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Technologies

The Royal Commission on New Reproductive
Technologies was given an extremely broad and
challenging mandate when it was established in October
1989. As a Royal Commission, our task is to help
Canadians understand and deal with the implications of
new and powerful technologies related to human
reproduction. There is a strong sense on the part of
many Canadians that there is a gap, an unacceptably
large gap, between the rapid pace of technological
development — what is going on in laboratories, hospital
clinics, and physicians' offices — and the policy
development needed to guide appropriate use of these
technologies.

The Royal Commission on New Reproductive
Technologies has been put down squarely in this gap,
with the task of helping to close it. The Commission has
undertaken a comprehensive, multi-disciplinary
Research and Evaluation Program to provide rigorous,
credible, and timely data about and critical analysis of
the issues surrounding new reproductive technologies.

The following overview of the Research and Evaluation
Program is designed to encourage a wider
understanding of the Commission's research priorities
by those interested in one or more aspects of our
mandate. Research and academic communities will
benefit from a description of the content and scope of
the Research Program. Other communities, such as
women's groups, organizations representing people with
disabilities, consumer advocates, community health
associations, and peer support groups for people using
the technologies, will also find the information useful.
We hope this brochure will increase understanding of
the Commission's work.

The mandate of the Royal Commission is extraordinarily
broad: to inquire into, evaluate and make recommenda-
tions about new reproductive technologies in terms of
their social, legal, ethical, economic, research and




health implications for women, men and children and for
society as a whole. Following the guidelines of this
mandate, the Research and Evaluation Program is
studying approaches to reproductive health and well-
being, current and potential procedures and techniques,
and their historical origins.

The Research and Evaluation Program is integral to the
Commission's work plan, as is the extensive
Consultations Program. Both are informed by the
diversity of experiences and views brought to their task
by the nine Commissioners. Understanding the complex
range of issues surrounding new reproductive
technologies requires both comprehensive research and
a full and sensitive appreciation of Canadians' views on
and experiences with these technologies.

While each program has distinct objectives and
activities, it should be noted that they are integrated.
What the Commission has heard from Canadians
through various consultative mechanisms has informed
specific research and evaluation projects. Conversely,
research findings have suggested specific questions to
be addressed through the consultations process.

The reasons for integrating research and evaluation
findings with the results of consultations are two-fold: to
produce a global understanding of new reproductive
technologies and their place in Canadian society, and to
facilitate an informed environment in which to make
policy. This brochure provides an overview of how the
Commission's Research and Evaluation Program is
approaching this complex task, in which data and insight
from many disciplines must be brought together.

The Commission is confident that much of the research
it undertakes, in the numerous disciplines relevant to its
mandate, will act as a catalyst in those disciplines,
sparking additional research in the coming years. This
research will also help to inform the various sectors of
Canadian society involved in new reproductive
technologies.



The Commission hopes that the work of the Research
and Evaluation Program will assist in developing
linkages among, for example, researchers involved in
reproductive health issues and in evaluating the
technologies, practitioners providing reproductive health
services, women and men concerned about their
reproductive health, and both the medical and non-
medical academic communities. Awareness of the
technologies among the general public and more
informed debate will be enhanced by the wide
dissemination of reliable information arising from our
research. To this end, as they become available,
findings from the Research and Evaluation Program will
be provided to all those who are interested.

Iq’vﬁ')u& gcu.i‘g .

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




introduction

The appointment of the Royal Commission on New
Reproductive Technologies by the federal government
in October 1989 coincided with the end of a decade that
witnessed rapid developments in medical science and
technology.

Procedures such as in vitro fertilization, pre-natal
diagnosis, and genetic testing using DNA are no longer
theoretical, but have become incorporated into medical
practice. The new technologies are extending scientific
involvement in reproduction into uncharted biological,
ethical, social, and legal domains, posing difficult
challenges and choices for Canadians.

Society, like technology, is not static. During the past
decade, people in Canada have become increasingly
concerned about and critical of the role of science in
their lives. They are more aware of the limits of
technology in solving many of society's problems and
less ready to accept unquestioningly the judgments of
scientific and medical authorities.

In particular, Canadians are demanding access to more
information, in a form they can understand, so they can
make their own informed choices. They want more
autonomy in decision-making and greater involvement in
their personal health and medical care. They want to be
partners with their physicians in making decisions about
their health and choosing treatments, including those
involving new reproductive technologies. Women want
input at the policy level, where decisions are made
regarding which reproductive technologies will be
researched, developed, and offered — or curtailed - as
medical treatment. They believe that such decisions
should not be made without their participation.



The key health-care and legal institutions that mediate
between technologies and individuals are also in flux,
reflecting the changing nature of technology and society.
The health-care system is under scrutiny as policy-
makers grapple with high costs, increasing demands for
a wide range of medical services, consumers' insistence
on more and better informed choices, and public debate
about whether expenditures on high technology produce
the best health outcomes.

In addition, the Canadian Charter of Rights and
Freedoms has affected the legal, political, and medical
systems. Policy-makers, lawyers, judges, and health-
care professionals involved in reproductive health must
ensure that the provision of reproductive health services
does not violate Charter rights, and that it upholds the
principles of the Canada Health Act: health-care that is
universal, accessible, comprehensive, and portable.

The rapid pace of technological development, changes
in the way Canadians view their health-care system, and
problems faced by the social institutions that must deal
with the new technologies are raising complex and
difficult issues. What are the implications of the new
reproductive technologies? How will they affect
Canadian society? Do they have a place in our society?
If they do, who does or should have access to them?
Who should pay? Should the technologies be
controlled? What are the risks and benefits of
procedures? Should a moratorium be placed on the
development and use of some of the technologies?




Why a Research and
Evaluation Program

Canadians have many questions — about what has
already happened and why, what is happening now, and
what might happen — questions that can be addressed
only through a broadly based and comprehensive
program of research and evaluation. Given the
numerous gaps in our knowledge and the conflicting
interpretations to be clarified, the overriding objective of
the Research and Evaluation Program is to ensure that
the observations and recommendations made by the
Commission in its final report will benefit from and be
informed by the most rigorous available research.

In many of the areas covered by the Commission's
mandate, reliable data are simply not available. For
instance, we don't know how extensive infertility is in
Canada today or whether it is increasing. We don't
know how effective infertility prevention programs have
been. Where data are available, the findings are
incomplete, contradictory, or in need of comparative
analysis to evaluate their real significance.

One part of the research challenge is to learn more
about current practices. It is clear that more needs to be
known about how services are being provided in
hospitals and clinics now. To place this information in
context, more information will be needed about origins —
how the services came to be offered in the ways they
are. Equally important, we need a better understanding
of the short- and long-term effects of the technologies on
health and well-being, and of the directions in which the
technologies themselves are moving.



Another part of the research challenge is to reach a
better understanding of the implications of new
reproductive technologies for society. Many of the
technologies, if they were to be used widely, could
change social perceptions as they challenge basic
assumptions about human identity, parenthood, and
family relationships. The potential to freeze embryos for
implantation in a later generation and the ability of a
woman to gestate a fetus to which she has no genetic
connection are just two examples of how new
reproductive technologies could affect our social
structures. In short, the use of many of these
technologies will generate a wide range of difficult legal,
ethical, social, and economic issues for health-care
professionals, consumers — primarily women — and for
society as a whole.

At the most fundamental level, the very existence of
these powerful technologies raises broad public issues
and generates critical choices about the use of science
and technology. It raises questions about the
relationship between science and technology and
society. To make intelligent decisions and choices,
society requires information and analysis about the
capabilities and limitations of these technologies.
Assembling this information and conducting this analysis
are among the tasks the Royal Commission has set for
its Research and Evaluation Program.




Key Features of the
Research Program

Reflecting the breadth of the Commission's mandate,
the Research and Evaluation Program is taking a
broadly based, multi-disciplinary approach to a wide
range of issues and concerns. Specialists in academic
disciplines ranging from medicine to law, history, ethics,
sociology, and philosophy are examining the new
reproductive technologies through a variety of methods;
their knowledge and insights will be an integral part of
the work of the Commission. While focusing primarily on
research and practices in Canada, the Commission will
also study what is happening in other developed
countries and will explore the implications of new
reproductive technologies for the developing world.

The Commission is in contact with various research
communities across the country to solicit advice and to
commission research projects. Guidelines have been
developed to ensure the quality, integrity, credibility and
timeliness of each research project. Research projects
are subject to rigorous internal and external review
processes, first at the design stage and later at the
report stage. A key feature of the research process
involves peer review for content and methodology.
Researchers using human subjects will be required to
comply with appropriate ethical review standards. All
research contracts will conform with contract policies
and procedures specified by the federal government.

The Research and Evaluation Program comprises four
broad categories of projects: documentation; overviews;
new research; and evaluation.

In the documentation category, the Commission will
bring together data and research findings in the areas of
study identified in our mandate to establish baseline
information and data - "what is known" - as the
necessary foundation for further research.



Overviews will allow the Commission to organize the
data and findings collected through the documentation
process, to identify common themes, and to look for
trends in research on any given new reproductive
technology or related issue. This activity involves both
analysis and synthesis. Overviews will also assess
underlying assumptions or models, identify gaps in data
and anomalies in assumptions, and propose new
research designed to fill these gaps and illuminate new
conceptual approaches.

New research is being commissioned to explore new
concepts, collect needed Canadian data, and fill gaps in
knowledge. Research projects will use a wide range of
appropriate methods, including field surveys, interviews,
and other qualitative and quantitative techniques.

The Commission will critically assess and evaluate the
key findings emerging from the overviews and new
research. A number of qualitative and quantitative
analytic methods, such as meta-analysis, will be used to
forge a comprehensive and coherent evaluation of the
technologies, embracing the criteria contained in the
Commission's mandate — the social, legal, research,
health, and economic implications of new reproductive
technologies.




The Research Work
Plan

The Research and Evaluation Branch is commissioning
research in four areas of study. All work will be
conducted in an interactive and multi-disciplinary
manner and from a variety of perspectives. The four
areas of study are:

« Causes and Prevention of Infertility

+ Methods of Assisted Human
Reproduction

« Pre-natal Diagnosis and Genetics

« Embryo and Fetal Tissue Research

Many issues specified in the Commission's mandate cut
across two or more of these areas. Examples of these
types of issues include the medicalization of
reproduction, the training of health-care professionals
who provide reproductive health care, the concept of
informed choice versus informed consent, questions of
privacy and confidentiality, and judicial intervention in
gestation and birth. Work in each area will generate
information and data to ensure that the Commission is
able to give these issues the independent study they
merit.

The Commission is establishing contacts with members
of various research communities and benefiting from
their advice. The combined insight of the Commission
and external researchers enables the Research and
Evaluation Program to frame research questions and
commission appropriate studies to explore these
questions.

Causes and Prevention of
Infertility

Underlying the use of new reproductive technologies are
major questions about the infertility they seek to
alleviate or bypass. What causes infertility in men and
women? ls infertility increasing? To what extent is it
preventable?
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Other important questions arise from the way infertility is
defined. Is it solely a physiological condition? Is it the
inability to conceive? To carry a pregnancy to term? To
produce a healthy baby? What are the social
constructions that underlie our definitions of infertility?
Does society tend to value women on the basis of their
ability to have children and children on the basis of a
biological link to their parents? Are there ways other
than technology to deal with infertility? Is adoption a
viable option? Is not having children acceptable, to
individuals and to society? Are there other ways that
infertile individuals could nurture children?

Such questions are important because they affect how
we respond to infertility. There are three general
approaches to preventing infertility. To date, more
attention has been paid to secondary and tertiary
prevention — which involve medical intervention to
interrupt, minimize, or slow damage to the reproductive
system — as opposed to primary prevention, which aims
to reduce the likelihood of infertility in the first place by
controlling the causes. An important aspect of all
prevention strategies is a focus on identifying the
various causes of male and female infertility.

Research directions

A. Historical perspectives

We have long known about some causes of infertility.
For instance, industrial lead poisoning was
acknowledged as a reproductive hazard in 1860, while
sexually transmitted diseases were identified as a
potential cause of infertility in the late 19th century.
Today, these and many other factors are suspected of
causing infertility. Learning how and when causes of
infertility were identified, how they were perceived, and
what efforts were made to reduce or eliminate them will
give the Commission further insight into the current
situation. The Commission wil study how various groups
have focused attention on causes and prevention of
infertility, what definitions of infertility they have adopted
in doing so, the directions that have been taken by
governments, and the social impact of relevant
legislation.
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The Commission will also examine the issue of the
medicalization of women's reproductive health,
developing an historical overview of medical and social
attitudes toward women's reproductive abilities,
particularly in terms of infertility.

B. Current perspectives

One of the most difficult problems in assessing infertility
is that comprehensive data on the incidence and
prevalence of female and male infertility have not been
collected. The Commission may evaluate existing
databases to come to the best estimates of this that are
currently possible. It may recommend methods of data
collection and organization to permit a better
assessment of the extent of infertility in Canada.

Another difficulty lies in assigning relative weights to the
various causes of infertility that have been put forward.
The Commission will document and compare existing
literature on factors such as occupational hazards,
environmental toxins, sexually transmitted diseases,
conditions resulting from medical complications, age,
stress, and voluntary and involuntary sterilization. Other
studies will examine what influences an individual's or a
couple's decisions when faced with a reproductive
problem. For example, what roles do culture, socio-
economic status, geographic location, and family history,
as well as physicians' attitudes and the availability of
various options play?

The Commission will evaluate what is currently known
about the effectiveness of both traditional and innovative
prevention strategies for different groups in society and
for different causes of infertility. The financial resources
spent on primary prevention, physicians' practices
around prevention, and the accessibility of prevention
programs will also be studied.
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C. Future perspectives

An examination of the current status of infertility and of
prevention programs in all their broad dimensions will
allow the Commission to suggest directions for the
future of infertility prevention. In addition, the
information gathered will act as a catalyst for future
research in this field, because it will offer, for the first
time, a comprehensive synthesis of what is known about
infertility.

Methods of Assisted Human
Reproduction

There has been a veritable explosion in the provision of
new reproductive technologies over the past decade.
In vitro fertilization, embryo transfer, and artificial
insemination are now available in various health-care
settings across the country. The Commission will
assess the treatments and procedures for assisted
human reproduction being offered in Canada and
analyze the criteria and standards being used in
different clinics. It will contract research on the
perceptions of both patients and practitioners. The
Commission will determine whether and how patients'
needs for support and information are being met. It will
situate new reproductive technologies along the
continuum of reproductive and general health care in
Canada's health-care system.

Research Directions
A. Historical perspectives

The momentum generated by the rapid proliferation of
technologies for assisted human reproduction has
carried us forward and shaped the directions in which
we are moving. The origins of the technologies were not
value-free; nor, as a result, have been the subsequent
developments. The Commission will examine the
values, assumptions, and historical, social, and
economic forces that underlie and drive the development
of technologies such as in vitro fertilization and artificial
insemination and explore their implications for the future.
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The Commission will study the decision-making
processes surrounding new reproductive technologies
as they have evolved. Who has made decisions about
the development, use, and follow-up of methods of
assisted human reproduction? What factors have been
involved in these decisions? What roles have the
scientific establishment, health professions,
governments, and consumers played? Where do
Canadians believe decision-making power should
reside, and how has reality compared with these
beliefs?

B. Current perspectives

Consumers, health professionals, or researchers
attempting to get information about the delivery of
services in Canada have a difficult task. We need to
know more about what is actually happening in various
health-care settings across the country in terms of
specific services offered, support provided, and success
rates.

The Commission will therefore conduct a survey of
infertility clinics, including those offering in vitro
fertilization, in Canada. Practitioners and clients will be
interviewed to find out what kind of information is being
given to clients and how they are involved in and use
this information in making decisions about treatments.
The survey will also document the treatments available
in Canadian clinics and how success rates are
calculated. This should contribute to a better
understanding of the standard of practice in Canada and
provide information to help evaluate more objectively the
safety and effectiveness of some of these technologies.

The current status of contract, or surrogate, motherhood
will also be investigated. The Commission will examine
its legal status in Canada and, to the extent possible,
determine its prevalence.
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The Commission will undertake a cost and outcomes
analysis of techniques such as in vitro fertilization and
artificial insemination and identify the pros and cons of
the various ways the costs could be borne. Should they
all be included in our health-care system? Should users
have to pay? Should the techniques be available at all?

Health-care professionals — physicians, nurses,
technicians, social workers, counsellors — are at the
forefront in the provision of reproductive health care in
Canada. The manner in which they provide this care is
an issue of great concern to the women and men who
seek their services. The Commission will therefore
study the training, education, and preparation of health-
care professionals in this field. A particular focus will be
how professionals are trained to communicate with
patients.

C. Future perspectives

Almost nothing is known about the short- and long-term
outcomes of assisted human reproduction for the
parents or for the child. Experiences with drugs such as
thalidomide and diethylstilbestrol (DES) have
demonstrated the vital need to conduct research in a
manner that anticipates long-term follow-up.

Follow-up requires that appropriate data be collected.
To facilitate the necessary linkages, the Commission will
conduct a comparative study of in vitro fertilization and
donor insemination registry systems around the world,
looking at their structures, methods of collecting data,
and funding, as well as at their impact on quality
assurance. The Commission will examine models for
systems that could serve specific Canadian needs and
values in a federal/provincial health-care system.

The Commission will also survey what is known about
the health consequences, both physical and
psychological, for children born from assisted human
reproduction and assess the feasibility of a long-term
study to gain further knowledge about these
consequences.
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Pre-natal Diagnosis and
Genetics

Pre-natal diagnostic services have been an integral
element of the health-care system for close to two
decades. There has been a marked increase, however,
in the number of conditions that can be diagnosed,
whether through newer developments, such as maternal
serum alpha fetal protein sampling, or using the more
established methods, such as ultrasound,
amniocentesis, and chorionic villus sampling.

This has meant that practitioners and consumers have
access to much more information about the embryo and
fetus, but there may also be unanticipated short- and
long-term effects on the mother and the fetus. With the
proliferation of diagnostic techniques, including new
procedures such as pre-implantation diagnosis, come
difficult and complex choices for practitioner and
consumer alike.

In addition to the pre-natal diagnostic services currently
being provided, the Commission will examine two newer
technologies: pre-natal predictive testing for diseases
with onset later in life, and gene therapy for the
treatment of genetic disease.

Research Directions
A. Historical perspectives

The development of some pre-natal diagnostic
techniques (e.g., ultrasound) and their progression from
use in high-risk pregnancies to being offered as part of
routine pre-natal care has not been carefully traced.
The Commission will conduct an historical examination
of pre-natal diagnostic services, concentrating on the
scientific origins and development of the technologies,
as well as on the sociological factors that had an effect
on their evolution.

16



B. Current perspectives

One of the primary tasks for the Commission will be to
document the current status of pre-natal diagnostic
services in Canada. A survey of all Canadian centres
providing such services will ascertain how often tests
are being done and for what conditions; the costs of the
services; the risks attached to them; and the criteria for
access to the services, and how they are determined.
The survey will allow the Commission to discover
whether needs are being met by current services and
whether some aspects require change. The study will
also document what is known about risks arising from
the use of pre-natal diagnosis, to either the mother or
the fetus, and attempt to identify whether further study
on risks is required.

The Commission will survey women who have
undergone pre-natal diagnosis to learn what kinds of
counselling they received, both before and after the test,
whether they felt pressure or other influences on their
decision to have the tests, and what kinds of follow-up
were provided. Women who declined pre-natal
diagnosis will also be interviewed to help understand
their reasons for doing so.

The Commission will assess whether current practice in
Canada encompasses pre-natal diagnosis of sex for
non-medical reasons. It will also survey attitudes of
Canadians to determine what proportion would use
pre-natal diagnosis to select the sex of their fetus, given
different levels of intrusiveness of various techniques.
Attention will be paid to the legal, ethical, and cultural
aspects of sex selection.

Current views will be gathered on the use of pre-natal
diagnostic techniques to detect the presence of genes
for illnesses such as Huntington's Disease, which do not
appear until later in life. Current guidelines on the use
of technology for this purpose will be documented, and
its ethical implications for individuals and society will be
studied.
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C. Future perspectives

The Commission will study whether the widespread use
of pre-natal diagnosis is likely to lead to changes in how
society views people with disabilities. The Commission
will also chart future trends in pre-natal diagnosis: what
new techniques, if any, are likely to be developed;
whether more diseases will be able to be identified
through pre-natal diagnosis; whether there will be
greater demands for services; and what kinds of
regulation might be required.

The use of gene therapy — the transfer of specific genes
from one cell to another to treat disease — will be
studied. The Commission will document the current
status of research in this area, examine the likelihood of
gene therapy becoming sufficiently effective to have an
appreciable impact on health care, and identify the
ethical issues that would arise as a result.

The Commission will also probe the issues of privacy
and confidentiality. Does a child whose origins lie in one
of the technologies have the right to information about
his or her genetic origins? To what extent can
researchers follow the progress of people who have
used the technologies by linking data from different
records without violating individuals' rights to privacy?
What are the rights of an individual undergoing pre-natal
diagnosis to information regarding the results? The
Commission will examine these issues from many
perspectives, including the confidentiality of medical
information, rights to privacy, access to informaticn, and
ownership and transfer of medical records.
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Embryo and Fetal Tissue
Research

The use of embryos and fetal tissue in research raises
fundamental questions about the relationship between
society and the biomedical sciences. Because these
technologies are so new, society is able to consider the
issues they raise as they develop; this has not been the
case with other new reproductive technologies such as
in vitro fertilization. Rapid developments in embryo and
fetal tissue research have, however, made their
consideration a priority.

The Commission will examine the benefits and risks of
embryo and fetal tissue research as well as their
possible applications. Issues surrounding decisions on
activities such as monitoring and regulating research in
these areas will also be studied.

Issues concerning the status and interests of the embryo
and fetus will be examined. The Commission will also
explore the social and ethical implications of commercial
marketing, or commodification, of embryos and fetal
tissue.

Some important social, ethical, and legal questions,
while applying to all areas of the Research and
Evaluation Program, are delineated most sharply in the
context of embryo and fetal tissue research - questions
such as, who should decide whether and what research
is appropriate; how society will respond to increasing
pressure to use fetal tissue for transplantation, to treat
various illnesses or injuries, or for other applications;
and what ethical issues are involved in using such tissue
for research.
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Research Directions
A. Historical perspectives

To reach a complete understanding of current practices
and future directions for embryo and fetal tissue
research, it is important to understand the forces that
shaped its development and progression. The
Commission will trace the roots and growth of such
research, keeping in mind historical, social, and public
policy perspectives. This will enable the Commission to
understand why embryo and fetal tissue research has
evolved to the extent it has and how this might affect
future developments.

B. Current perspectives

The Commission will document embryo and fetal tissue
research currently being undertaken in Canada, the
United States, the United Kingdom, France, and other
countries. This research will identify what is actually
being done, the current practical applications for the
research, and who the relevant actors are. In addition,
the Commission will review the legal and administrative
guidelines that govern these activities.

The Commission will also examine the composition and
policies of biomedical ethics boards in several
institutional settings, including hospitals, universities,
and granting organizations, to analyze their responses
to advances in embryo and fetal tissue research. Other
research projects in biomedical ethics will examine the
ethics of informed choice as well as the ethical
constructs of maternity, paternity, and childhood.

The economic ramifications of research in these and
other areas will also be examined. For instance, what
individuals or institutions are making profits from the
development of the technologies? Do they exercise a
disproportionate control over directions for future
research or over what technologies are offered? Does
this type of control constitute a conflict?

The commercialization and commodification of gametes

(ova and sperm), embryos, and fetuses will also be
examined.
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Research will be commissioned on constitutional issues,
particularly as they relate to the Canadian Charter of
Rights and Freedoms. The role of the Canada Health
Act will also be examined. Accessibility and equitable
treatment will be particularly important in this regard. A
study of judicial intervention in pregnancy will give the
Commission a comprehensive understanding of the
laws, regulations, and court decisions that bear on
pregnancy. In this context, a broad spectrum of issues
involving regulation and monitoring will be addressed.

C. Future perspectives

The Commission will attempt to establish the potential
for embryo and fetal tissue research, as well as its
experimental, therapeutic, economic, and social
implications. The risks and benefits of such research for
the status of women in society and for the health and
well-being of women and children, together with the
implications of the research for Canadian society, will
also be assessed. Ultimately, the Commission will
identify alternative paths of development that society
could take in relation to these technologies.

The challenge to the Commission and to the
research community is considerable: to develop the
knowledge and analytic base that will help the
Commission offer thoughtful, useful, and insightful
recommendations, and to leave a legacy of work to
inform future developments. The interest and
commitment of the involved communities will be
essential ingredients as the Commission works with
them to complete the research agenda successfully.

For more information, please write to: ,
Royal Commission on New Reproductive
Technologies

Box 1566, Station B

Ottawa, Ontario

K1P 5R5

Telephone: (613) 954-9999
or call toll-free: 1-800-668-7060
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MANDATE

(as announced by the federal
government October 25, 1989)

The Royal Commission on New Reproductive Technologies will be
established under Part | of the Inquiries Act and will inquire into and
report on current and potential medical and scientific developments
related to new reproductive technologies, considering in particular
their social, ethical, health, research, legal and economic implications
and the public interest, recommending what policies and safeguards
should be applied.

The Commission will
examine in particular:

a) implications of new reproductive technologies for women's
reproductive health and well-being;

b) the causes, treatment and prevention of male and female
infertility;

c) reversals of sterilization procedures, artificial insemination,
in vitro fertilization, embryo transfer, prenatal screening and
diagnostic techniques, genetic manipulation and therapeutic
interventions to correct genetic anomalies, sex selection
techniques, embryo experimentation and fetal tissue
transplants;

d) social and legal arrangements, such as surrogate childbearing,
judicial interventions during gestation and birth, and "ownership"
of ova, sperm, embryos and fetal tissue;

e) the status and rights of people using or contributing to
reproductive services, such as access to procedures, "rights" to
parenthood, informed consent, status of gamete donors and
confidentiality, and the impact of these services on all concerned
parties, particularly the children; and

f) the economic ramifications of these technologies, such as the
commercial marketing of ova, sperm and embryos, the
applications of patent law, and the funding of research and
procedures including infertility treatment.
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COMMISSIONERS

Dr. Patricia Baird
Chairperson
Vancouver, British Columbia

Dr. Bruce Hatfield
Calgary, Alberta

Martin Hébert
Montréal, Québec

Dr. Grace Jantzen
London, United Kingdom

Dr. Bartha Maria Knoppers
Montréal, Québec

Susan McCutcheon
Toronto, Ontario

Maureen McTeer
Ottawa, Ontario

Dr. Suzanne Scorsone
Toronto, Ontario

Dr. Louise Vandelac
Montréal, Québec
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MESSAGE DE LA
PRESIDENTE DE LA
COMMISSION ROYALE
SUR LES NOUVELLES
TECHNIQUES DE
REPRODUCTION

Lors de sa création en octobre 1989, la Commission
royale sur les nouvelles techniques de reproduction s'est
vu attribuer un mandat extrémement vaste et complexe.
En tant que Commission royale, elle doit aider les
Canadiens et les Canadiennes a bien saisir les
implications des nouvelles et puissantes techniques
liées a la reproduction humaine, et a réagir s'il y a lieu.
Nombreux sont ceux et celles qui croient fermement qu'il
existe un écart inacceptable entre le rythme rapide avec
lequel les techniques sont mises au point — ce qui se
passe dans les laboratoires, les cliniques des hdpitaux
et les bureaux des médecins - et I'élaboration des
politiques nécessaires pour veiller a une application
judicieuse de ces techniques.

Catapultée au beau milieu de ce fossé qu'elle a pour
mission de rétrécir, la Commission a entrepris de mettre
sur pied un Programme de recherche et d'évaluation
detaillé et multidisciplinaire d'ou proviendront des
données rigoureuses, crédibles et opportunes sur les
questions entourant les nouvelles techniques de
reproduction, et grace auquel ces données pourront étre
soumises a une analyse critique.

L'apercu suivant du Programme de recherche et
d'évaluation a pour objet de permettre a quiconque
s'intéresse & un ou a plusieurs aspects du mandat de la
Commission de mieux comprendre les priorités de
celle-ci. Les milieux de la recherche et les universitaires
y trouveront une description du contenu et de la portée
du Programme de recherche tandis que d'autres
groupes, comme les associations féminines, les
organismes représentant les personnes handicapées ou
défendant les droits des consommateur(trice)s, les
associations communautaires de santé ainsi que les
groupes d'appui pour les personnes qui recourent aux
nouvelles techniques. pourront aussi y trouver des




renseignements utiles. Nous espérons que la présente
brochure rendra le travail de la Commission plus facile a
comprendre.

La Commission royale a été chargée d'un mandat
extrémement vaste. En effet, elle doit mener une
enquéte sur les nouvelles techniques de reproduction,
évaluer ces dernieres du point de vue de leurs
implications sociales, juridiques, éthiques et
économiques sur les femmes, les hommes, les enfants
et la société toute entiére, considérer les aspects qui
touchent a la recherche et a la santé, et enfin, rédiger
des recommandations. Conformément a I'esprit de ce
mandat, le Programme de recherche et d'évaluation
permet d'étudier les maniéres d'aborder la question de
la santé génésique, les procédures et techniques déja
utilisées ou pouvant I'étre, ainsi que les origines
historiques des nouvelles techniques.

Tout comme le Programme de consultations, tout aussi
élaboré, le Programme de recherche et d'évaluation fait
partie intégrante du plan de travail de la Commission.
Dans les deux cas, la diversité des expériences et des
opinions que les neuf commissaires apportent a
I'exercice de leurs fonctions est un atout important.
Pour pouvoir comprendre la gamme complexe des
questions entourant les nouvelles techniques de
reproduction, il faut mener une recherche poussée,
percevoir de fagon intégrale et nuancée les vues des
Canadiens et des Canadiennes sur ces techniques et
connaitre le vécu qui s'y rattache.

Bien que les objectifs et activités de chaque programme
soient distincts, ils demeurent intégrés. Des projets de
recherche et d'évaluation particuliers ont pris forme a la
suite des points de vue exprimés au cours des diverses
séances de consultation. Parallelement, les résultats de
la recherche ont fait ressortir les questions qu'il fallait
discuter au cours de ces consultations.

En intégrant les résultats de la recherche et de
I'évaluation & ceux des consultations nous poursuivons
un double objectif : tendre vers une compréhension
globale des nouvelles techniques de reproduction et de
la place qu'elles occupent dans la société canadienne,



et créer un milieu informé dans lequel il est possible
d'établir des politiques. Vous verrez plus loin comment
par son Programme de recherche et d'évaluation, la
Commission entend s'attaquer a cette tche complexe
dont la réalisation exigera que soient réunies les
données et les hypotheses venant de nombreuses
disciplines.

Une grande partie de la recherche entreprise dans les
nombreuses disciplines qu'englobe le mandat de la
Commission devrait produire un effet de catalyseur &
l'intérieur de ces disciplines, et susciter de nouvelles
recherches au cours des prochaines années. Elle
constituera en outre une source d'information pour les
divers secteurs de la société canadienne qu'intéressent
ces techniques.

Il'est & espérer que le travail accompli dans le cadre du
Programme de recherche et d'évaluation aidera a créer
des liens entre, par exemple, les chercheu(ses)rs qui
étudient le domaine de la santé génésique et évaluent
les techniques, les responsables de la prestation des
services, les femmes et les hommes qui sont
préoccupés par leur santé génésique, et les milieux
universitaires tant médicaux que non médicaux. La
diffusion abondante de nos conclusions fera mieux
connaitre les techniques en cause au public et
favorisera des débats plus informés. A mesure qu'ils
seront connus, les résultats du Programme de
recherche et d'évaluation seront donc communiqués &
quiconque en fera la demande.

La présidente,

Patricia A. Baird, MD., CM., FRCPC, F.C.C.M.G.




Introduction

La création, en octobre 1989, de la Commission royale
sur les nouvelles techniques de reproduction coincidait
avec la fin d'une décennie marquée par des
développements rapides dans le domaine de la science
et de la technologie médicales.

Les procedures telles que la fécondation in vitro, le
diagnostic prénatal et le dépistage génétique au moyen
de I'ADN n'en sont plus au stade théorique, mais font
maintenant partie de la pratique médicale. Les
nouvelles techniques font se propager, dans un territoire
biologique non exploré et dans de nouveaux domaines
éthiques, sociaux et juridiques, le rdle joué par la
science dans la reproduction. Les Canadiens et les
Canadiennes se retrouvent donc devant des défis et des
choix difficiles.

La société, comme la technologie, ne demeure pas
statique. Au cours de la derniére décennie, des
hommes et des femmes ont exprimé leurs inquiétudes
grandissantes, et leurs critiques aussi, face au réle que
la science joue dans nos vies. Partout au Canada, on a
pris conscience des limites de la technologie lorsqu'il
s'agit de résoudre les nombreux problemes de la
société, et on est moins disposé a accepter d'emblée les
jugements des autorités scientifiques et médicales.

Plus précisément, les Canadiens et les Canadiennes
demandent que l'information mise a leur disposition soit
plus abondante et davantage compréhensible, afin de
pouvoir faire des choix éclairés. lls réclament plus
d'autonomie en matiere de décisions et un plus grand
droit de regard sur leur propre santé et sur les soins
médicaux qu'ils regoivent. lls veulent prendre avec leur
médecin les décisions concernant leur santé et le choix
des traitements, y compris ceux qui font appel aux
nouvelles techniques de reproduction. De leur c6té, les
femmes souhaitent influencer les décisions concernant
le choix des techniques de reproduction qui feront I'objet
de recherches, qui seront mises au point ou qui seront
offertes — ou restreintes — comme traitement médical.
Elles sont d'avis qu'aucune politique ne devrait étre
adoptée a cet égard sans leur participation.



Les principales institutions qui servent d'intermédiaire
entre la technologie et la personne, qu'il s'agisse de
soins de santé ou de droit, se trouvent aussi en pleine
évolution, ce qui refléte la nature changeante de la
technologie et de la société. Le systéme des soins de
santé est remis en question. Le processus décisionnel
doit tenir compte des codts élevés, d'une hausse de la
demande pour toute une gamme de services médicaux,
des pressions exercées par les consommateurs et
consommatrices pour obtenir une plus grande liberté de
choix et une meilleure information, et d'un débat

public cherchant a établir si les fonds affectés a la
technologie de pointe produisent les meilleurs résultats
du point de vue de la santé.

La Charte canadienne des droits et libertés n'a pas
manqué non plus d'influer sur les systemes juridique,
politique et médical. Les responsables des politiques,
les avocat(e)s, les juges et les spécialistes des soins
génésiques doivent veiller a ce que la prestation des
services de santé génésique n‘aille pas a I'encontre des
droits prévus dans la Charte, et qu'elle respecte les
principes de la Loi canadienne sur la santé, c'est-a-dire
les critéres de ['universalité, de I'accessibilité, de
l'intégralité et de la transférabilité.

Le rythme rapide des développements technologiques,
la maniére nouvelle dont sont pergus partout au Canada
le systéme de soins de santé ainsi que les probléemes
auxquels font face les institutions sociales touchées par
les nouvelles techniques, soulévent des questions
complexes et difficiles. Quelles sont les implications des
nouvelles techniques de reproduction? Quelles seront
les répercussions de ces techniques sur la société
canadienne? Ont-elles une place dans notre société?
Dans l'affirmative, qui y a accés ou qui devrait y avoir
accés? Qui devrait payer? Faudrait-il soumettre les
techniques a un contréle? Quels sont les risques et les
avantages des procédures? Devrait-on déclarer un
moratoire sur la mise au point et I'emploi de certaines
des techniques?




Raison d'étre du
Programme de
recherche et
d'éevaluation

Les Canadiens et les Canadiennes se posent beaucoup
de questions — sur ce qui s'est déja produit et pourquoi,
sur ce qui se passe maintenant, et sur ce qui pourrait
arriver — et I'on ne saurait y répondre sans la mise en
ceuvre d'un programme de recherche et d'évaluation de
grande portée qui ne laisse aucun sujet inabordé.
Compte tenu de tout ce que nous ignorons toujours ainsi
que des interprétations contraires qu'il convient de
clarifier, 'objet primordial du Programme de recherche et
d'évaluation est de faire en sorte que les observations et
les recommandations incluses dans le rapport final de la
Commission soient le fruit de la recherche la plus
rigoureuse qui soit.

Dans de nombreux domaines visés par le mandat de la
Commission, il n'existe tout simplement pas de données
fiables. Par exemple, nous ne connaissons pas la
prévalence de l'infertilité au Canada, ce qui nous
empéche du méme coup de parler de hausse ou de
baisse. Nous ne savons pas non plus dans quelle
mesure les programmes de prévention de l'infertilité se
sont révélés efficaces. La ou les données existent, les
conclusions sont partielles ou contradictoires, ou
encore, il faut faire des analyses comparatives pour en
évaluer la véritable signification.

L'un des défis que la recherche devra relever consistera
a donner une image plus claire des pratiques actuelles.
Cela suppose nécessairement des précisions sur la
fagon dont les services sont maintenant offerts dans les
hopitaux et les cliniques. Pour pouvoir placer cette
information dans un contexte approprié, il faut
également en découvrir les origines, c'est-a-dire
comment on est arrivé a offrir les services de cette
fagon. Par ailleurs, il est aussi important de mieux
comprendre les effets que les techniques auront, a court
et a long termes, sur la santé et le bien-étre de ceux et
celles qui les utilisent ainsi que la direction dans laquelle
elles nous entrainent.



Parallelement, la recherche devra tenter de mieux
comprendre les implications des nouvelles techniques
de reproduction sur la société. Si elles étaient utilisées
largement, un grand nombre de ces techniques
pourraient modifier les perceptions sociales actuelles,
car elles remettent en question les hypothéses
fondamentales sur l'identité humaine, le fait d'avoir des
enfants, et les relations de famille. La possibilité de
congeler des embryons pour les implanter ensuite une
génération plus loin, et la capacité donnée a la femme
de pouvoir porter en elle un embryon avec lequel elle n'a
aucun lien génétique, ne sont que deux exemples de la
maniére dont les nouvelles techniques de reproduction
pourraient avoir une incidence sur nos structures
sociales. En bref, I'emploi d'un grand nombre de ces
techniques fera surgir, pour les professionnel(le)s de la
santé, les consommateurs — et les consommatrices
surtout — et pour la société toute entiere, une vaste
gamme de questions juridiques, éthiques, sociales et
économiques qui seront difficiles a élucider.

Plus fondamentalement, I'existence méme de ces
puissantes techniques souléve des questions publiques
d'une grande portée et nous place devant des choix
difficiles face aux applications de la science et de la
technologie. Elle souléve la question des relations qui
existent entre le monde scientifique et technologique et
la société. Afin de pouvoir prendre des décisions
intelligentes et faire des choix éclairés, la société a
besoin de plus de renseignements sur les possibilités et
les limitations des techniques en question. La
Commission royale a donc inclus parmi les objectifs du
Programme de recherche et d'évaluation celui d'obtenir
ces renseignements et d'effectuer les analyses que cela
nécessite.
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Principales
caracteéristiques du
Programme de
recherche

Reflétant 'ampleur du mandat de la Commission,
I'approche choisie pour le Programme de recherche et
d'évaluation est vaste et multidisciplinaire. Toutes les
questions et préoccupations soulevées par les nouvelles
techniques de reproduction seront étudiées au moyen
de diverses méthodes utilisées en recherche médicale,
juridique, historique, éthique, sociologique et
philosophique. Les connaissances et les hypothéses
decoulant de cette recherche feront partie intégrante du
travail de la Commission. Tout en se penchant surtout
sur ce qui se fait au Canada, la Commission étudiera
aussi comment les autres pays développés abordent la
question des nouvelles techniques de reproduction et en
explorera les implications pour les pays en
développement.

La Commission reste en communication avec divers
milieux de recherche au pays pour obtenir des conseils
et pour financer des projets de recherche. Des
directives ont été établies pour assurer la qualité,
l'intégrité et la crédibilité de chaque projet ainsi que le
respect des délais d'exécution. Ces projets sont soumis
a un processus d'examen interne et externe rigoureus,
du stade de la planification a celui de la diffusion des
résultats. L'un des éléments clés de ce processus est
I'examen, par des spécialistes, de la composition des
projets et de la méthodologie choisie. La recherche
faisant appel a des sujets humains devra respecter les
normes d'examen éthiques appropriées. Tous les
contrats seront conformes aux politiques et procédures
spécifiées par le gouvernement fédeéral.

Le Programme de recherche et d'évaluation comprend
quatre grandes catégories de projets : recension des
écrits, analyse critique de I'état des connaissances,
recherches exploratoires et recherches évaluatives.



Au chapitre de la recension des écrits, la Commission
réunira les données et les résultats de la recherche
effectuée jusqu'a présent dans les domaines visés par
son mandat, afin d'établir la base d'information
nécessaire a la poursuite d'autres travaux.

Une analyse critique de I'état des connaissances
permettra a la Commission d'organiser ces éléments en
un ensemble ordonné, de dégager des themes
communs et de cerner les tendances propres a une
technique donnée ou a une question connexe. Pour ce
faire, I'analyse et la synthése seront toutes deux
nécessaires. Par ailleurs, la Commission pourra ainsi
évaluer les hypothéses de base ou les modéles établis,
faire ressortir les lacunes, mettre en relief les anomalies
que présentent certaines hypotheses, et proposer de
nouvelles recherches pour combler les lacunes
précitées et mettre de I'avant d'autres approches
conceptuelles.

Les recherches exploratoires auront pour but
d'explorer de nouveaux concepts, de faire la collecte
des données concernant le Canada et d'enrichir nos
connaissances. Ces projets de recherche prendront la
forme d'enquétes aupres du public, d'entrevues et
d'autres études qualitatives et quantitatives.

La Commission évaluera d'un ceil critique les principaux
résultats de tous ces travaux . Diverses méthodes
qualitatives et quantitatives, comme la méta-analyse,
seront utilisées pour produire une évaluation compléte
et cohérente des techniques en cause a laquelle seront
intégrés tous les éléments du mandat de la Commission,
a savoir les implications sociales, juridiques et
économiques des nouvelles techniques de reproduction
et leurs conséquences aux plans de la recherche et de
la santé.




Le plan de travail

Le Programme de recherche et d'évaluation vise quatre
domaines d'étude. Pour chacun, des projets de
recherche seront subventionnés. Tout le travail sera
accompli d'une maniere interactive et multidisciplinaire
et & partir de diverses perspectives. Ces quatre
domaines sont :

+ les causes et la prévention de
l'infertilité;

+ les méthodes de reproduction
humaine assistée;

+ le diagnostic prénatal et la génétique;

+ la recherche sur les embryons et les
tissus feetaux.

Un grand nombre des questions énoncées dans le
mandat de la Commission débordent les cadres d'un ou
de plusieurs de ces domaines, qu'il s'agisse, par
exemple, de la médicalisation de la reproduction, de la
formation des spécialistes de la santé génésique, du
concept de choix éclairé par rapport a celui de
consentement éclairé, des questions liées au respect de
la vie privée et au caractére confidentiel des données
médicales, ou des interventions judiciaires durant la
grossesse et a la naissance. Les efforts déployés
relativement a chacun de ces grands thémes
permettront a la Commission de prendre des mesures
pour que des études indépendantes soient menées sur
toutes ces questions importantes.

La Commission reste en contact avec les membres des
divers milieux de la recherche, dont les conseils sont,
d'ailleurs, précieux. La perspicacité de la Commission,
alliée a celle de ces spécialistes, permettra de définir les
champs d'étude et, dans le cadre de son Programme de
recherche et d'évaluation, de subventionner les travaux
qui s'imposent.
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Causes et prévention de
I'infertilité

Les nouvelles techniques de reproduction soulévent
d'importantes questions sur l'infertilité, que 'on tente de
résoudre ou de contourner grace auxdites techniques.
Quelle est la cause de l'infertilité chez les hommes et les
femmes? La prévalence de l'infertilité augmente-t-elle?
Dans quelle mesure peut-on prévenir l'infertilité?

D'autres questions importantes découlent également de
la maniére dont l'infertilité est définie. S'agit-il
seulement d'une condition physiologique? Est-ce
lincapacité de concevoir? De mener une grossesse a
terme? D'avoir un bébé en santé? Quelles sont les
concepts sociaux qui sous-tendent nos définitions de
l'infertilité? La société a-t-elle tendance a juger les
femmes d'apres leur capacité d'avoir des enfants, et a
juger aussi les enfants en fonction du lien biologique
qu'ils ont avec leurs parents? Existe-t-il des moyens qui
ne sont pas techniques pour faire face a l'infertilité?
L'adoption est-elle une option viable? Est-il acceptable,
pour les individus et la société, de ne pas avoir
d'enfants? Existe-t-il d'autres moyens qui permettraient
aux personnes infertiles d'établir des contacts durables
avec des enfants?

Ces questions méritent d'étre considérées parce qu'elles
influencent nos réactions devant l'infertilité. La
prévention de l'infertilité procede de trois approches
générales. Jusqu'a présent, on a accordé plus
d'attention a la prévention secondaire ou tertiaire — qui
fait appel a I'intervention médicale pour réparer ou
réduire les dommages subis par le systeme
reproducteur, ou encore en ralentir la détérioration —
qu'a la prévention primaire, laquelle vise a réduire la
probabilité de devenir infertile en s'attaquant aux
causes. L'une des composantes importantes de tout
programme de prévention est la définition des diverses
causes de l'infertilité masculine et féminine.
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Orientation de la recherche
A. Evolution

Nous connaissons depuis longtemps certaines causes
de l'infertilité. Par exemple, l'intoxication industrielle par
le plomb a été reconnue en 1860 comme une menace
aux fonctions de reproduction, tandis que les maladies
transmissibles sexuellement ont été vues comme une
cause potentielle d'infertilité vers la fin du XIXe siecle.
Aujourd'hui, ces facteurs, et beaucoup d'autres, sont
soupgonnés de causer l'infertilité. En apprenant
comment et quand les causes de l'infertilité ont été
reconnues, comment elles ont été pergues, et quels
efforts ont été déployés pour les réduire ou les éliminer,
la Commission aura une meilleure compréhension de la
situation actuelle. Elle étudiera donc comment divers
groupes se sont penchés sur les causes et la prévention
de l'infertilité, quelles définitions de l'infertilité ils ont
adoptées pour ce faire, quelle a été la réaction des
gouvernements ainsi que l'impact social des lois
adoptées a ce sujet.

La Commission se penchera par ailleurs sur la question
de la médicalisation de la santé génésique des femmes,
et ce faisant, brossera les grandes lignes des attitudes
médicales et sociales qui ont prévalu jusqu'a présent a
I'égard des fonctions de reproduction des femmes,
particuliérement au chapitre de l'infertilité.

B. Tendances actuelles

L'un des plus grands problemes auxquels on se heurte
lorsqu'il s'agit d'évaluer l'infertilité réside dans le fait qu'il
n'y a pas de données valables sur l'incidence et la
prévalence de l'infertilité féminine et masculine. La
Commission s'adonnera a une étude exhaustive des
bases de données existantes, afin de se faire une idée
vraiment précise du probléme, aprés quoi elle
recommandera peut-étre de nouvelles méthodes de
collecte et d'organisation des données afin de faciliter
I'évaluation quantitative de l'infertilité au Canada.
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On éprouve par ailleurs des difficultés & mesurer
l'importance relative des diverses causes connues de
linfertilite. La Commission réunira la documentation qui
existe sur des facteurs comme les dangers que présente
le milieu de travalil, les toxines environnementales, les
maladies transmissibles sexuellement, les conditions
résultant de complications médicales, I'age, le stress
ainsi que la stérilisation volontaire et involontaire; elle en
fera ensuite une analyse comparative. Dans le cadre
d'autres études, on examinera ce qui influence les
décisions des personnes ou des couples lorsqu'ils sont
confrontés avec un probleme de reproduction. Les
facteurs considérés comprendront la culture, le statut
socio-économique, la situation géographique, les
antécédents familiaux de méme que les attitudes des
médecins et la possibilité d'avoir recours a diverses
options.

La Commission évaluera ce qui est présentement connu
sur l'efficacité des moyens de prévention - traditionnels
autant qu'innovateurs - utilisés par différents groupes et
pour différentes causes de l'infertilité. Les ressources
financiéres affectées a la prévention primaire, les
pratiques des médecins face a la prévention et
I'accessibilité des programmes de prévention seront
aussi étudiées.

C. Possibilités pour I'avenir

L'examen de la situation actuelle en matiére d'infertilité
ainsi que des grandes lignes des programmes de
prévention permettra a la Commission de suggérer
comment orienter ces programmes & l'avenir. En outre,
l'information recueillie favorisera la recherche en ce
domaine, car elle constituera la premiére synthése
globale jamais établie de ce qui est connu dans le
domaine de l'infertilité.
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Méthodes de reproduction
humaine assistée

Il'y a eu une véritable explosion de nouvelles techniques
de reproduction au cours de la derniére décennie. La
fécondation in vitro, le transfert d'embryon et
linsémination artificielle sont maintenant offerts dans
divers centres de soins de santé partout au pays. La
Commission évaluera les traitements et les procédures
de reproduction humaine assistée offerts au Canada et
analysera les criteres et les normes sur lesquels se
guident les différentes cliniques. Elle financera des
projets de recherche sur les perceptions des patient(e)s
autant que du personnel soignant. Elle déterminera en
outre si I'on répond aux besoins d'aide et d'information
de la clientele et de quelle maniere. Enfin, elle
précisera la place qu'occupent les nouvelles techniques
de reproduction dans le cadre du systéme de santé
canadien en général.

Orientation de la recherche
A. Evolution

Le mouvement qu'a crée la prolifération rapide des
techniques d'aide a la reproduction nous a emporté avec
lui et a dicté les directions que nous suivons maintenant.
Les origines de ces techniques n'étaient pas dissociées
d'un concept de valeurs, et les mises au point
subséquentes ne l'ont pas été non plus. La Commission
étudiera les valeurs, les hypotheses ainsi que les forces
historiques, sociales et économiques qui sous-tendent la
création et le développement de techniques comme la
fécondation in vitro et l'insémination artificielle, et elle en
explorera les implications pour 'avenir.

La Commission se penchera aussi sur le processus
décisionnel qui a entouré I'évolution des nouvelles
techniques de reproduction. Qui a pris les décisions
relatives a la mise au point et a I'usage de la
reproduction assistée et aux méthodes de suivi
adoptées? Quels facteurs ont influencé ces décisions?

Quels roles les milieux scientifiques et médicaux ainsi

que les gouvernements et la population en général ont-
ils joués? Au Canada, qui, pense-t-on dans la
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population, devrait avoir le pouvoir de prendre les
décisions, et comment la réalité s'accorde-t-elle avec
leurs croyances a ce sujet?

B. Tendances actuelles

Les simples profanes, les spécialistes de la santé et les
chercheurs et chercheuses qui tentent d'obtenir des
renseignements sur la prestation des services au
Canada n'ont pas la tache facile. Nous devons en savoir
davantage sur ce qui se passe actuellement dans les
divers centres de soins de santé du pays du point de vue
des services offerts, de I'aide dispensée et des taux de
succes.

La Commission menera donc une enquéte dans les
cliniques d'infertilité du Canada, y compris celles qui
offrent des services de fécondation in vitro. Des
entrevues avec les responsables de la prestation des
services et leur clientele seront organisées afin de
découvrir quel genre d'information on fournit et de quelle
maniére cette information est utilisée de part et d'autre
lorsqu'il s'agit de décider du traitement a appliquer.
L'enquéte permettra aussi de documenter les traitements
offerts par les cliniques et comment les taux de succes
sont calculés. Elle devrait contribuer a mieux faire
comprendre comment les techniques sont utilisées au
Canada et fournir des données qui aideront a évaluer
plus objectivement l'innocuité et I'efficacité de certaines
de ces techniques.

L'état actuel des choses en ce qui concerne la maternité
de substitution fera aussi I'objet d'une analyse. La
Commission en étudiera le statut juridique au Canada,
et, dans la mesure du possible, tentera d'en déterminer
la prévalence.

La Commission entreprendra également une analyse des
codts et des résultats de techniques telles que la
fécondation in vitro et I'insémination artificielle et établira
le pour et le contre des divers moyens d'en partager les
codts. Ces derniers devraient-ils tous étre inclus dans
notre systéme de santé? Les personnes qui les utilisent
devraient-elles les assumer? Les techniques devraient-
elles étre accessibles a tous et a toutes?
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Les professionnel(le)s de la santé — médecins,
infirmi(éres)ers, technicien(ne)s, travailleu(ses)rs
socia(les)ux, conseill(éres)ers — sont responsables au
premier chef de |a prestation des services de soin
génésique au Canada. Les décisions prises a ce
chapitre préoccupent beaucoup la clientéle des diverses
cliniques. La Commission évaluera donc la formation,
I'éducation et la préparation qu'ont regues les
spécialistes ceuvrant dans ce domaine. Elle accordera
une attention particuliere a la maniére dont ces
professionnel(le)s apprennent a communiquer avec
leurs patient(e)s.

C. Possibilités pour I'avenir

On ne sait a peu pres rien des conséquences a court et
a long termes de la reproduction assistée pour les
parents ou pour les enfants. Les résultats de 'usage de
médicaments tels que la thalidomide et le
diéthylstilbestrol (DES) ont montré la nécessité de
mener des recherches qui prévoient le suivi a long
terme.

Pour pouvoir assurer un suivi, il faut avoir des donneées.
Afin d'éclairer la situation, la Commission ménera une
étude comparative des registres utilisés dans les autres
pays pour la fécondation in vitro et I'insémination avec
sperme de donneur, afin d'en examiner les structures,
les méthodes de collecte de données, le financement
ainsi que l'impact sur I'assurance de la qualité. La
Commission examinera des modéles de systémes qui
pourraient répondre aux besoins particuliers des
Canadiens et des Canadiennes, respecter leurs valeurs
et étre compatibles avec un régime fédéral-provincial
d'assurance-santé.

La Commission passera également en revue tout ce qui
touche les conséquences de la reproduction assistée
sur la santé physique et psychologique des enfants qui
en résultent, et évaluera la possibilité de mener une
étude a long terme pour acquérir plus de connaissances
a ce sujet.
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Diagnostic préenatal et
génétique

Les services de diagnostic prénatal font partie intégrante
du systéme des soins de santé depuis prés de deux
décennies. Toutefois, il y a eu une hausse marquée du
nombre de troubles qui peuvent étre diagnostiqués, soit
par des techniques nouvelles telles que I'analyse de
I'alpha-feetoprotéine du sérum maternel, ou des
méthodes plus établies telles que I'échographie,
I'amniocentése et la biopsie du chorion.

Il en est résulté que les praticien(ne)s et les patientes
ont accés a beaucoup plus de renseignements sur
I'embryon et le feetus, mais il se peut qu'il y ait des effets
imprévus a court et a long termes sur la mere et le
feetus. La prolifération des techniques de diagnostic, y
compris les nouvelles procédures telles que le
diagnostic préimplantatoire, entraine avec elle des choix
difficiles et complexes pour les praticien(ne)s comme
pour les patientes.

Outre les services de diagnostic prénatal présentement
dispensés, la Commission examinera deux techniques

plus récentes : le dépistage prénatal des maladies qui

se révelent plus tard dans la vie, et la thérapie génique
pour le traitement de maladies génétiques.

Orientation de la recherche
A. Evolution

La mise au point de certaines techniques de diagnostic
prénatal (p. ex., I'échographie) et le passage progressif
de leur emploi dans les cas de grossesse a risques
élevés a un emploi courant faisant partie des soins
prénataux n'ont pas été soigneusement documentés. La
Commission fera un examen historique des services de
diagnostic prénataux qui portera principalement sur les
origines scientifiques et la mise au point de ces
techniques de méme que sur les facteurs sociologiques
qui ont présidé a leur évolution.
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B. Tendances actuelles

L'une des principales taches de la Commission sera de
documenter la prestation actuelle des services de
diagnostic prénatal au Canada. Une enquéte auprés de
tous les centres canadiens offrant de tels services
permettra de connaitre la fréquence des tests effectués
et pour quelles raisons, le colt des services, les risques
qui en découlent, les critéres donnant acceés a ces
services et comment ces criteres sont établis. Cette
enquéte permettra a la Commission de voir si les
services actuels répondent aux besoins et si certains
aspects ont besoin d'étre changés. Elle servira aussi a
documenter les risques connus associés a I'emploi du
diagnostic prénatal, que ce soit pour la mere ou pour le
foetus, ainsi qu'a déterminer dans la mesure du possible
s'il faut entreprendre d'autres études sur les risques.

La Commission consultera les femmes qui se sont
prétées au diagnostic prénatal afin d'apprendre quel
genre de counselling elles ont requ avant et apres le
test, si leurs décisions ont été exemptes de pressions ou
d'influences externes, et quelle était la nature du suivi
offert. Les femmes qui ont refusé le diagnostic prénatal
seront aussi consultées afin de mieux comprendre les
raisons qui les ont motivées a prendre cette décision.

Par ailleurs, ia Commission cherchera & savoir si la
détermination prénatale du sexe pour des raisons non
médicales fait partie de la pratique courante au Canada.
Elle tentera aussi de connaitre les attitudes des
Canadiens et des Canadiennes, afin de déterminer
quelle proportion d'entre eux aurait recours au
diagnostic prénatal pour choisir le sexe du feetus,
compte tenu du degré d'envahissement des diverses
techniques. Les aspects juridiques, éthiques et culturels
de la sélection du sexe recevront une attention
particuliere.

On notera les opinions prévalantes sur I'emploi des
techniques de diagnostic prénatal pour détecter la
présence de génes particuliers a des maladies, telles
que la chorée de Huntington, qui se révélent plus tard
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dans la vie. Les lignes directrices qui orientent I'emploi
des techniques a cette fin seront documentées, et on en
étudiera les implications éthiques pour les individus et
pour la société.

C. Possibilités pour I'avenir

La Commission tentera de voir si I'emploi courant du
diagnostic prénatal est susceptible de mener la société
a percevoir differemment les personnes handicapées.
Elle tracera aussi les grandes lignes des tendances
possibles en matiére de diagnostic prénatal : quelles
sont les nouvelles techniques les plus susceptibles
d'étre mises au point; pourra-t-on identifier plus de
maladies au moyen du diagnostic prénatal; la demande
de services augmentera-t-elle; quel type de
réglementation faudra-t-il établir.

L'emploi de la thérapie génique - le transfert de génes
particuliers d'une cellule a une autre pour traiter des

" maladies - fera aussi I'objet d'une étude. La
Commission documentera I'état actuel de la recherche
en ce domaine, examinera si la thérapie génique peut
devenir assez efficace pour avoir un impact sur les soins
de santé, et établira les questions éthiques qui en
résulteraient.

La Commission se penchera aussi sur le respect de la
vie privée et du caractére confidentiel de l'information
divulguée lorsqu'on fait appel aux nouvelles techniques
de reproduction. Un enfant dont les origines sont liées a
ces techniques a-t-il le droit d'avoir des renseignements
a ce sujet? Dans quelle mesure peut-on, en faisant des
liens entre divers dossiers, "suivre" les personnes qui
ont fait appel a ces techniques sans violer le droit a la
vie privée des individus? La femme qui se soumet au
diagnostic prénatal a-t-elle le droit de connaitre les
résultats? La Commission étudiera ces questions sous
différents angles, y compris la nature confidentielle du
dossier médical, le droit a la vie privée, l'acces a
l'information ainsi que la propriété et le transfert des
dossiers.
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Recherche sur les embryons et
les tissus foetaux

L'emploi d'embryons et de tissus feetaux a des fins de
recherche souléve des questions fondamentales sur la
relation qui existe entre la société et les sciences
médicales. Parce que ces techniques sont tellement
nouvelles, la société peut étudier les questions qu'elles
soulévent & mesure qu'elles sont mises au point; mais il
n'en a pas été ainsi dans le cas d'autres nouvelles
techniques de reproduction, comme la fécondation in
vitro. Toutefois, les développements rapides réalisés
dans le domaine de la recherche relative aux embryons
et aux tissus feetaux en rendent I'étude prioritaire.

La Commission examinera les avantages et les risques
associés a ce type de recherche ainsi que ses
applications éventuelles. Tous les aspects des décisions
qu'on pourrait prendre en ce qui concerne des activités
telles que la surveillance et la réglementation de la
recherche dans ce domaine seront aussi étudiés.

Par ailleurs, le statut et les intéréts de I'embryon et du
foetus seront examinés, et la Commission analysera les
implications sociales et éthiques de la commercialisation
et de la réification des embryons et des tissus foetaux.

Bien qu'elles s'appliquent a tous les domaines inhérents
au Programme de recherche et d'évaluation, certaines
des grandes questions sociales, éthiques et juridiques
ressortent plus nettement dans le contexte de la
recherche sur les embryons et les tissus foetaux. Par
exemple, qui devrait décider de I'a-propos d'une
recherche donnée? Comment la société réagira-t-elle
aux pressions de plus en plus grandes exercées pour
que l'on ait recours a des greffes de tissu feetal pour
traiter diverses maladies ou blessures ou pour d'autres
applications? Comment considérer, d'un point de vue
éthique, I'emploi de ces tissus a des fins de recherche.
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Orientation de la recherche

A. Evolution

Afin de comprendre vraiment les pratiques courantes et
I'orientation future de ces recherches, il est important de
bien comprendre les forces qui en ont fagonné le
développement. La Commission tracera l'origine et la
croissance de cette recherche des points de vue
historique et social et fera état des politiques générales
qui en ont accompagné I'évolution. Cela permettra a la
Commission de comprendre pourquoi cette recherche a
connu un tel cheminement et quelle pourrait étre son
influence a l'avenir.

B. Tendances actuelles

La Commission documentera la recherche en cours au
Canada, aux Etats-Unis, au Royaume-Uni, en France et
dans d'autres pays. Ce travail de documentation
permettra de préciser la nature des travaux entrepris,
les applications pratiques et les responsables de ces
travaux. En outre, la Commission passera en revue les
directives juridiques et administratives qui gouvernent
ces activités.

Par ailleurs, la Commission évaluera la composition et
les politiques des conseils éthiques biomédicaux de
plusieurs types d'institutions dont les hdpitaux, les
universités et les organismes de financement, afin
d'analyser la position qu'ils adoptent face aux progrés
de la recherche sur les embryons et le tissu foetal. Dans
le cadre d'autres projets concernant I'éthique
biomédicale on étudiera les aspects éthiques du choix
éclairé ainsi que des concepts de la maternité, de la
paternité et de I'enfance.

Les implications économiques de la recherche dans ce
domaine et dans d'autres seront aussi pesées. On se
demandera, par exemple, quelles sont les personnes ou
les institutions qui tirent profit de la mise au point des
techniques? Exercent-elles un contrdle disproportionné
sur l'orientation de la recherche ou sur le choix des
techniques qui seront offertes? Ce type de controle
constitue-t-il un conflit d'intéréts?
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La commercialisation et la réification des gamétes
(ovules, sperme), des embryons et des feetus seront
aussi explorées.

La Commission subventionnera par ailleurs des projets
de recherche sur des questions de droit constitutionnel,
des questions ayant trait surtout a la Charte
canadienne des droits et libertés. Le rdle de la Loi
canadienne sur la santé sera aussi examiné. Dans ce
contexte, les éléments de I'accessibilité et du traitement
equitable seront particulierement importants. Par
ailleurs, une étude des interventions judiciaires dans la
grossesse donnera a la Commission une perception
globale des lois, des réglements et des décisions des
tribunaux qui ont une influence sur la grossesse. A ce
sujet, une vaste gamme de questions concernant la
réglementation et la surveillance sera étudiée.

C. Possibilités pour I'avenir

La Commission tentera d'établir quel est le potentiel de
la recherche sur les embryons et les tissus feetaux et
d'en préciser les implications expérimentales,
thérapeutiques, économiques et sociales. Elle évaluera
en outre les risques et les avantages que présente une
telle recherche pour le statut des femmes dans la
société et pour la santé et le bien-étre des femmes et
des enfants. Les implications de cette recherche pour la
société canadienne seront aussi évaluées et la
Commission tentera de définir d'autres approches que la
société pourrait adopter par rapport aux nouvelles
techniques de reproduction.
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C'est donc un défi de taille que devront relever la
Commission et les milieux de la recherche : réunir
une information exhaustive et détaillée qui permette
a la Commission de présenter des recommandations
judicieuses, opportunes et bien pesées, et qui
favorise aussi de nouveaux développements dans le
domaine. Ce n'est que dans la mesure ou elle pourra
compter sur l'intérét et le dévouement des groupes
touchés que la Commission pourra respecter ses
objectifs en matiére e recherche.

Pour de plus amples informations, veuillez
expédier vos demandes a I'adresse suivante :
C.P. 1566, succursale «B»

Ottawa (Ontario)

K1P 5R5

Téléphone : (613) 954-9999
ou composez, sans frais, le 1-800-668-9781
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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 | de la Loi sur les
enquétes dans le but de faire enquéte et de présenter un rapport sur
les progrés actuels et prévisibles de la science et de la médecine en
matiére de techniques de reproduction, sur le plan de leurs
répercussions pour la santé et la recherche et de leurs
conséquences morales, sociales, économiques et juridiques ainsi
que pour le grand public, et de recommander des politiques et
mesures protectrices a adopter, au sujet principalement,

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

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

c) de la réversibilité des techniques de stérilisation, de
I'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
genétiques, 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
mére porteuse, l'intervention de la justice durant la grossesse et
a la naissance, et la "propriété" de l'ovule, du sperme, de
I'embryon et du tissu foetal;

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

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