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Consultation publique sur la procréation medicalemat
assistée

Contexte

Dans la société québécoise actuelle, le désir aferet le projet d’en avoir, ce qu’on appelle lergjet
parental », relevent d'abord de la vie privée. Maigant est un enjeu majeur dans une sociéteéou |
taux de natalité est bas. En vue de répondreadafix projets individuels et aux besoins colfecti
différentes institutions offrent aux citoyens quétié plusieurs moyens de réaliser leur désir dignfa
méme lorsqu’il se manifeste chez des personnediiage homosexuelles, agées ou atteintes d’'une
maladie héréditaire. Encourager la natalité oudfdbn, aider les familles au moyen de différents
services et de programmes sont des choix politigissciaux qui sont faits par I'Etat québécois.

Les techniques de la procréation médicalementtasgisoposent un éventail de possibilités de
procréation et de constitution d’'une famille. Elfépondent d'une fagon particuliére au désir de
procréation d’'individus qui ne pourraient le commtdatrement. Le développement rapide de ces
techniques pose la question de leur encadremesi (gglements, standards de pratique
professionnelle, lignes directrices éthiques, etcdelle du réle que doit jouer I'Etat dans saengn
place. Quelles pratiques faut-il encourager, eraratimiter ou interdire ? Au nom de quelles vateer
de quelles représentations de la famille et du-Btemde I'enfant le ferait-on ?

Sur le plan Iégal, le gouvernement du Québec a&ptésleux projets de loi visant a encadrer les
activités cliniques et de recherche en matiererder@ation assistée mais ceux-ci sont morts au
feuilleton. Le gouvernement fédéral a, pour sa, pégiféré sur le sujet, ce qui a entrainé un débat
la compétence du parlement fédéral en cette mafiéce jour, une grande partie de la loi fédérale a
été invalidée par la Cour d’appel; toutefois, l&dpour permission d'en appeler devant la Cour
supréme n'est pas encore expire.

Une consultation publique électronique

C'est dans ce contexte, que le ministere de l&&Sdmtes Services sociaux a demandé a la Commission
de I'éthique de la science et de la technologimide une analyse approfondie des enjeux éthiques e
des valeurs de la société concernant la procréat@icalement assistée. Il I'a interpellée plus
spécifiguement sur deux aspects de cette pratique :

« la contribution d'une tierce (troisieme) personngejet parental
- le diagnostic préimplantatoire, associé a la féatind in vitro

Afin de donner un avis éclairé au ministre, la Cassion non seulement consulte des experts, mais
tient a recueillir I'avis des citoyens québécoislpaiais d’'une consultation publique électronique



Votre participation

Comment participer a cette consultation sur untstge compliqué, mais qui touche les grandes
valeurs de notre sociétée ?

Nous avons tous une opinion personnelle, plus onsrarticulée ou émotive, sur ces questions.
Comme parents ou futurs parents, nous avons des,dss peurs, une expérience des relations
parents-enfants, des représentations de la faithilbde et de I'enfant en bonne santé. Nous avoss au
conscience des limites de notre capacité a élaventant malade ou différent de la norme. Sans
laisser de coté cette dimension personnelle denfop des uns et des autres, cette consultation
publigue s’adresse avant tout aux citoyens que sommsnes aussi, en nous invitant a réfléchir aux
enjeux collectifs de la procréation médicalemesiside et a répondre a la question : que voulons-no
que I'Etat, en tant que gardien de l'intérét géhdaase au sujet de la procréation médicalement
assistée et, plus précisément, au sujet de lailsotiom d'une troisieme personne au projet paregital
au sujet du diagnostic préimplantatoire ?

Le questionnaire

Ce questionnaire comporte 39 questions, la plugiart accompagnées d’un choix de réponses et d’'un
espace pour inscrire un commentaire. Chaque quessioprécédée d’'un petit texte introductif qui
présente brievement les enjeux qu’elle évoque.\euiépondre au meilleur de votre jugement de
citoyenne et de citoyen, en ayant a l'esprit la{@ige de tous et I'intérét général de notre séciéts
espaces de commentaires sont la pour vous perrdak@iquer vos réponses et de les illustrer avec
des exemples. Si vous choisissez de les utiliseenhps de réponse au questionnaire en sera ré@llong
d’autant. Quelques notes techniques :

« Veuillez noter qu’il n’est pas possible de sauvegarnos réponses pour y revenir plus tard.

- Ce questionnaire est anonyme et vos réponses neeaucunement étre liées a votre adresse
courriel.

- Sivous ne savez pas quoi répondre a une questiomée, ne cochez aucune réponse et passez
a la question suivante.

- Les réponses peuvent étre rédigées en anglais.

- Sivous utilisez le navigateur Firefox et que leseats ne sont pas affichés correctement sur
cette page, changez I'encodage des caracteres@ecidental-Windows-1252 (au menu
Affichage).

- Les réponses doivent étre écrites sans omettr&ckeEnts; évitez les abréviations et n'écrivez
pas tout en majuscules.

- La création de ce site WEB, la saisie des répoatksirs analyses sont faites a I'aide du
logiciel d'analyse sémantique Sémato, développériversité du Québec a Montréal.

« Remplissez le questionnaire puis, a la fin de lgep@a'oubliez pas de cliquer sur le bouton
Acheminerqui permettra d'enregistrer vos réponses.




Premiere section
Quelgues mots sur vous, pour commencer

Question 1. Vous étes :

E UnefemmeE Un homme

Question 2. Votre age :

L Moins de 18 ans
L2 18a29ans

L 30 444 ans

> 45 ans et plus

Question 3. La région dans laquelle vous résidez :

I --Sélectionnez votre région ici-- vl

Question 4. Le niveau de scolarité que vous avezrt@né ou que vous terminerez bientot :

E Primaire
» Secondaire
L coliggial

E Universitaire

Question 5. Quelle est la langue principalement p&e a la maison ?

L Francais
> Anglais
L Espagnol

L Autre (veuillez préciser ci-dessous)

Autre langue



Question 6. Avez-vous un ou plusieurs enfants nédasuite d'une conceptiomaturelle, par le
biais d'un rapport sexuel ?

E Oui E Non

Question 7. Avez-vous adopté un ou plusieurs enfan?

E Oui E Non

Question 8. Avez-vous eu recours aux techniques gantes (plusieurs réponses sont possibles) ?

L Le don d'ovule

Le don de sperme
La fécondationn vitro

Le diagnostic génétique préimplantatoire

AR

La gestation pour autrui (par unere porteuse

Question 9. Avez-vous...

L Donné des ovules
r Donné du sperme

L Eté sollicitée pour porter I'enfant d’'un couple

Question 10. Etes-vous...

-
-
-

r Une personne vivant avec une maladie génétiqgueegraporteuse du géne d’'une maladie
géneétique grave

Une personne célibataire hétérosexuelle sans pnebdie fertilité
Une personne hétérosexuelle dans un couple idfertil

Une personne homosexuelle

r Une personne ayant parmi ses proches une persosam &vec une maladie génétique grave

r Membre d'une organisation intéressée par le d¢jgista maladies génétiques



r Membre d’une association de défense des droitpels®nnes handicapées

r Membre d’une organisation qui vient en aide aux@eanes aux prises avec un probleme
d’infertilité

- Un(e) professionnel(le) de la santé

r Un(e) chercheur(e)

Vous pouvez ajouter ici plus d'information pertinerte sur votre identité.

Deuxieme section
Votre connaissance des technigues de procréation diéalement assistée

Les techniques de la procréation médicalementtéssistuellement disponibles peuvent
théoriquement permettre a toute personne qui erdadir (hétérosexuelle ou homosexuelle, vivant ou
non des problémes d'infertilité) d'avoir un enfamgjuel elle est liée biologiguement dans des
circonstances qui ne sont pas celles de la fagoiteentionnelle formée d'un couple ayant un erdant
la suite d'un rapport sexuel.

Elles permettent en effet de mettre au monde uan¢ulont le patrimoine génétique est en partie
semblable ou totalement différent de celui desgrerss qui I'élevent. La différence est la conségeien
de la participation d'une troisieme (ou tierce)spane au processus de procréation : la personre qui
donné l'ovule ou le sperme. La mere peut aussepart embryon sans lien génétique avec elle ou son
conjoint, mais établir avec lui un lien biologigp@r le fait de porter I'enfant durant la grossesse.

Le développement de ces techniques pourrait agasigitre aux personnes qui ont recours a la
fécondation in vitro d'avoir un enfant dont ils carssent en partie le patrimoine génétique, au moye
du diagnostic génétigue préimplantatoire. De qlamjisil ? Dans le processus de fécondation iroyitr
plusieurs embryons sont fecondés. Le diagnostionpténtatoire consiste a prélever, sur chaque
embryon au stade de six a huit cellules, une o dellules afin de procéder a un examen génétique
permettant de vérifier que I'embryon n'est pasgport'une anomalie génétique causant une maladie. A
la suite de cet examen, si un embryon est sgiouirait étre implanté dans I'utérus pour se
développer. Cette technique est pour le momenpeagépandue au Québec.



Ces techniques sont complexes et impliquent un vdmalaire trés spécialisé Dans quelle mesure les
connaissez-vous ?

Question 11. Dans quelle mesure connaissez-vousiée d'ovule ?

Un mot que cela vous évoque spontanément :

Comment comprenez-vous le processus technique ingplié ?

£ Tres bierE Assez bierE Assez maE Trés mal

Comment comprenez-vous le choix de recourir & cettechnique par les parents ?

E Tres bier,E Assez bier,E Assez ma,E Trés mal

Comment comprenez-vous les motivations de la donnse ?

£ Tres bierE Assez bierE Assez maE Trés mal

Question 12. Dans quelle mesure connaissez-vousiten de sperme ?

Un mot que cela vous évoque spontanément :

Comment comprenez-vous le processus technique imgplié ?

E Tres bier,E Assez bier,E Assez ma,E Trés mal

Comment comprenez-vous le choix de recourir a cettechnique par les parents ?



E Tres bier,E Assez bier,E Assez ma,E Trés mal

Comment comprenez-vous les motivations du donneur ?

£ Tres bierE Assez bierE Assez maE Trés mal

Question 13. Dans quelle mesure connaissez-vougéstation pour autrui ?(la mere porteuse) ?

Un mot que cela vous évoque spontanément :

Comment comprenez-vous le processus technique ingplié ?

E Tres bier,E Assez bier,E Assez ma,E Trés mal

Comment comprenez-vous le choix de recourir & cettechnique par les parents ?

£ Tres bierE Assez bierE Assez maE Trés mal

Comment comprenez-vous les motivations de la méregeuse ?

E Tres bier,E Assez bier,E Assez ma,E Trés mal

Question 14. Dans quelle mesure connaissez-vou$daondationin vitro ?

Un mot que cela vous évoque spontanément :

Comment comprenez-vous le processus technique imgplié ?



E Tres bier,E Assez bier,E Assez ma,E Trés mal

Comment comprenez-vous le choix de recourir & cettechnique par les parents ?

£ Tres bierE Assez bierE Assez maE Trés mal

Question 15. Dans quelle mesure connaissez-vousliggnostic génétique préimplantatoire ?

Un mot que cela vous évoque spontanément :

Comment comprenez-vous le processus technique ingplié ?

E Tres bier,E Assez bier,E Assez ma,E Trés mal

Comment comprenez-vous le choix de recourir & cettechnique par les parents ?

£ Tres bierE Assez bierE Assez maE Trés mal

Question 16. Si vous désirez mieux comprendre cehniques, quels sont les moyens
d'information que vous privilégiez (plusieurs réporses sont possibles) ?

-

Une émission de télévision

Une émission de radio

Une publication gratuite trés vulgarisée

Un DVD gratuit

Un site Internet pédagogique

Une exposition dans un musée ou un centre scigundifi

Une conférence grand public

| | |

Des affiches



Vos suggestions d'autres moyens d'information a elqrer :

Commentaires généraux sur votre connaissance deslmiques discutées dans cette section :

Troisieme section
Le désir d'enfant, la famille et la procréation médcalement assistée

Dans la société québécoise, le modéle conventia®k famille constituée d'un couple ayant un
enfant a la suite d'un rapport sexuel n'est plgels. Il est désormais accompagné d'autres modeles
famille recomposée, famille monoparentale, fanidiedée sur un couple homosexuel, etc.

Question 17. Parmi ces possibles événements a larse d'une famille, lequel vous parait le plus
décisif ?

> Le désir d’'une seule personne d’élever un enfant

Le désir partagé par deux adultes d’élever enseorbénfant

L’arrivée d’'un enfant biologiquement lié ou nonwaraoins un adulte qui en devient le parent

La création de liens affectifs puissants entre wd@ux adultes et un enfant qui vivent ensemble

O0On0n

Autre événement (le nommer ci-dessous)

Autre événement a la source d'une famille :



Commentaires sur les événements a la source d'uraille :

Un individu ou un couple qui ne peut constituer taraille conventionnelle ou concevoir un enfant a
la suite d'un rapport sexuel pour des raisonsattifife, d'age ou d'orientation sexuelle, mais ajle
désir d'avoir et d'élever un enfant, de fonderfanglle, a deux choix principaux:

- l'adoption d'un enfant déja né, en général sandii@ogique ni ressemblance physique entre
I'enfant et les parents
- la procréation médicalement assistée, qui offygokssibilité d'un lien biologique, mais exige la
contribution d'une troisieme personne et une iietion médicale.
Pour les questions 18 a 20, donnez une cote d&, bandiquant une trés forte possibilité; donner |
méme cote a deux ou trois réponses signifie que,\ymus, il n'y a pas de difference majeure eng® ¢
trois situations. Si vous ne savez pas quoi répmnae cochez aucun nombre.

Question 18. D'apres votre expérience, comment évaz-vous la possibiliteque se développe un
solide attachementles parents pour I'enfant dans les situations sumntes ?

La famille conventionnelle

ol + D o+ 0 o DY o S

L'adoption d'un enfant déja né, en général sans liebiologique ni ressemblance physique entre
I'enfant et les parents

ol + D o+ 0 o DY o S

La procréation médicalement assistée, qui offre lpossibilité d'un lien biologique, mais peut
exiger la contribution d'au moins une troisieme pesonne et une intervention medicale



ol + DN o+ D o DY o S

Question 19. D'aprés votre expérience, comment éuaiz-vous la possibilité pour un enfant de
développer un sentiment d'appartenance a sa familéns les situations suivantes ?

La famille conventionnelle

C,C,CE,C .

L'adoption d'un enfant déja né, en général sans lrebiologique ni ressemblance physique entre
I'enfant et les parents

C,C,CE,C .

La procréation médicalement assistée, qui offre lpossibilité d'un lien biologique, mais peut
exiger la contribution d'au moins une troisieme pesonne et une intervention meédicale

C,C,CE,C .

Question 20. D'apres votre expérience, comment éuaz-vous la possibilité pour un enfant
d'atteindre un niveau satisfaisant de bien-étre giyue et psychiqudans les situations suivantes ?

La famille conventionnelle

ol o+ o« D o D o S

L'adoption d'un enfant déja né, en général sans Irebiologique ni ressemblance physique entre
I'enfant et les parents

ol o+ o« 0 o D o S

La procréation médicalement assistée, qui offre lpossibilité d'un lien biologique, mais peut
exiger la contribution d'au moins une troisieme pesonne et une intervention medicale



ol + DN o+ D o DY o S

Commentaires sur les différentes formes de famille

Question 21. Les techniques de la procréation médilement assistée peuvent répondre au projet
parental de personnes vivant des situations fort tferentes les unes des autres. Sachant que ces
techniques mobilisent des ressources privées et piglues importantes, il faudra peut-étre établir
des priorités. Selon vous, quelle situation persoefie devrait étre jugée prioritaire par I'Etat,
gardien de l'intérét général ?

Pour les questions suivantes, donnez une cotead® b indiquant la priorité la plus haute. Si vauwes
savez pas quelle priorité donner, ne cochez aucumbne.

Répondre au désir d'enfant de personnes seules, vigant pas en couple

ol + D o+ 0 o DY o S

Répondre au désir d'enfant de personnes ou couplagertiles pour des raisons médicales

ol o+ o« 0 o D o S

Répondre au désir d'enfant de personnes ou couplagertiles en raison de leur age (femmes
ménopausées notamment)

ol o+ o« D o D o S

Répondre au désir d'enfant de personnes ou couplasmosexuels

ol + D o+ 0 o DY o S



Répondre au désir d'enfant des personnes ou coupldsnt un membre est atteint d'une maladie
grave pouvant se transmettre

C,C,CE,C .

Commentaires sur ces questions :

5
[ Lol

Si elles se généralisent et deviennent plus addessles techniques de la procréation médicalement
assistée pourraient devenir une fagcon comme ume d@tconcevoir un enfant. Or, il s'agit d'un
processus impliquant une intervention médicaledtnique.

Question 22. Dans quelle mesure étes-vous a l'a@einquiet/inquiéte a l'idée de cette
meédicalisation de la procréatigrqui pourrait devenir courante dans les décennies venir ?

L Tres a l'aise
L Assez a l'aise
L Plutét inquiet/inquiéte
L Tres inquiet/inquiéte

Commentaires :

Grace a ces techniquesdeésir personnel d'enfasemble étre en train de se transformer edrait
général a I'enfanpour tout individu, quels que soient son étataleés sa situation conjugale ou son
orientation sexuelle. Plus précisément, puisqumdaréation médicalement assistée permet a une
personne non seulement d'avoir I'enfant qu'elleelé@rs qu'elle ne le pourrait autrement, massau
d'avoir un enfant avec lequel elle a un lien biajog, ce droit a I'enfant apparait commeduit a
I'enfant biologiquement li@Jne hypothétiguesconnaissance juridiquée ce droit a I'enfant



entrainerait pour |'Etat I'obligation de faire rester ce droit pour tous les citoyens, ce qui &urai
d'importantes conséquences, notamment sur le systersanté.

Question 23. Cette tendance vers un droit a I'enfariologiquement lié vous parait-elle...
L2 Evitableld Ingvitable
> SouhaitabIeE Dangereuse

L InquiétanteE Normale

Commentaires sur le droit a I'enfant biologiquementié :

Quatrieme section
Enjeux éthiques et dilemmes soulevés par la procréan médicalement assistée

Voici différents enjeux éthiques fondamentaux id&# au fil du temps dans différents pays en
matiere de procréation médicalement assistée. €gtiqgunaire ne vous demande pas directement d'y
apporter des réponses ou de décrire votre opiniearaujet, mais d'indiquer l'importance ou lavijea
de chacun de ces enjeux a vos yeux et la priougd'Etat, en tant que gardien de l'intérét général
devrait y accorder. Les espaces de commentairesparnmettent toutefois d'exprimer votre position si
vous le souhaitez. Dans ce cas, veuillez indiglaéreznent votre position au début de votre réponse
pour ensuite la justifier ou I'argumenter.

Veuillez coter chaque enjeu de 1 a 5 selon l'ingyaré (5 étant la plus élevée) que vous lui accoetlez
le degré de priorité que I'Etat devrait lui accord&i vous ne savez pas quelle priorité accorder, s
vous n'avez pas d'opinion et ne souhaitez pasef@isrmer, ne cochez aucune cote.

Question 24. Le bien-étre de I'enfant issu de la pcréation médicalement assistée
En permettant la naissance d'enfants issus detagation médicalement assistée, on instaure de

nouveaux modes de constitution de la famille quiveat avoir un impact sur le bien-étre d'un enfant.
Comment I'Etat peut-il s'assurer du respect dessdebdu bien-étre de ces enfants ? En particuéer



procréation médicalement assistée d'enfants camgpsartie pour devenir un donneur d'organe ou de
tissus compatibles avec un frere ou une soeuntdtdiune maladie grave, qu'on appellediésés-
médicamentsnquiéte plusieurs citoyens. L'Etat, en tant gaglien de l'intérét général, doit-il réguler
cette pratique afin de la permettre, de la limételes situations bien précises ou de l'interdire ?

Donnez une priorité a cet enjeu.

C,C,CE,C

Commentaires :

N i

a1 2]

Question 25. L'anonymat des donneurs et le droit deonnaitre ses origines

L'Etat peut assurer 'anonymat des donneurs d'@tude sperme afin de protéger leur vie privée et
permettre qu'il y ait peut-étre un plus grand narde dons pour répondre aux demandes des parents.
Mais, ce faisant, il va a I'encontre du droit éafiant issu de la procréation médicalement asgilstée
retracer ses parents biologiques ou, éventuellerderdonnaitre la femme qui I'a porté. L'Etat,aert t

que gardien de l'intérét général, devrait-il plygdvilégier le droit de tout enfant de connaites s
origines, comme c'est déja le cas pour I'enfanp&d®

Donnez une priorité a cet enjeu.

ol + DN o+ B o DY o S

Commentaires :




Question 26. Le statut juridiqgue des méres porteuseen regard de la protection des personnes

Au Québec, les contrats de meére porteuse n'‘ordgogaleur Iégale. Bien que cette pratique ne st p
reconnue, elle n'est pas pour autant impossible des situations ou une relation de confiance est
établie entre le couple et la mére porteuse ed oadre porteuse consent a I'adoption de I'enfariapa
conjointe du pére biologique. L'Etat, en tant qasdgen de l'intérét général, devrait-il modifiedda
pour établir clairement les limites de cette pratiqfin de protéger davantage les demandeurs et la
mere porteuse ? Devrait-il au contraire l'interdmenellement en raison du risque de
commercialisation et d'exploitation du corps fémiqui y est associé ? L'Etat devrait-il mainteair |
statu quo juridique ?

Donnez une priorité a cet enjeu.

ol + D o+ D o DY o S

Commentaires :

Question 27. Egalité des femmes seules et des horarseuls et des couples homosexuels féminins
et masculins face a la procréation médicalement asge

Si les femmes seules et les couples homosexueisifianayant acces a l'insémination avec sperme de
donneur, peuvent réaliser leur désir d'enfant bigleement lié plus facilement, les hommes seuls et
les couples masculins ne le peuvent pas, saufcenimant & une mére porteuse. L'Etat, en tant que
gardien de l'intérét général, doit-il viser & éitaldgalité entre hommes et femmes en rendant plus
accessible le recours aux meres porteuses ? Oi oh@intenir le statu quo pour les raisons évoguée
dans I'enjeu précédent ?

Donnez une priorité a cet enjeu.

ol o+ o« 0 o D o S

Commentaires :



Question 28. Gratuité du don d'ovule et de sperme

Les donneurs de sperme ont plusieurs tests a gsefassurer la sécurité du don. Le procesdus es
encore plus lourd pour les donneuses d'ovule guples de tests équivalents, subissent beaucoup
d'inconvénients (problémes de santé possibleseqius longue et interventions plus difficiles). lba
interdit toute compensation financiére en dehors@ & par don pour le déplacement. L'Etat, en tant
gue gardien de l'intérét général, devrait-il ag@riune compensation financiere afin de reconnlatire
inconvénients encourus par les donneurs et leseds@s et ainsi stimuler cette pratique afin de
répondre a la demande des parents ? Dans l'affuenabmment éviter que la compensation ne
devienne un incitatif a une forme de commerce apshumain particulierement pour des femmes
moins fortunées ?

Donnez une priorité a cet enjeu.

ol + D o+ 0 o DY o S

Commentaires :

Question 29. Le don d'embryon

Grace aux techniques raffinées de congélatioxjste actuellement de nombreux embryons congelés,
congus par fécondation in vitro, dans les cliniquégées. Dans la mesure ou les techniques de
congélation sont devenues beaucoup plus sécusitdifeeat, en tant que gardien de l'intérét général
devrait-il encourager le don d'embryon par les pigraux personnes qui en font la demande ? Mais,
dans ce cas, comment respecter les droits etrieéie des adultes a l'origine de ces embryons ?

Donnez une priorité a cet enjeu.



ol + DN o+ D o DY o S

Commentaires :

Question 30. Le choix des caractéristiques des dogurs

Les clinigues de procréation médicalement asspi@@osent a leurs clients d'apparier les donneurs
avec eux selon différents criteres (de ressemblahgsique le plus souvent, mais pas seulement).
L'Etat, en tant que gardien de l'intérét généwit-itiréguler cette pratique, par exemple en siasd

du respect de la vie privée des donneurs et ensampales limites a larocréation sur commande

Donnez une priorité a cet enjeu.
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Commentaires :

) Cinquieme section
La responsabilité de I'Etat face au développementalla procréation médicalement
assistée et notamment du diagnostic préimplantatcer

Question 31. La fiabilité des tests



La médicalisation de la procréatigrmonséquence du recours aux techniques de |aéatamm
meédicalement assistée, entraine une nouvelle \abiliéé des citoyens a I'endroit du savoir médical,
notamment en génétique.

Dans le cas du diagnostic préimplantatoire, clastigférents examens génétiques que les paretds et
personnel médical se fondent pour sélectionneiblfgom qui sera implanté. Or, ces tests sont le
résultat d'expériences, de théories, d'essaismedts et, comme toute donnée scientifique, sgats

a des remises en question. Par exemple, ce queokorait a propos de tel ou tel gene aujourd’hut pe
étre différent I'année suivante; les techniquesatten utilisées peuvent se révéler plus ou moins
fiables; on peut découvrir que le géne de telleadial jugé non désirable, peut protéger contre une
autre maladie, etc.

Que peut faire I'Etat pour permettre aux persoguésecourent au diagnostic préimplantatoire diavoi
une juste compréhension des tests génétiques pastent ou font passer a leur embryon, notamment
guant a leur fiabilité, au risque d'erreur et asdaronséquences ? Comment les guider dans leur
décision a prendre ?

Veuillez indiquer ci-dessous dans quelle mesures\&es en accord ou en désaccord avec les positions
énoncée.

Qu'en pensez-vous ?

3

Question 32. Le diagnostic génétique préimplantatce et la question de I'eugénisme

Dans le cadre de la fécondation in vitro, le resaux tests de dépistage génétique et le prindipe d
sélection genétique des embryons soulévent laiqueds I'eugénisme.

Cette idéologie, se définit par le projeaméliorer la race humaineu le patrimoine héréditaire d'une
société donnée. Il a inspiré, notamment dans laigre moitié du 20e siécle, les programmes de
stérilisation des personnes ayant une déficiertetlantuelle en Ameérique du Nord, en Europe et de
maniére radicale en Allemagne nazie.

L'enjeu éthique et social associé a I'eugénismeedsitde la discrimination envers les personneg U
pratique plus répandue de la fécondation in vitrduediagnostic préimplantatoire pourrait condéire
un nouvel eugénisme privé, éliminant les embryarteprs de telle ou telle caractéristique.
Actuellement, seules les indications médicales peupermettre I'acces a un diagnostic
préimplantatoire. Les activités cliniques et déhexche en matiére de procréation assistée poutraien
requérir une réglementation plus précise du diagnpstimplantatoire, notamment quant aux
indications médicales auxquelles le diagnosticrppéantatoire pourrait étre limité (maladies



incurables, prédisposition ou susceptibilité, erobs/porteurs ou atteints, etc.)

Veuillez indiquer ci-dessous dans quelle mesures\aes en accord ou en désaccord avec les positions
énonceée.

L'Etat doit limiter trés étroitement I'accés au diagnostic préimplantatoire et les indications
médicales qui y donnent acces.

L Tout a fait d'accord
L Assez d'accord

L Pas vraiment d'accord
> Pas d'accord du tout

L'Etat doit élargir 'accés au diagnostic préimplartatoire en couvrant certains frais en plus du
credit d'imp6t, mais le limiter a des indications nedicales précises.

E Tout a fait d'accord
E Assez d'accord
E Pas vraiment d'accord

e Pas d'accord du tout

L'Etat doit élargir 'accés au diagnostic préimplartatoire en couvrant tous les frais et en
élargissant la gamme des indications qui y donnemtces.

L Tout a fait d'accord
L Assez d'accord

L Pas vraiment d'accord
L Pas d'accord du tout

Commentaires :




Question 33. Des limites aux demandes de nouvelf@stiques

La médicalisation de la procréation souleve deswengthiques et juridigues majeurs, qui appellest d
choix de société. Certains principes fondateunsaliee société démocratique et certaines valeurs
fondamentales sont en effet en cause : libertdhdx @t protection de la vie privée, égalité devant
loi, préservation des droits et libertés de togloyens et absence de discrimination, accessihilx
services et équité, responsabilité parentale etdiie de I'enfant, etc. Au nom de ces principes et
valeurs, I'Etat a interdit la sélection du sexk girélévement des ovules sur une mineure, sachen
de maladie pouvant la rendre stérile. Toutefois,sieiations particuliéres font naitre de nouvelles
demandes. A titre d'exemple, le prélévement d'osulde sperme aprés le déceés de la personne
donneuse ou la gestation par une mére pour safilfeembryon implanté. Le fait qu'existe une
possibilité technique doit-il impliquer sa miseatique ?

L'Etat doit empécher tout nouveau développement degratiques de procréation médicalement
assistée tant qu'un examen éthigue et un débat publauthentique n'auront pas été faits.

L2 Tout a fait d'accord
L Assez d'accord

L Pas vraiment d'accord
L Pas d'accord du tout

L'Etat, au nom de I'éventuel droit & I'enfant biologiquement lié, doit rester vigilant et observer
ces nouvelles pratiques sans toutefois les interdir

L Tout a fait d'accord
L Assez d'accord

L Pas vraiment d'accord
L Pas d'accord du tout

Commentaires :

Question 34. L'allocation des ressources



Les ressources financieres du systéeme de sangéserrdces sociaux du Québec sont limitées. Des
besoins sont criants dans les soins de premiare,ldans les soins a domicile, dans les services
sociaux, dans les organismes communautaires. B&siicteurs, comme |'éducation ou
I'environnement, influent aussi sur la santé deg/ens et citoyennes du Québec.

Quelle place devraient occuper la procréation médatement assistée et les recherches associées
dans les choix budgétaires de I'Etat visant & amélier la santé de la population ?

Question 35. La recherche scientifique

En décidant de financer les recherches scientifigiiées innovations médicales a l'origine des
pratiques de procréation médicalement assistéat Bfest impliqué, au Québec comme ailleurs dans |
monde, dans le développement de la procréationcalédient assistée. Les chercheurs, notamment
dans le domaine de la génétique, jouent un roleunaians le développement de ces techniques. Au
nom de leur liberté de recherche, de I'amélioraties connaissances ou des priorités des dirigaksnts,
peuvent explorer de nouvelles techniques de prborémédicalement assistée et les rendre
disponibles avant qu'un débat public n'ait eu $ieuleur acceptabilité sociale.

Quelle position I'Etat doit-il adopter face & laherche scientifique dans le domaine de la prooréat
meédicalement assistée ?

Continuer a encourager les chercheurs, en les fingant, a explorer de nouvelles facettes de la
procréation médicalement assistée, quitte a fairenudébat public par la suite.

L2 Tout a fait d'accord
L Assez d'accord

L Pas vraiment d'accord
L Pas d'accord du tout

Laisser les chercheurs explorer de nouvelles facett de la procréation médicalement assistée,
mais en les obligeant a participer a un débat puldidés la conception de leur projet.

E Tout a fait d'accord

E Assez d'accord



E Pas vraiment d'accord
E Pas d'accord du tout

Créer une nouvelle structure permanente de consult@n des citoyens sur les recherches en
génétique et en procréation médicalement assistému(utiliser a cette fin les structures déja en
place) et obliger les chercheurs a obtenir une appbation de leurs projets.

L2 Tout a fait d'accord
L Assez d'accord

L Pas vraiment d'accord
L Pas d'accord du tout

Commentaires :

Question 36. Si vous souhaitez que, dans les annaegenir, la CEST anime un débat public plus
approfondi sur I'un des themes ou des enjeux éthies signalés au cours de ce questionnaire,
veuillez indiquer lesquels :

-
-

-

r La responsabilité de I'Etat face au développemerd grocréation médicalement assistée et
notamment du diagnostic préimplantatoire

Connaissance des techniques de procréation médieal@ssistée
Le désir d'enfant, la famille et la procréation imoatément assistée

Enjeux éthiques et dilemmes souleveés par la prooremédicalement assistée

Question 37. Sous quelle forme la CEST devrait-ell@aliser ces débats publics ?



Etats généraux nationaux

Audiences publiques

Conférence de consensus impliquant une quinzaicgagens non experts choisis au hasard
Jury ou panel ad hoc de citoyens non experts

Bars des sciences et cafés scientifiques danset@uiébec

AR

Colloque

Autres suggestions :

Question 38. Commentaires généraux sur la procréatm medicalement assistée :

Votre participation nous est trés précieuse.
Merci beaucoup !

Attention, une fois votre questionnaire achemio@swe pourrez plus le modifier.

Ce site WEB questionnaire a été généré Samato logiciel WEB d'assistance sémantique a la
catégorisation et a I'exploration des données teligs.





