effectuées de fagon incompléte et insatisfaisante.
Il existe de grandes variations dans la nature et la quantité des informations
rassemblées par les diverses cliniques.

Les commissaires considérent que les traitements de 1’infertilité fournis par certains
programmes au Canada vont a I’encontre des intéréts des femmes et des couples infertiles. La
nature et la qualit€ des données recueillies actuellement ne permettent pas de mettre au point de
normes de traitement appropriées, ni de connaitre les résultats des traitements.

*Certaines des pratiques cernées dans le cadre de I’enquéte souldvent des questions
concernant I'innocuité des traitements de 1’infertilité. Ainsi, la recherche a permis de découvrir
que trois médecins autonomes utilisaient du sperme frais en 1991, et que certaines cliniques
n’effectuaient pas un dépistage approprié du virus de I’immunodéficience humaine (HIV). Ces
pratiques sont contraires aux lignes directrices qui exigent que le sperme soit congelé pendant
au moins six mois (et de préférence douze mois) pour permettre d’effectuer un dépistage du HIV
sur le donneur. En effet, un homme infecté peut ne pas présenter de résultats positifs avant
plusieurs mois. Cela signifie que les femmes et les couples sont placés dans une situation de
risque.

Une certaine flexibilité et des variations dans les traitements sont évidemment nécessaires
pour tenir compte des situations individuelles. Cependant, les importantes variations découvertes
par les chercheurs, et le fait que les normes existantes ne sont pas respectées est inquiétant.
Certaines. associations professionnelles comme la Société des obstétriciens et gynécologues du
Canada et d’autres groupes de médecin ont travaillé fort pour établir des normes de traitement,
mais il est évident que trés peu de médecins s’y conforment, et qu’il y a beaucoup a faire 2 cet
égard.

La Commission est également trés préoccupée par les lacunes dans la tenue des dossiers
découvertes par les chercheurs. Il est inquiétant, A notre avis, que les cliniques, les hopitaux et
les programmes d’infertilité, dans tout le pays, soient incapables de fournir des statistiques fiables
sur le nombre de naissances vivantes résultant de la fécondation in vitro, parce que les données
qu’ils recueillent sont incomplétes ou parce que leurs dossiers sont déficients. Ainsi, il a été
impossible d’établir les taux de réussite réels des traitements de 1’infertilité dans ce pays.

Des dossiers exacts et complets sont essentiels 2 la mise au point et au respect de normes
de pratique, et au maintien de liens entre les donneurs et les receveurs, pour les cas ou de tels
liens seraient vitaux pour des raisons médicales ou autres.

il D



3

La Commission est également préoccupée par les conclusions de 1’enquéte concernant
divers aspects des traitements, y compris 1’accés aux programmes, le counseling, les formules de
consentement et les documents d’information remis aux patientes.

La recherche a permis de relever un manque d’uniformité dans un bon nombre de
secteurs, et notamment, les suivants :

certaines cliniques appliquaient des critéres non médicaux d’accés au traitement;
d’autres ne le faisaient pas. Ces critéres comprenaient une capacité parentale
douteuse (2 cause, p. ex., de facteurs financiers ou dans des cas de mauvais
traitements ol des enfants avaient été retirés du foyer), I’immaturité psychologique
et les handicaps physiques. Dans la plupart des programmes d’insémination
artificielle, une capacité parentale douteuse constituait une raison probable ou
possible de refus; le lesbianisme ou le fait d’étre une femme sans partenaire
étaient des motifs possibles de refus dans plus de la moiti€ des programmes;
dans la plupart des programmes, le counseling servait a renseigner les patientes
et a les aider a faire face  la situation. Lorsque les programmes disposaient d’un
ou d’une spécialiste en counseling, on abordait plus souvent les problémes du
deuil, de la culpabilit¢ et de 1’échec possible du traitement. Le tiers des
programmes ont signalé 1’existence de groupes de soutien des patientes;

on utilisait une grande diversité de formules de consentement, portant sur 28 actes
médicaux distincts. Certains programmes exigeaient des formules détaillées pour
toutes les interventions; a I’autre extréme, un programme n’exigeait une formule
de consentement que dans le cas du prélévement d’ovocytes;

les documents d’information remis aux patientes traitaient essentiellement des
risques et des cofits. La plupart de ces documents ont regu une note générale de
« passable » ou de « médiocre » pour ce qui est de I’organisation, du style, de
intelligibilit€ et de Dattrait visuel; par contre, quelques documents ont recu la
cote « excellent »;

la plupart des formules exigeaient au moins quelques années d’études post-
secondaires pour é€tre comprises, et certaines exigeaient méme des études
universitaires supérieures.

La Commission se fonde sur les résultats de cette étude et d’autres dans le domaine du traitement
de I'infertilit¢ pour formuler les recommandations qui seront présentées dans son rapport final.
Parmi ces autres études, on peut mentionner :

un examen des origines de la FIV et de I’insémination par donneur ainsi que des
facteurs socio-économiques qui ont contribué au développement de ces techniques;

une enquéte aupres de 1 250 patientes de cliniques et de programmes d’infertilité
concernant leurs préférences et la fagon dont elles sont arrivées a leurs décisions;

.14
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. une évaluation de I’efficacité des traitements de I’infertilité, y compris leurs taux
de réussite ainsi que leurs incidences psychologiques et psychosociales sur les
femmes, les enfants et les familles;

. une €valuation des effets a court et a long terme de divers médicaments sur la
santé des femmes qui s’en servent et sur celle de leurs enfants.

Monsieur Stephens, Madame Knoppers et moi serions heureux de répondre a vos
questions.

(Pour plus d’information, communiquer avec la Division des communications au (613) 957-0655.)
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Enquéte sur les programmes de traitement de ’infertilité
(Les termes suivis d’un astérisque (*) sont définis dans le glossaire apparaissant a la fin du document.)

Les principaux objectifs de I'’Enquéte sur les programmes d’infertilité au Canada étaient les

suivants :

fournir des statistiques de 1’année 1991 sur les patientes, les traitements et les résultats dans les
cliniques et hépitaux canadiens offrant des services de fécondation in vitro' (FIV) et
d’insémination artificielle” (IA);

recueillir des informations sur les pratiques en mati¢re de tenue de dossiers;
recueillir des données sur les services de counseling;

analyser les documents remis aux patientes.

Des questionnaires détaillés ont été envoyés a

tous les établissements canadiens offrant des programmes de fécondation in vitro (FIV), de
transfert tubaire de gametes (GIFT)" et de transfert tubaire de zygotes (ZIFT)" (17);

tous les hépitaux et principales cliniques privées offrant des programmes d’insémination
artificielle (24);

un certain nombre de médecins autonomes reconnus pour pratiquer 1’insémination thérapeutique
par donneur’ (ITD) sur une grande échelle (14).

Tous les programmes de FIV, sauf un, et tous les programmes d’IA, sauf deux, ont participé a
I’enquéte (pour un taux de réponse de 87 pour 100). Les 38 programmes de traitement de 1’infertilité sur
lesquels a porté 1’étude étaient situés A 27 endroits différents. Les chercheurs se sont rendus 2 21 de ces
endroits, et ont ainsi rencontré les responsables de 33 programmes. En outre, 11 des 14 médecins
autonomes sollicités ont participé a 1’enquéte.

L’intelligibilit¢ des documents (en anglais) destinés aux patientes a été analysée 2 partir d’un
échantillon de 42 documents provenant de 18 cliniques.

Les résultats de 1’étude font ressortir deux principaux sujets de préoccupation :

les méthodes de collecte de données et de tenue de dossiers laissent grandement 2 désirer en
ce qui conceme les traitements offerts par les cliniques d’infertilité et leurs résultats. L’étude
n’avait pas pour objectif principal d’évaluer la qualité des services médicaux offerts, mais il
semble 1égitime de conclure que des changements doivent étre apportés dans la tenue des
dossiers afin de permettre 1’établissement et le respect de normes de pratique. Cela ressort
clairement des réponses fournies par certaines cliniques sur leurs pratiques de tenue de dossiers,
ainsi que de la qualité généralement médiocre des statistiques qu’on leur demandait de fournir.
Certaines cliniques ont été en mesure de produire ces statistiques, mais un grand nombre ont
été incapables de le faire;

les pratiques et les méthodes en vigueur varient énormément d’un endroit  1’autre du pays.
Cela est vrai méme dans le cas des actes médicaux pour lesquels il existe des normes (p. ex.,
le dépistage du virus de 1'immunodéficience humaine” (HIV) chez les donneurs de sperme); il
semble y avoir autant, ou davantage, de différences au sein du groupe des h6pitaux
universitaires qu’entre les h6pitaux universitaires et les autres hopitaux et les cliniques privées.
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Insémination artificielle

Généralités

L’insémination artificielle était le traitement le plus souvent offert en clinique au Canada en 1991.
Des 49 cliniques et médecins autonomes sur lesquels a porté 1’enquéte, 31 offraient I’insémination
artificielle avec le sperme du mari ou du partenaire’ (AIH), et 28 avec du sperme de donneur;

cinquante-huit pour cent des patientes ont regu leur traitement en Ontario (ol vit 37 pour 100 de la
population du pays).

Profil des patientes

Le nombre de patientes ayant participé 2 des programmes d’insémination artificielle en 1991 a été
évalué 2 3 400. La plupart des établissements ont fourni des chiffres provenant d’un dénombrement
direct de leurs patientes; cependant, trois ont fourni ces informations sous forme de cycles. Il a donc
été nécessaire dans ces cas d’estimer le nombre de patientes ayant participé aux programmes en
postulant une moyenne de six cycles par année et par patiente. Le chiffre estimatif de 3 400 inclut
donc 2 922 patientes dénombrées directement, et 497 dont le nombre a €€ estimé a partir des
données sur les cycles;

ces chiffres sont inférieurs 2 la réalité : les données sur 1’insémination artificielle manquent dans le
cas de six programmes. En outre, les totaux rapportés excluent les patientes des médecins
autonomes;

1a raison la plus souvent invoquée pour recourir 2 I'insémination artificielle était 1a mauvaise qualité
ou I’absence du sperme chez 1’homme;

1a plupart des établissements ont dit avoir refusé moins de 5 pour 100 des patientes ayant demandé
A se faire traiter en 1991. Ce résultat peut traduire 1’accessibilité des programmes ou le fait que les
crittres d’acceptation empéchent les femmes et les couples qui n’y auraient probablement pas satisfait
de présenter une demande;

les programmes d’insémination artificielle utilisaient des critéres non médicaux pour refuser des
patientes. Une capacité parentale douteuse ainsi que le fait d’étre lesbienne ou de ne pas avoir de
partenaire étaient des critéres d’exclusion possible ou probable appliqués par plus de la moitié des
établissements;

1a plupart des femmes qui voulaient recevoir un traitement d’insémination artificielle étaient mariées
ou membres de couples hétérosexuels non mariés. Un trés petit nombre n’avaient pas de partenaires
(célibataires, lesbiennes). La plupart de ces demitres avaient plutft tendance a rechercher des
programmes offerts ailleurs que dans les hépitaux universitaires. Cela pourrait étre attribuable A une
absence de demande, ou 2 la conviction bien fondée qu’elles seraient rejetées.

Méthodes de traitement

Les protocoles et méthodes de traitement variaient considérablement, par exemple :

. trois des 11 médecins autonomes ont signalé avoir utilisé¢ du sperme frais pour 1’'insémination
artificielle (IA), contrevenant ainsi aux lignes directrices établies par la Société canadienne de
fertilité et d’andrologie, qui exige que le sperme soit cryopréservé’ sans étre utilisé durant au
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moins six mois, et de préférence 12 mois, afin de permettre de vérifier si le donneur était
porteur du HIV au moyen d'un second test au bout d’une certaine période;

«  trois établissements ne faisaient pas subir de nouveaux tests de dépistage aux donneurs de
sperme apres le don pour vérifier s’ils avaient donné du sperme pendant qu’ils incubaient le
HIV;

«  deux h6pitaux dont un hépital universitaire, ainsi qu’un médecin autonome mélangeaient du
sperme de donneur au sperme du partenaire de la patiente, méme si cela est contraire 2 la
pratique recommandée, en raison de la confusion qui en résulte quant aux origines biologiques
de I’enfant;

o le plus souvent, les cliniques déclaraient des taux de réussite pour I'insémination thérapeunque
par donneur (ITD), I’insémination par conjoint (IAC) et I'insémination intra-utérine (IAI)" sans
préciser sur quoi exactement ces taux étaient fondés, par exemple, le pourcentage de patientes
participant au programme ou le pourcentage de traitement entrepris. Lorsque la base €tait
précisée, le pourcentage de réussite typique pour I'ITD était de 50 pour 100 sur six cycles,
tandis que le taux le plus élevé était de 90 pour 100 (sans indication de la base utilisée). Dans
le cas de I'IAI, les pourcentages de grossesse rapportés variaient entre 7 et 20 pour 100 par
cycle de traitement;

« il y avait beaucoup de variation d’un programme 2 I’autre pour les formalités & remplir avant
de subir un traitement. Ainsi, plus de 1a moitié des établissements exigeaient systématiquement
un hystérosalpingogramme”; un tiers, une biopsie de I’endometre”; une clinique exigeait une
laparoscopie’. La question de savoir si ces méthodes effractives et potentiellement risquées sont
appropriées en début du traitement dépend des antécédents de la patiente et des traitements
qu’elle a subis antérieurement, précisions qui n’étaient pas établies dans cette étude;

e  I'IA et I'IAI étaient souvent pratiquées apres la prise d’inducteurs de 1’ovulation (certains
établissements alternant cycles de traitement et cycles de repos avec prise de médicaments), et
parfois pour les cas d’infertilité idiopathique plutSt que dans ceux ol elle est attribuable a un
probléme chez I’homme.

Résultats

On a enregistré dans les cliniques et les hopitaux 645 grossesses obtenues avec le sperme du mari
ou du sperme de donneur. On a dénombré 360 naissances vivantes, et 144 grossesses €taient en
cours en mars 1992. Les dix médecins autonomes qui ont fourni des données sur les résultats de
I'IA ont rapporté en tout 511 grossesses, qui ont entrainé 207 naissances vivantes. On n’a pas
obtenu de données sur les grossesses en cours;

les grossesses multiples rapportées par les établissements et les médecins autonomes pratiquant 1'TA
ont résulté en 11 accouchements donnant lieu 2 des naissances multiples en 1991. Le tiers environ
des programmes et des médecins n’ont pas fourni de statistiques sur leurs traitements d’IA ou de
FIV; ils n’ont pas non plus communiqué d’information sur les résultats des grossesses multiples.

hopitaux, cliniques et médecins autonomes ont tous signalé un taux de 3 pour 100 de naissances
vivantes résultant de grossesses multiples, comparativement a 2,1 pour 100 pour I’ensemble de la
population canadienne. La fréquence de jumeaux est plus élevée chez les femmes plus dgées, et les
femmes dont il est question ici appartenaient généralement 2 cette catégorie, ce qui peut expliquer
en partie cette différence. Une autre explication est que certaines femmes peuvent avoir regu des
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inducteurs de 1’ovulation.

Donneurs de sperme

Deux h6pitaux ne faisaient pas subir 2 leurs donneurs un second test au bout d’un certain temps pour
vérifier s’ils avaient donné du sperme pendant qu’ils incubaient le HIV, et quatre programmes n’ont
pas répondu 2 la question;

1a plupart des cliniques ne permettaient pas aux patientes de fournir leur propre donneur, mais les
cliniques qui le permettaient ne recevaient habituellement pas beaucoup de demandes 2 cet égard;

certaines banques acceptaient de mettre de c6té, sur demande, du sperme provenant du méme
donneur lorsqu’un couple prévoyait vouloir un second enfant;

environ le tiers des programmes se procuraient leur sperme congelé d’une banque de sperme intemne.
Le sperme acheté provenait de Repromed (Toronto), de 1'Université de Calgary ou du sud des
Etats-Unis;

le sperme provenait généralement d’étudiants, du personnel hospitalier et d’autres médecins. Une
clinique avait recours 2 des policiers et 2 des pompiers;

1a plupart des donneurs étaient payés moins de 75 $ par don; chaque don était réparti en plusieurs
contenants (paillettes), dont chacun pouvait servir 2 une insémination. Dans le tiers des programmes,
les receveuses payaient 125 $ ou davantage la paillette. Les possibilités de profit sont donc
considérables, méme en tenant compte des cofits des tests, de 1a congélation et du transport;

la plupart des cliniques ont dit aux chercheurs croire que le sperme acheté des banques avait été
rigoureusement vérifié; toutefois, les chercheurs ont appris qu’une banque au moins ne faisait pas
le dépistage indiqué par les cliniques qui achetaient du sperme d’elle;

les donneurs étaient évalués selon une vaste gamme de conditions et de caractéristiques. La plupart
des établissements s’informaient de leurs antécédents sexuels ainsi que des antécédents génétiques
de leur famille. Tous les hfpitaux universitaires, sauf un, effectuaient le dépistage des maladies
transmises sexuellement (MTS), mais seulement la moiti€ ou moins des établissements faisaient le
dépistage des MTS les moins courantes;

habituellement, le choix final du donneur était fait par le personnel de la clinique; dans un tiers
environ des programmes, le choix final du donneur était fait par le couple client, mais peu de couples
demandaient de pouvoir faire ce choix. La possibilité que les couples participent 2 1a décision était
plus faible dans les hépitaux universitaires;

ce sont les cliniques privées qui étaient les plus disposées 2 assortir les caractéristiques physiques
du donneur 2 celles du mari; il armrivait rarement qu’on cherche 2 apparier en fonction de
caractéristiques sociales comme le revenu, des aptitudes spéciales, I’intelligence ou la religion. Les
programmes situés en dehors des h6pitaux universitaires étaient davantage disposés 2 essayer
d’assortir le niveau d’instruction.
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Nombre d’inséminations et de grossesses par donneur

Le nombre d’inséminations et de grossesses autorisées par donneur variait énormément. Ainsi,

e le plus grand nombre de programmes d’IA (le tiers environ) ne limitaient pas le nombre
d’inséminations par donneur; trois limitaient ce nombre a2 moins de cinq par donneur, et quatre
acceptaient de cinq a neuf inséminations;

e sur 21 programmes, 14 (les deux tiers) dépassaient les lignes directrices, qui recommandent
généralement de ne pas dépasser 10 grossesses par donneur. Cette question aussi a donné lieu
a2 un taux €élevé de non-réponse;

e la plupart des établissements n’enregistraient pas le nombre de naissances attribuables 2 du
sperme de donneur;

. on était généralement treés fortement d’avis qu’il appartenait aux parents de décider s’il fallait
ou non parler 2 I’enfant de ses parents biologiques. Actuellement, 1a minorité des cliniques se
montrent disposées 2 parler de 1’existence d’un pére biologique différent du pere social. Un
établissement de Montréal encourage expressément les couples 2 renseigner 1’enfant sur ses
origines, et 2 lui dire que sa famille sera légerement différente des autres familles.

Collecte de données et tenue de dossiers

Les 40 établissements qui ont fourni des données sur les grossesses consécutives 2 une insémination
par donneur ont déclaré tenir des registres sur le nombre de grossesses par donneur; quatre ne
notaient pas le nombre de naissances vivantes; la moiti€é seulement notaient le nombre de femmes
inséminées par chaque donneur;

presque tous les établissements conservaient des renseignements sur les antécédents génétiques de
la famille; certains conservaient les résultats des tests de laboratoire et des examens des donneurs,
tandis que d’autres ne notaient pas ces renseignements importants. Ici encore, les chercheurs ont
constaté que les renseignements fournis par les cliniques concemant les pratiques des banques de
sperme pouvaient ne pas correspondre 2 la réalité;

la moiti€ des établissements et des médecins autonomes qui utilisaient du sperme de donneur ont
indiqué avoir I'intention de conserver les renseignements sur 1’identité des donneurs durant au moins
dix ans. Trois établissements conservaient ces renseignements durant moins de cinq ans, tandis que
six autres n’ont pas indiqué de durée. Deux ne conservaient aucun renseignement;

la moiti€é des programmes ont indiqué qu’ils seraient disposés 2 transmettre aux receveuses et 2 leurs
partenaires des renseignements concernant les donneurs mais ne permettant pas d’identifier ces
demiers; un plus petit nombre transmettraient des renseignements de ce genre a d’autres parties, par
exemple des chercheurs, le ministere de la Santé, 1’appareil judiciaire. Aucun établissement ne
transmettrait aux receveuses, a leurs conjoints ou 2 leurs enfants des renseignements permettant
d’identifier les donneurs. Quelques établissements ont indiqué étre préts A transmettre ces
renseignements en réponse a une demande des tribunaux;

le tiers environ des programmes ont déclaré €tre disposés 2 informer les donneurs du nombre de
grossesses obtenues, du nombre d’enfants nés, ainsi que de la santé des enfants; aucun n’était
cependant prét 2 identifier 1a receveuse. Quelques établissements seulement étaient disposés a fournir
des renseignements sur la famille de la receveuse, mais ne permettant pas d’identifier celle-ci.
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Fécondation in vitro et techniques connexes

Généralités

En 1991, 15 établissements offraient la FIV et six le GIFT. Selon les rapports, deux établissements
offraient le ZIFT et des techniques connexes;

les établissements de FIV étaient fortement concentrés dans le centre du Canada. Le tiers des
cliniques, dont trois des quatre cliniques privées, étaient situées dans le sud de 1’Ontario. Hors du
Québec et de 1'Ontario, on ne trouvait que trois établissements de FIV : 3 Halifax, 2 Calgary et a
Vancouver. Pres de 70 pour 100 des patientes étaient traitées en Ontario (qui compte 37 pour 100
de la population du Canada);

ces totaux sont inférieurs 2 la réalité. Un hépital non universitaire n’a pas fourni de statistiques pour
la FIV;

le nombre de patientes traitées variait grandement d’un programme 2 1’autre, allant de 12 2
151 patientes. Le tiers des établissements regroupaient les deux tiers des patientes.

Profil des patientes

Le nombre de patientes participant A des programmes de FIV était estimé 2 environ 2 900. Parmi
celles-ci, 2 494 patientes avaient été dénombrées directement par les cliniques; les 377 autres
résultent d’une estimation effectuée 2 partir des chiffres fournis par les trois cliniques dont les
dossiers étaient tenus par cycles suivis. Ces données ont été obtenues en estimant que chaque
patiente suivait en moyenne trois cycles par année;

le tiers des programmes acceptaient des patientes comptant moins de trois ans d’infertilité inexpliqué.
Le quart exigeaient trois années ou davantage.

Méthodes de traitement

La moitié des programmes ne fixaient aucune limite préalable au nombre de cycles qu’une patiente
pouvait suivre; preés de 1a moitié limitaient 2 cinq le nombre de cycles;

la plupart des cliniques imposaient une période d’attente de deux 2 trois mois entre chaque cycle;
en dehors des hfpitaux universitaires, on était davantage porté 2 raccourcir les périodes d’attente;

plusieurs établissements traitaient 1’infertilité inexpliquée 2 1’aide de 1'inducteur d’ovulation Clomid®
(trois cycles dans une clinique; six dans une autre), puis avec le Pergonal®, médicament plus fort,
avant de recourir a la FIV ou 2 une technique connexe;

certains programmes de FIV avaient recours 2 des contraceptifs ou au Lupron® pour interrompre le
cycle hormonal de la femme; d’autres n’exergaient aucun contrle sur ce cycle, laissant le cycle
menstruel normal déclencher le cycle de traitement. Dans certaines cliniques, on pensait aussi que
le Lupron® entrainait la production d’un nombre plus élevé d’ovules, et qu'on obtenait par
conséquent des taux de fécondation et de grossesse plus élevés.
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Taux de succes

Pour la moiti€ des programmes de fertilité, un traitement réussi était défini comme un traitement qui
aboutissait a une grossesse. La naissance vivante comme critére venant loin derriére au second rang.
Les h6pitaux non universitaires et les cliniques privées étaient un peu plus portés que les h6pitaux
universitaires 3 mettre 1’accent sur la naissance vivante;

la méthode la plus couramment utilisée par les cliniques pour définir la grossesse était un test
chimique. Aucun programme de FIV ne définissait la grossesse en fonction du passage au second
trimestre ou au-dela;

les établissements utilisaient toutes sortes de méthodes pour indiquer 2 leurs patientes les chances
de succes du traitement. Certains donnaient un pourcentage de chances d’une grossesse ou d’une
naissance en précisant sur quoi ce pourcentage était fondé, tandis que d’autres se contentaient
d’indiquer un pourcentage sans préciser la base de calcul;

les taux de « succes » indiqués pour la FIV allaient de 10 2 20 pour 100 pour une naissance, et de
18 226 pour 100 pour une grossesse. Presque la moitié des cliniques fournissaient ces pourcentages
aux patientes sans préciser sur quoi ils étaient basés. Le plus souvent, on se fondait sur le nombre
de cycles pour prédire les chances de succes.

Utilisation de gameétes données

Treize programmes de FIV utilisaient pour certaines patientes du sperme de donneur; huit
programmes utilisaient pour certaines patientes des ovules ou des embryons de donneuse.

Réduction sélective’

Cinq programmes de FIV (dont trois offraient également la cryopréservation®) offraient la réduction
sélective sur recommandation du médecin traitant;

certains programmes ne recommandaient la réduction que pour des quadruplés, tandis que d’autres
accepteraient de réduire des triplés 2 des jumeaux. Dans I’ensemble, cependant, les programmes
indiquaient que la réduction était rarement nécessaire et ne se faisait pas facilement.

Congélation (cryopréservation)

En 1991, cinq cliniques de FIV offraient la cryopréservation;

les embryons étaient conservés de quatre mois 2 dix ans (ou jusqu'a ce que la donneuse atteigne
I’dge de 40 ans);

les couples avaient le choix de conserver les embryons pour une implantation ultérieure, de les faire
€liminer ou de les donner 2 un couple infertile ou 2 la recherche.

Résultats

On a rapporté 609 grossesses et 189 naissances comme consécutives 2 1'utilisation de la FIV et de
techniques connexes; en mars 1992, 240 grossesses étaient en cours.
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Collecte de données et tenue de dossiers

Toutes les cliniques de FIV qui ont répondu 2 cette question ont indiqué qu’elles gardaient des
dossiers leur permettant de classer le résultat du traitement suivi selon le diagnostic;

les deux tiers des cliniques notaient des renseignements sur la santé des enfants nés suite aux
traitements et le tiers environ seulement consignaient des données sur la santé de 1a mére durant une
période pouvant aller jusqu’a un an. Ces dossiers avaient tendance a étre sommaires plut6t que
détaillés;

deux des 16 cliniques de FIV avaient volontairement fourni des données au registre de FIV en 1991;
il n’existe pas encore de base complete de données statistiques sur les activités des cliniques
canadiennes de FIV.

Questions communes a I’IA, a la FIV et aux techniques connexes

Résultats

En 1991, les trois quarts des grossesses consécutives 2 un traitement ont abouti 3 une naissance
vivante ou 2 une grossesse qui se poursuivait en mars 1992, tandis que 19 pour 100 des grossesses
ont abouti 2 un avortement spontané, 2 pour 100 2 une grossesse ectopique, moins d'un pour cent
a un avortement thérapeutique, et moins d’un pour cent A une mortinaissance;

en ce qui conceme la FIV, le GIFT et le ZIFT, le taux d’avortements spontanés dans les h6pitaux
universitaires était de moitié celui des autres établissements. Le taux de naissances et de grossesses
en cours €tait également nettement plus €levé, ce qui pourrait étre attribuable a des criteres différents
d’acceptation des patientes ou a des différences dans le traitement offert.

Acces aux traitements

Certaines cliniques appliquaient des critéres non médicaux pour 1’accés aux traitements, et d’autres
non. Parmi les crittres non médicaux figuraient la capacité parentale douteuse (par exemple
lorsqu’on constatait que des enfants avaient été retirés du foyer, ou que le couple n’avait.pas une
bonne situation financiére en étant, par exemple, prestataire de la sécurité sociale), 1’'immaturité
psychologique (démontrée par la toxicomanie), 1’incapacité physique (par exemple, la paralysie
cérébrale grave ou la cécité des deux membres du couple);

certaines cliniques n’exigeaient pas que le couple soit marié, mais exigeaient qu’il y ait une relation
hétérosexuelle stable;

certaines cliniques appliquaient un critére d’4ge, et refusaient les femmes de plus de 40 ans.

Présélection du sexe

Un h6pital universitaire et deux médecins autonomes offraient des méthodes devant permettre de
choisir le sexe de I’enfant; 1’'h6pital utilisait une diete spéciale, tandis qu’un des médecins détenait
les droits d'utilisation au Canada d’une méthode américaine de préselection du sexe par
centrifugation du sperme;

8 COMMISSION ROYALE SUR LES NOUVELLES TECHNIQUES DE REPRODUCTION



presque toutes les cliniques ont déclaré recevoir des demandes de présélection du sexe. Certains
médecins ont indiqué qu’ils trouvaient inéthique d’accepter les demandes de présélection du sexe qui
ne soient pas justifiées médicalement, tandis que d’autres orientaient le client vers un médecin qui
offrait le service.

Listes d’attente

La période d’attente pour 1’évaluation initiale allait de quatre semaines ou moins dans moins de la
moitié des cliniques, 2 plus de 30 semaines dans environ un cinquieéme des cliniques, quatre de ces
derni2res étant situées a 1’extérieur du centre du Canada.

Counseling

Dans la plupart des programmes, le counseling servait 2 renseigner les patientes et 2 les aider 2 faire
face 2 leur situation. Le counseling était le plus souvent assuré par des médecins ou des infirmiéres;

les programmes qui avaient des spécialistes en counseling (travailleurs sociaux ou psychologues)
étaient davantage disposés 2 traiter des problémes de deuil et de culpabilité, ainsi que de 1’éventualité
d’un échec du traitement;

le tiers des cliniques ont déclaré avoir des groupes de soutien des patientes.

Formules de consentement

Il existait une grande variété de formules, portant sur 28 actes médicaux distincts. Certains
programmes exigeaient une formule de consentement détaillée pour chaque acte, tandis que, a 1’autre
extréme, un programme n’exigeait le consentement que pour le prélévement des ovules;

la majorité des formules nécessitaient au moins quelques années d’études post-secondaires pour étre
comprises. Plus de la moiti€ ont regu la cote « faible » pour I'intelligibilité, l1a disposition, le style
et I’attrait visuel.

Documents d’information destinés aux patientes

L’information fournie aux patientes dans les programmes de la FIV, de GIFT ou de ZIFT était
généralement complete et plus instructive que celle remise aux patientes des programmes d’IA;

la documentation remise par les hépitaux universitaires aux patientes des programmes de FIV, de
GIFT ou de ZIFT ne faisait pas grand cas d’aspects qui pourraient étre considérés essentiels pour une
participation informée, comme la préparation, la postcure et 1a période de rétablissement; les aspects
psychosociaux n’étaient couverts que pour les cas des transferts d’embryons et les médicaments;

dans tous les établissements, 1’aspect dont on traitait le plus souvent concemant les médicaments
nécessaires pour la FIV, le GIFT ou le ZIFT était leur co(t; les risques physiques mineurs étaient
également abordés assez souvent;

les risques de naissances multiples attribuables 2 la prise du Perganol® étaient couverts dans la
documentation remise par les cliniques privées et par les programmes d’IA des hOpitaux
universitaires; cependant, la chose n’était pas aussi courante pour les programmes de FIV, de GIFT
et de ZIFT des h6pitaux universitaires.
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Collecte de données et tenue de dossiers
»  Comme les données étaient recueillies d’une fagon incompléte et insatisfaisante et que les dossiers

étaient incomplets et mal tenus, 1a présente étude n’a pas permis d’obtenir de chiffre fiable sur le
nombre de naissances vivantes consécutives 2 une IA ou a une FIV.
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Glossaire

Terme

Définition

Biopsie de I’endométre

Prélévement, pour examen ultérieur au microscope, de cellules provenant de 1’endometre (paroi
interne de I'utérus). Cela peut se faire juste avant les régles afin d’évaluer la fonction
ovulatoire. Le prélévement se pratique sans anesthésie, a 1’aide d’un instrument inséré dans le
col utérin. Si les cellules s’avérent normales a ce stade du cycle menstruel, la production de
progestérone est considérée suffisante.

Cryopréservation

Préservation de tissus comme le sperme ou les embryons par congélation a des températures
extrémement basses dans de 1’azote liquide. Dans le cas de 1'insémination par donneur, par
exemple, le sperme peut étre congelé jusqu’a ce que le donneur puisse subir de nouveaux tests.

Fécondation in vitro

Technique utilisée pour la procréation assistée. On préléeve sur la femme des ovocytes
parvenus & maturité (ovules), habituellement aprés lui avoir administré un inducteur de
’ovulation (par exemple le Clomid® ou le Pergonal®) puis on féconde les ovocytes en
laboratoire avec du sperme. Aprés fécondation et incubation, I’ovule est implanté dans
I'utérus; il peut également étre transféré a une autre femme.

Hystéro-
salpingogramme

Radiographie de 1’appareil reproducteur féminin aprés injection dans 1'utérus d’une substance
colorante qui se répand dans les trompes de Fallope. Cette substance étant opaque aux rayons
X, on peut voir les contours de la cavité utérine et le degré d’ouverture des trompes de
Fallope.

Insémination artificielle

L’introduction de sperme dans le vagin de la femme & des fins de conception. L’insémination
se fait la veille ou le jour méme de 1’ovulation (expulsion de 1'ovule) afin de maximiser les
chances de conception. L'insémination intravaginale est simple techniquement et peut étre
effectuée sans aide médicale (ce qui est parfois appelé auto-insémination). L’insémination peut
se faire a l'aide du sperme provenant du partenaire (insémination artificielle par
conjoint — IAC) ou d’un donneur (insémination par donneur — ID). Dans P’insémination
intra-utérine, le sperme est déposé directement dans 1'utérus. Un grand nombre de cliniques
et de programmes utilisent les termes d’insémination thérapeutique par donneur (ITD) ou
d’insémination par donneur (ID).

Réduction sélective

Dans le cas d’une grossesse multiple, destruction sous échographie d'un ou de plusieurs des
feetus se développant dans 1'utérus afin de donner aux autres une meilleure chance de survie et
de réduire la morbidité matemelle. ’

Transfert tratubaire de
gametes (GIFT)

Technique de procréation assistée consistant a prélever des ovocytes parvenus a maturité de
I’ovaire d'une femme, par laparoscopie ou a 1’aide d’un cathéter guidé par échographie. Ces
ovocytes sont ensuite transférés dans les trompes de Fallope avec du sperme par laparoscopie.
Comme la fécondation se produit in vivo (dans le corps), cette intervention nécessite moins de
moyens techniques. Elle ne peut cependant étre pratiquée sur les femmes qui composent le
plus important groupe de candidates a la FIV, soit celles qui souffrent d’'une maladie des
trompes de Fallope. Cette technique est utilisée dans les cas d’infertilité masculine, d'infertilité
d’origine inconnue, d’endométriose, de difficulté d’ovulation ou d’incompatibilité entre le
sperme et la glaire cervicale.

Transfert tubaire de
zygotes (ZIFT)

Technique de procréation assistée consistant & transférer dans une trompe de Fallope, sous
échographie, un zygote obtenu par fécondation in vitro, habituellement a 1’aide d'un cathéter et
en passant par l'utérus. Cette technique est également appelée « transfert tubaire au stade
pronucléaire (PROST) » et « transfert tubaire au stade embryonnaire (TEST) ».

COMMISSION ROYALE SUR LES NOUVELLES TECHNIQUES DE REPRODUCTION 11



Figure 1. Répartition régionale des cliniques d’infertilité en 1991

H - Hopital avec FIV et IA
h - Hopital avec IA ou FIV
P - Clinique privée, avec généralement FIV et IA
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Tableau B. Classification des programmes canadiens de traitement de I’infertilité selon
Iactivité et 1’établissement en 1991

Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAL ITD
Autres Autres
hdpitaux et hopitaux et
Ensemble des Hoépitaux cliniques Hopitaux cliniques
programmes universitaires privées universitaires privées
Ensemble des programmes (27 endroits) 41 11 6 19 5
Grace Hospital, Halifax 2 . D
Centre hosp. Univ. Laval, Québec 2 . .
Hopital St-Sacrement, Québec 1 .
Hépital St-Frangois d’Assise, Québec 1 .
Hépital de Chicoutimi 2 . .
Centre hosp. Univ. Sherbrooke 1 .
Hépital St-Luc, Montréal 2 . .
Hopital général de Montréal ) 1 .
Royal Victoria Hospital, Montréal 1 .
Hopital Sacré-Coeur, Montréal 1 .
Inst. de médecine de la reproduction de
Montréal 2 . .
Hépital Civic d’'Ottawa 2 . .
Hépital général d’Onawa 1 .
Toronto Hospital, General Division 2 . .
St. Michael’s Hospital, Toronto 1 .
Toronto Fertility Sterility Institute 2 . .
C.ARE. Centre, Mississauga 2 . .
LIFE, Toronto East General Hosp. 2 . .
IVF Canada, Scarborough 1 .
Markham-Stouffville Hospital 2 . .
Chedoke-McMaster Hosp., Hamilton 2 . .
University Hospital, London 2 . .
Centre des sciences de la santé, Winnipeg 1 .
Royal University Hosp., Saskatoon 1 .
Foothills Hospital, Calgary 2 . .
Health Sciences Centre, Edmonton 1 .
University Hospital, Vancouver 1 .
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Tableau D. Naissances vivantes multiples signalées en 1991

Pourcentage

Nombre total Nombre d’accouchements
Genre de programme d’accouchements d’accouchements par rapport aux
et nombre donnant lieu a2 des donnant lieu & des accouchements a
de cas rapportés naissances vivantes naissances multiples naissances vivantes
Fécondation in vitro (11/16) 171 39 23
Insémination artificielle 141 4 3
(11/18 hépitaux
universitaires)
Insémination artificielle (7/11
de médecins autonomes) 207 7 3

Tableau E. Intelligibilité des formulaires de consentement : répartition des notes

Critéres d’intelligibilité SMOG
Organi-  Attrait Illustra- Qualité Niveau de
Note Style sation visuel tions globale scolarité Fréquence
Excellent 1 . 0 0 0 0 12 1
Bon 1 2 2 0 2 14 6
Passable 4 5 4 0 5 15 2
Médiocre - 10 9 10 0 9 16 2
Sans objet 0 0 0 16 0 17 1
Total 16 16 16 16 16 18+ 4
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'll‘;;)lleau 1. Traitements de ’infertilité offerts dans les divers établissements canadiens,

Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAL ITD
Autres Autres
Tous Hopitaux hopitaux et Hopitaux hopitaux et
établis- univer- cliniques univer- cliniques
sements sitaires privées sitaires privées

Questions : FIV1,1A 1 (49) (11) Q) (18) (15)
IAC/IAI — sperme du conjoint ou
du partenaire 31 5.0. s.0. 16 15
ITD/IAI — sperme de donneur 28 s.0. s.0. 16 12
FIV — transfert d’embryon 15 10 5 s.0. 5.0.
FIV avec sperme de donmeur 13 8 5 s.0. 5.0.
FIV avec ovule ou embryon de
donneuse 8 3 5 5.0. 5.0.
Insémination par donneur —
donneur connu 7 5.0 5.0. 0 7
GIFT 6 3 3 s.0. 5.0.
Réduction sélective d’embryons 5 2 5.0. 5.0
Cryopréservation d’embryons 5 2 5.0. 5.0
IAD/IAC — Mélange de sperme
de donneur et du conjoint 3 s.0. s.0. 1 2
Insémination par donneur —
sperme frais 3 5.0. 5.0. 0
Présélection du sexe de la 3 0 0 1 2
progéniture
ZIFT 2 1 1 5.0. 5.0
Diagnostic génétique d’embryons 2 2 0 5.0 5.0
Insémination intratubaire 1 5.0. 5.0. 0 1
Substitution — FIV ou IA 1 0 1
Insémination péritonéale 0 5.0. s.0.
IAC = Insémination artificielle par le conjoint

IAD = Insémination artificielle avec sperme de donneur
IAI = Insémination artificielle intra-utérine

ITD = Insémination thérapeutique par donneur

s.0. = sans objet
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Tableau 2. Nombre de patientes et de cycles de traitement de I’infertilité par
programme, 1991°

F1V, GIFT, ZIFT IAC, 1AL ITD
Questions : FIV 15, 1A 31 Patientes Cycles Patientes Cycles
Grace Hospital, Halifax 60 156
Centre hospitalier Univ. Laval 41 n.é.
Hoépital St-Sacrement, Québec s.0. 54
Hépital St-Frangois d’Assise, Québec s.o. T
Hépital de Chicoutimi . 18 389
Centre hospitalier Univ. Sherbrooke s.0. 80
Hépital St-Luc, Montréal 123 né.
Hoépital général de Montréal 12 s.0.
Royal Victoria Hospital, Montréal s.0. 970
Hoépital Sacré-Ceeur, Montréal s.0. 15
Inst. méd. reproduction, Montréal 154 . né.
Hoépital Civic d'Ottawa 321 336
Hoépital général d’Ottawa s.0. 82
Toronto Hospital, General Division 515 392
St. Michael’s Hospital, Toronto $.0. n.é.
Toronto Fertility Sterility Institute 7" n.é.
C.AR.E. Centre, Mississauga 18 261
LIFE, Toronto East General Hosp. 284 205
FIV Canada, Scarborough 379 s.0.
Markham-Stouffville Hospital n.é.
Chedoke-McMaster Hosp., Hamilton 346 222
University Hospital, London 724 225
Centre des sciences de la santé, Winnipeg s.0. 163
Royal University Hosp., Saskatoon s.0. 64
Foothills Hospital, Calgary 205 n.é.
Health Sciences Centre, Edmonton s.0. 1807
University Hospital, Vancouver 328 s.0.
Tous les programmes 24% 1131 2922 2982

*  Ninclut pas les données touchant les médecins autonomes.
®  Les données de 1991 n’éaient pas disponibles. Ces chiffres sont basés sur les données de 1990.

3.0 : sans objet (la clinique ou 1’hépital n'offre pas ce service)
n.€. : non &abli
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Tableau 3. Objectifs des programmes de traitement de ’infertilité, 1991

Total F1V, GIFT, ZIFT IAC, IAL ITD
Autres Autres
Tous Hopitaux  hopitaux et Hopitaux hdpitaux et
établis- univer- cliniques univer- cliniques
sements sitaires privées sitaires privées
Questions : FIV 5,]JA 7 (49) (11) Q)] (18) (15)
Offrir le traitement requis 22 3 3 9 7
Obtenir une grossesse ou une :
naissance 20 6 2 6 6
Aider les couples a solutionner
leur probléme 14 2 2 7 3
Formation 7 1 0 5 1
Recherche 6 1 0 3 2
Offrir la demiére technique
disponible 3 1 1 1 0
Influer sur le sexe des enfants 1 0 0 0 1
Non éabli 4 1 0 2 1

Note : Nous acceptions des réponses multiples & cette question ouverte.

Tableau 4. Critéres de réussite de divers traitements de ’infertilité, 1991
Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAL ITD
Autres Autres
Tous Hopitaux  hopitaux et Hopitaux hdpitaux et
établis- univer- cliniques univer- cliniques
sements sitaires privées sitaires privées
Questions : FIV 7, 1A 9 (49) (11) Q) (18) (15
Grossesse (voir tableau 5) 24 7 1 8 8
Naissance vivante 18 3 3 6 6
Correction d’un probléme
physique 3 0 0 2 1
Acceptation psychologique de
I'infertilité 3 1 0 2 0
Prélévement et insémination 1 1 0 .0 s.0.
Transfert d’un embryon 1 0 1 s.0. s.0.
Critére défini par le couple 1 0 1 0
Autre 1 0 0 0 1
Non éabli 4 0 0 2 2
Note : Nous acceptions des réponses multiples a cette question ouverte.
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Tableau 8. Grossesses et résultats des traitements, 1991

Total FIV, GIFT, ZIFT ITD IAC
Autres Autres Autres
Hopitaux hopitaux et Hopitaux hdpitaux et Hopitaux hopitaux et
Tous univer-  cliniques univer-  cliniques univer-  cliniques
établis- sitaires privées sitaires privées sitaires privées
Questions : FIV 15, IA 31 sements (11) ® (16) (14) (16) 15)
Total des grossesses 1254 440 169 208 191 103 143
(%) (100) (100) (100) (100) (100) (100) (100)
Naissances vivantes 549 142 47 108 119 47 86
(%) (44) (32) (28) (52) (62) (46) (60)
Grossesses en cours 384 185 55 46 44 28 26
(%) (31) 42) (33) (22) (23) 27 (18)
Avortements spontanés 243 81 58 34 26 20 24
(%) (19) (18) (34) (16) (14) (19) an
Grossesses extra-utérine 30 19 5 0 1 2 3
(%) ) ) 3 ) (<1) @) @
Avortements thérapeutiques 6 1 2 1 0 2 0
(%) (<1) (<1) 1)) (<1) © @ ©)
Mortinaissances 5 1 2 2 0 0 0
(%) (<1) (1) ) ) ©) © ©)
Résultats inconnus 37 11 0 17 1 4 4
(%) 3 3 ©) ® (¢)) @ 3
Non &abli (nombre de centres) 2 1 4 1 4 1

Note : Les données relatives aux médecins autonomes ne figurent pas dans ce tableau.
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Tableau 16. Raisons’ non médicales de refuser une patiente, 1991

Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAL ITD
Tous Hopitaux Autres hépitaux Hopitaux Autres hopitaux
établis- univer- et cliniques univer- et cliniques

Questions : sements sitaires privées sitaires privées
FIV 9, 1A 14 (49) (11) Q) (18) (15)
Capacité discutable a
devenir parents 34 8 3 13 10
Manque de maturité
psychologique 31 5 3 13 10
Age de la femme > 40 31 7 3 9 12
Célibataire sans partenaire 30 7 3 9 11
Homosexuelle (lesbienne) 28 7 2 9 10
Intelligence sous la
moyenne 19 2 1 7 9
Handicap physique 18 3 2 5 8
Age de la femme < 18 16 4 1 7 4
Autres enfants vivants 8 2 1 0 5
Faibles revenus 7 1 0 1 5
Célibataire avec
partenaire 7 0 0 1 6
Province de résidence 6 1 1 1 3
Pays de résidence 6 1 1 1 3
Autres 4 2 1 1 0
Non établi 1 1 0 0 0

Raisons « possibles » et « probables » de refus.
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Tableau 19. Nombre maximum de cycles permis durant un traitement de ’infertilité,
1991
FIV IAC ITD
Hépitaux  Autres hépitaux Hdépitaux  Autres hdpitaux Hépitaux Autres hdpitaux
univer- et cliniques univer- et cliniques univer- et cliniques
Questions : sitaires privées sitaires privées sitaires privées
FIV4,]1A 15 (¢8)) ©) (16) 15) (16) (14)
< 5 cycles’ 5 2 1 1 2 1
6 cycles 1 0 5 5 2 4
> 10 cycles 0 0 4 5 8 5
Dlimité 5 3 3 1 3 2
Non éabli 0 0 3 3 1 2
*  Le cycle peut se définir de fagon différente; voir le tableau 20.
Note : Lorsqu'une plage de variation était indiquée, nous avons noté la limite supérieure.
Tableau 20. Définitions des cycles de FIV et de GIFT, 1991
FIV GIFT
Hoépitaux Autres hOpitaux Hopitaux  Autres hépitaux
univer- et cliniques univer- et cliniques
sitaires privées sitaires privées
Question : FIV 7 (11) (5) (11) (5)
Transfert d’embryons ou de
gamétes 3 2 2 2
Début du cycle 4 2
Prélévement et insémination 2 0
Non établi 1 1 1 1
Sans objet 1 0 8 2
Note : Nous acceptions des réponses multiples a cette question ouverte.
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Tableau 25. Sources de sperme utilisées dans les programmes d’ITD, 1991

Autres hopitaux

Tous Hopitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Questions : IA 24, 25, 21 33) (18) (15)
Sperme congelé (banque de sperme)
Interne 11 9 2
Repromed (Toronto) 6 4 2
Calgary 5 4 1
Xytex (Etats-Unis) 2 2 0
Autres sources (canadiennes) 2 1 1
Autres sources (américaines) 2 0 2
Autres 4 1 3
Sans objet 5 2 3
Non établi 1 0 1
Sperme frais
Parents ou amis de la patiente 2 0 2
Etudiants en médecine 1 0 1
Etudiants diplomés 1 0 1
Employés de 1’hdpital 1 0 1
Autres médecins 1 0 1
Autres 3 0 3
Sans objet 29 18 11
Non établi 0 0 0

Note : Nous acceptions des réponses multiples 2 la question ouverte sur les origines du sperme
congelé ainsi qu’a la question fermée sur les sources de sperme frais.
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Tableau 29. Répétition du test du HIV chez les donneurs de sperme (ITD), 1991

Autres hopitaux

Tous Hopitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Questions : IA 28 - 30 (33) (18) 15)
< 3 mois 3 2 1
Tous les 3 mois 12 9 3
Tous les 6 mois 7 3 4
Pas de nouveaux tests 2 0 2
Non établi 4 1 3
Sans objet 5 3 2
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Tableau 31. Caractéristiques dont les cliniques sont disposées a tenir compte pour
apparier donneur et parents sociaux (ITD), 1991

Tous Hopitaux Autres hopitaux et
établissements universitaires cliniques privées

Question : IA 26 33) (18) (15)
Taille 25 15 10
Couleur des yeux 25 15 10
Race 25 13 12
Poids 23 13 10
Teint - 13 9
Origine ethnique ou nationale 22 14

Type morphologique 21 10 11
Texture des cheveux 19 8 11
Religion 12 6 6
Niveau d’instruction 12 3 9
Passe-temps ou centres d’intérét 8 3 5
Compétences particuli¢res 7 2 5
QL 6 1 5
Age 5 1 4
Revenu 4 1 3
Autres 10 8 2
Sans objet 4 2 2
Non établi 1 1
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Tableau 32. Nombre maximum d’inséminations et de grossesses permises par
donneur (IAC, IAI, ITD), 1991
Tous Hopitaux Autres hopitaux et
établissements universitaires  cliniques privées

Question : IA 15 (33) (18) (15)
Inséminations

<5 3 2 1

59 4 3 1

10-14 3 1 2

Illimité 11 6 5

Sans objet 3 2 1

Non établi 9 4 5
Grossesses

<5 4 0 4

59 9 8 1

10-14 4 3 1

15-30 6 2 4

Illimité 3 0 3

Sans objet 3 2 1

Non établi 4 3 1
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Tableau 36. Divulgation d’informations sur les donneurs de sperme (ITD), 1991
Autres hépitaux
Tous Hopitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : IA 18 33) (18) 15)
Divulguerait le dossier du donneur sans
permettre de I’identifier
a la receveuse 16 8 8
au partenaire de la receveuse 15 8 7
sur ordre de la Cour 8 4 4
a la progéniture 7 3 4
au ministere de la Santé 5 4 1
2 la recherche scientifique 5 3 2
a une compagnie d’assurances 1 0 1
sans objet 3 2 1
non établi 3 1 2
Divulguerait le dossier du donneur
permettant de I’identifier
a la receveuse 0 0
au partenaire de la receveuse 0 0
sur ordre de la Cour 4 3
a la progéniture 0 0 0
au ministre de la Santé 1 1 0
2 la recherche scientifique 1 1 0
a une compagnie d’assurances v 1 1 0
sans objet 3 2 1
non établi 3 1 2
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Tableau 40. Participation au registre de FIV

F1V, GIFT, ZIFT

Autres hopitaux

Tous Hopitaux et cliniques
établissements  universitaires privées

Question : FIV 12 (16) (11) (O
Ont fourni des données

pour 1992 4 2 2

pour 1991 _ 2 1

pour les années précédentes 2 2 0
N’ont pas fourni de données

attendent une modernisation du

logiciel 2 2 0

attendent des subventions 3 2 1

autres raisons 1 0 1

sans objet 2 2 0

Tableau 42. Objectifs du counseling dans les programmes de traitements de I’infertilité,
1991

FIV IAC ITD
Autres Autres
Hopitaux  hdpitaux et Hopitaux  Autres hdpitaux Hopitaux hépitaux et
univer- cliniques univer- et cliniques univer- cliniques

Questions : FIV 19, sitaires privées sitaires privées sitaires privées
IA 35 1 ) (16) 15) (16) 149)
Aider a faire face au stress
du traitement 10 5 10 3 15 6
Apporter des informations 9 2 9 8 10 8
Sélection des patientes 3 4 7 7 2 4
Counseling non offert 1 0 2 0 0 0
Sans objet 3 0 0 0 2 1
Non éabli 9 0 2 5 0 2

Note : Nous acceptions des réponses multiples & cette question ouverte.
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Tableau 51. Formulaires de consentement utilisés dans les programmes de
traitement de P’infertilité, 1991

FIV, GIFT, ZIFT  IAC, IAD, IAI

Hdpitaux Hépitaux Cliniques privées
Total universitaires universitaires et autres hopitaux’
Action (39 (¢8)) (18) (O]
Tests diagnostiques 12 6 3 3
Acces aux dossiers 7 1 2 4
ITD — donneur 11 1 7 3
ITD — conjointe du donneur 7 1 6 0
ITD — receveuse 17 0 12 5
ITD — partenaire de la receveuse 14 0 9 5
IAI/IAC 4 0 3 1
Ovulation par stimulation 4 0 3 1
Usage d’autres médicaments 1 1 0 0
Banque de sperme 4 1 2 1
Elimination de sperme ' 2 0 2 0
Test du HIV 4 0 1 3
FIVETE 14 9 s.0. 5
GIFT 2 2 s.0. 0
ZIFT 1 1 s.0. 0
Prélévement d’ovocytes 4 4 s.0. 0
Analyse d’embryons 3 2 s.0. 1
Transfert d’embryons 1 0 s.0. 1
Don d'ovules 7 2 s.0. 5
Don d’'ovules — partenaire 1 0 8.0. 1
Don d’embryons 6 2 s.0. 4
Elimination d'embryons 9 6 s.0. 3
Réception d’ovule de donneuse 6 2 s.0. 4
Réduction sélective 1 1 s.0. 0
Cryopréservation d’embryons 9 5 s.0. 4
Dégel ou transfert d’embryons 6 4 s.0. 2
Nouvelle insémination d’ovules 1 0 s.0. 1
Recherche 6 5 1 0

Ce tableau ne comprend pas les données relatives aux médecins autonomes.
s.0. = sans objet

Note : Les écarts observés entre le nombre de cliniques qui utilisent des formulaires de consentement pour des interventions
précises et le nombre de celles qui offrent le traitement (tableau 1) pourraient étre dus  un oubli de remettre aux enquéteurs
tous les formulaires, & I'utilisation d'un formulaire universel, ou i I'existence d’un formulaire pour un traitement qui n'existe
qu'a 1’état de projet.
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Royal Commission on

Commission royale sur les
New Reproductive Technologies

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 progres actuels et prévisibles de la
science et de la médecine en matiere 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
fertilit¢ des femmes;

b) des causes, du traitement et de la prévention de I’infertilité chez les hommes et
les femmes;

c) de la réversibilité 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 a une mere porteuse,
I’intervention de la justice durant la grossesse et a la naissance, et la "propriété"
de I’ovule, du sperme, de ’embryon et du tissu foetal;

e) du statut et des droits des personnes qui recourent ou contribuent aux services de
reproduction, entre autres, 1’accés aux diverses méthodes, les "droits" a la
condition de parent, le consentement en toute connaissance de cause, le statut des
donneurs de gameétes et la confidentialité, ainsi que de 1’incidence de ces services
sur tous les intéressés, notamment sur les enfants; et

f) des ramifications €économiques de ces techniques, par exemple, l’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 I’infertilité.

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

Commission royale sur les
New Reproductive Technologies

nouvelles techniques de reproduction

NOTICES BIOGRAPHIQUES SUR LES COMMISSAIRES

Le D’ Patricia A. Baird, a été nommeée par le Premier ministre a la présidence de 1a 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 I’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 auprés des services d’adoption du ministere 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 cinquieéme
congres international sur la bioéthique & 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 & Victoria (Colombie-Britannique) en 1991.

Le docteur Baird a siégé 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 été reconnues
par la faculté de Médecine de la University of British Columbia, qui lui confere 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, a Londres. Elle a enseigné a
plusieurs universités. canadiennes, dont la University of <ns1:XMLFault xmlns:ns1="http://cxf.apache.org/bindings/xformat"><ns1:faultstring xmlns:ns1="http://cxf.apache.org/bindings/xformat">java.lang.OutOfMemoryError: Java heap space</ns1:faultstring></ns1:XMLFault>