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Montréal le 28 mars 2006,

Mémoire sur le projet de loi 89, la ""Loi sur les activités
cliniques et de recherche en matiére de procréation assistée et
modifiant d'autres dispositions législatives', présenté devant la
Commission des affaires sociales

Préparé et présenté par
Annie Janvier (BSc, MD, FRCPC pédiatrie / néonatologie)
pour la Société des néonatologistes du Québec
et I’association des pédiatres du Québec
Présenté mercredi le 29 mars 2006 a 1’hotel du Parlement, Québec

Abréviations :

AMC: association médicale canadienne

CDCMQ: code de déontologie des médecins du Québec

CDAMC: code de déontologie de 1’association médicale canadienne
FIV: fertilisation in vitro

ICSI: injection intracytoplasmique de sperme

OMS: organisation mondiale de la santé
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En tant que professionnels de la santé soignant les nouveau-nés et les enfants,
nous sommes témoins des réussites et des complications liées aux techniques de
procréation assistée. Nous souhaitons apporter notre point de vue en regard des enjeux
éthiques soulevés par cette pratique et par la suite faire certaines recommandations.

Nous devons reconnaitre:

1. L’infertilité comme un probleme de santé et la validité, lorsqu’utilisées de
manicre responsable, des techniques de reproduction assistée pour traiter ce
probléme.

2. Que la détresse et la vulnérabilité des futurs parents touchés par ce probléme les
place en position de grande vulnérabilité.

3. Qu’il existe actuellement des conflits d’intéréts dans le traitement de I’infertilité.

4. Que la premiére cause d’augmentation du taux de prématurité est due aux
grossesses multiples iatrogeénes et constater ’ampleur de cette épidémie.

5. Que ces grossesses multiples pourraient étre prévenues en grande partie en
encadrant rigoureusement les pratiques cliniques du traitement de
Pinfertilité.

6. Que les nombreuses complications feetales et néonatales engendrées par ces
grossesses multiples évitables sont significatives de méme que les cofits énormes
humains et financiers qu’elles entrainent pour les individus et la société.

7. Que des stratégies mises en place dans certains pays sont efficaces et ont fait leurs
preuves, autant pour les couples, pour les enfants, et pour la société. Dans ces
pays, les frais li€s aux complications sont par conséquent diminués. La réduction
des grossesses multiples iatrogénes est possible et n’améne que des bénéfices. Le
systeéme de santé Québec doit s’inspirer de ces pays.

Ces constatations nous exhortent au devoir d’agir de maniére responsable et
prudente. En reconnaissance des enjeux préalablement exposés, nous émettons les
recommandations suivantes. L application de celles-ci diminuerait les risques et
augmenterait les bénéfices autant pour les couples infertiles, pour I’enfant 2 naitre, que
pour notre société.
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Recommandations

Le systeme de santé québécois doit gérer le traitement de Pinfertilité au
méme titre que le traitement d’autres probléemes de santé. La prise en charge
du traitement de I’infertilité par I’état éviterait que certains patient(e)s soient
traité(e)s selon leur capacité financiére. Ceci enraierait de nombreux conflits
d’intéréts et permettrait de diminuer drastiquement le taux de grossesses
multiples, les complications néonatales et pédiatriques et par conséquent les frais
de santé assumés par ’état.

En fécondation in vitro (FIV), ne transférer qu'un seul embryon.
Exceptionnellement, le transfert de deux embryons serait possible dans des
conditions spécifiques prédéfinies par un comité d’experts. Le transfert de deux
embryons serait autorisé aprés consultation dans une clinique publique reconnue
par le gouvernement.

Ne jamais transférer plus de deux embryons.

L’état doit encadrer rigoureusement la prescription des médicaments utilisés
pour la stimulation ovarienne.

En cas de stimulation ovarienne hors FIV, effectuer un suivi périovulatoire
rapproché défini. Lorsqu'il y a plus d'un follicule, nous suggérons 1'une ou l'autre
des options suivantes:
- L'aspiration folliculaire pour réduire le nombre de follicules a un seul
- Le transfert de la patiente & un programme de fécondation in vitro
- L’avortement du cycle en recommandant des relations sexuelles protégées
(efficacité limitée)

. La publication des taux de succes réels des cliniques de fertilité et le suivi étroit

de ces cliniques par des instances gouvernementales. Un registre des enfants nés 2
I’aide de ces techniques doit étre créé et comprendrait: technique utilisée, taux de
grossesse, taux de grossesses multiples, naissance vivante, naissance prématurée,
mortalit€ néonatale et surtout suivi a long terme (paralysie cérébrale, troubles
visuels, problemes d’apprentissage et de comportement, etc). Un pédiatre devrait
faire partie de la gestion de ce registre.

Les nouvelles activités des cliniques de fertilité, par exemple la maturation in
vitro, I'ICSI et la biopsie de corps polaire pour le diagnostic pré-implantatoire, ne
devraient étre implémentées qu’apreés avoir démontré leur sécurité et
inocuité dans le cadre de protocoles de recherche. Ceux-ci devraient
respecter les normes éthiques de la recherche et obligatoirement comporter
un suivi a long terme des enfants nés a ’aide de ces nouvelles méthodes. Les
nouvelles techniques ne devraient pas étre implantées sans recherche préalable

-méme si les patient(e)s infertiles donnent leur consentement aux soins.
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Introduction

A chaque année au Québec, de nombreux enfants naissent a I’aide des méthodes
de procréation assistée a la suite des traitements pour I’infertilité. En 2003, 10653
grossesses sont issues des programmes de FIV/ICSI au Canada, dont 2327 multiples'.
L’infertilité est un probléme de santé qui ne diminue pas dans notre société, au contraire.
Les techniques de reproduction, dont certaines efficaces, sécuritaires et éprouvées par de
nombreuses études ont leur place dans notre systeme de santé et sont excellentes pour
remédier a infertilité et la souffrance qu’elle cause?. Couplé a I’infertilité qui augmente,
le taux de natalité est extrémement bas au Québec et les stratégies gouvernementales
tentent de trouver des solutions a la dénatalité qui perdure. Le traitement responsable de
Pinfertilité pourrait faire parti de ces solutions.

Depuis Louise Brown, le premier « bébé éprouvette » née en 1978, les taux de
succes des cliniques de fertilité n’ont cessé d’ augmenter pour méme parfois devenir
supérieurs aux taux de grossesses chez les couples dans la population en général. Par
exemple, au Canada en 2003, le taux de naissances vivantes par cycles de FIV a atteint
dans certains centres 43%, alors que les taux de succes des grossesses spontanées
atteignent plutdt environ 30%".

Ces « succes » ou I’utilisation sans balises et non réglementée de ces techniques,
entrainent de lourdes conséquences pour les enfants, leurs parents, la société et notre
systéme de santé. En effet, une épidémie de grossesses multiples en grande partie
évitable sévit depuis plusieurs décennies dans notre pays et augmente a tous les ans’.
En FIV, les grossesses multiples constituent le principal facteur de risque de la
prématurité>*. Celles-ci entrainent non seulement une augmentation des complications
maternelles, mais est aussi responsable d’une augmentation de la prématurité>®. Au cours
des derniéres années, I’incidence des jumeaux a augmenté de 30 2 40% et les
grossesses de trois feetus et plus de 300-400% . Ce « succés » en terme de paissances
vivantes pour les cliniques de fertilité s’est traduit par une augmentation de 1.5%
des naissances prématurées au Canada®. 70% de la mortalité et morbidité périnatales
sont directement reliées aux naissances prématurées’. La conséquence de 1’augmentation
des grossesses multiples iatrogénes est non négligeable en terme de cofits pour la

collectivité.

Nous rédigeons ce mémoire en tant que pédiatres et néonatologistes qui nous
occupons des nouveau-nés malades, des ex-prématurés et de leurs séquelles qui les
affecteront tout au long de leurs vies. Nous sommes témoins des conséquences de la
prématurité et de la souffrance qu’elle entraine chez les parents, non seulement lorsque la
mere est alitée & cause du haut risque de naissance prématurée, mais aussi tout au long de
I’hospitalisation du bébé aux soins intensifs néonataux, et lors du suivi a long terme de
ces enfants. Quand un prématuré a des séquelles importantes, nous en voyons les
répercussions néfastes dans toutes les spheres de la vie de I’enfant, mais aussi chez sa
famille.

Contrairement a certaines causes responsables de I’augmentation de la prématurité
(par exemple 1’4ge maternel qui augmente) pour lesquelles les solutions sont limitées ou




213
214
215
216
217
218
219
220
221
222
223
224
225
226
227
228
229
230
231
232
233
234
235

237
238
239
240
241
242
243
244
245
246
247
248
249
250
251
252
253
254
255
256
257

inexistantes, le ralentissement et I’extinction de 1’épidémie de grossesses multiples
iatrogenes est possible et envisageable au Québec. Ce mémoire porte essentiellement
sur la prévention et sur la responsabilité des médecins et du gouvernement d’agir
rapidement dans ce domaine pour le bien &tre de la population et des générations
futures. :

L’épidémie des grossesses multiples engendrée par les traitements de
I’infertilité

A. Traitements en procréation assistée

Les patientes infertiles ont plusieurs solutions pour avoir des enfants. Le taux de

réussite de ces techniques est habituellement d’environ 25-40%'*!!, Nous discutons ici
des techniques les plus utilisées seulement car il en existe bien d’autres:

1. La stimulation ovarienne simple: 4 I’aide de médicaments, les ovaires sont
stimulés pour fabriquer des ovules. En ayant des relations sexuelles, lors de
I’ovulation, les chances de concevoir sont augmentées chez ces patientes. Ces
médicaments peuvent stimuler plus d’un ovule et ainsi mener 3 des grossesses
multiples : 7% pour le Clomiphéne citrate et 15-53% avec les gonadotrophines'?.
Il est facile de se procurer ces médicaments et consulter un spécialiste peut étre
fait dans le cadre de notre systéme de santé public.

Les services qui suivent sont offerts uniquement dans les cliniques de fertilité et

ne sont pas couverts par notre syst¢tme de santé. Un cycle de FIV cofite 5000$ et il existe
un spécial (!) de 12000$ pour trois cycles accompagnés d’ICSI'>4,

2. La FIV: a I’aide de médicaments, une ovulation est induite. Des ovules sont
prélevés et des embryons sont créés en dehors du corps de la femme. On peut par
la suite transférer un embryon ou plus dans I’utérus de la femme. Si plus d’un
embryon est transféré, le risque de grossesse multiple augmente drastiquement.

3. ICSI (Intra Cytoplasmic Sperm Injection): Le spermatozoide est injecté
directement dans I’ovule (en dehors du corps de la femme) afin d’augmenter les
chances de fertilisation de celle-ci. On a recours ensuite au transfert d’embryon(s).
Ici encore, si plus d’un embryon est transféré, on augmente le risque de grossesse

multiple.

Dans notre législation et les standards de pratique de 1’association des

gynécologues du Québec, il n’existe pas de lignes directrices exigeant le transfert d’un
embryon dans la majorité des cas. Dans la littérature, et en observant la pratique
actuelle, nous constatons la tendance & transférer plus d’un embryon. Un consentement
€clair€ est censé €tre fait aupres de ces patient(e)s afin de transmettre les risques d’une
grossesse multiple et d’un accouchement préterme. Il n’est pas rare que trois ou quatre
embryons soient implantés avec I’accord des patientes. Méme a ’aide de certaines
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technologies de reproduction, il existe aussi un risque minimalement augmenté pour les
nouveau-nés issus des grossesses simples : prématurité et malformations'®. Nous
parlerons ici seulement des grossesses multiples iatrogénes car elles portent a elles seules

la majorité du fardeau en terme de mortalité, de morbidité et de cofits sociaux'’.

B. Complications maternelles

En tant que néonatologistes, nous sommes témoins de I’augmentation significative
des complications maternelles lors des grossesses gémellaires, méme si nous ne soignons
pas ces méres. Nous voyons le plus souvent celles-ci en station horizontale €tant donné
leur risque significatif d’accouchement préterme au moment de nos consultations. La
station prolongée au lit amene certains risques physiques: thrombus, embolie pulmonaire,
myolyse, ostéoporose. .., mais aussi des problemes au niveau de la famille et de la vie de
cette mere hospitalisée”’ls. Il y a aussi bien d’autres complications associées aux
grossesses multiples : incidence augmentée d’hémorragies, de transfusions, de diabéte de
grossesse, d’accouchement instrumenté, d’éclampsie, de césariennes, de dépressions, et

A . .z 2
méme de divorce et de mortalité'®!%,

Au moment de la naissance, durant le séjour aux soins intensifs néonataux, et tout
le long de la vie de I’enfant, nous sommes aussi témoins de la grande culpabilité
maternelle associée aux naissances prématurées et tentons, souvent en vain, de la
soulager.

C. Réductions feetales sélectives

Les néonatologistes sont souvent présents avant la naissance. Dans certains
centres, nous sommes consultés vers 12 semaines de gestation quand une femme se
retrouve enceinte de triplés ou de quadruplés. A ce moment, on offre au couple (ou 2 la
patiente) de faire une réduction feetale pour réduire le nombre de feetus de trois a deux et
ainsi augmenter les chances d’une grossesse a moindre risque?"?2. Cette réduction feetale
s’accompagne d’un risque de 5% de perdre la grossesse. Ces parents en viennent a
devoir éliminer un des feetus qu’ils ont concus en mettant la grossesse actuelle en
péril. Cette épreuve est inhumaine pour des parents, qui dans certains cas n’ont plus de
ressources financi€res et pensent-étre a leur derniére chance de concevoir. L’ autorisation
de ce geste peut étre facile a prendre rationnellement en termes de risques, mais
inhumaine a prendre quand on implique les émotions diverses qu’elle fait naitre: «lequel
sera terminé, est ce que ¢a fera une différence pour notre grossesse, peut-étre vais-je €tre
chanceuse et j’aurai mes triplés apreés 32 semaines ». De nombreux parents refusent de
prendre cette décision et s’en « remettent a la nature », aprés que la médecine I’aie défiée
en implantant plus d’un embryon et en créant cette grossesse a haut risque. Les parents
sont placés devant cette décision évitable ol il semble, pour plusieurs d’entre-eux, n’y
avoir aucune bonne réponse. Selon une étude, plus de 70% des femmes ont un deuil
significatif aprés une réduction fetale®, et plus de 65% des femmes avaient des
sentiments de culpabilité et des symptdmes de dépression, qui peuvent méme perdurer
apres la grossesse”.
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C. Complications feetales

Les complications feetales des grossesses multiples sont nombreuses :
augmentation des malformations, retard de croissance intra-utérin, syndrome du
transfuseur-transfusé, morts in utero, etc. Nous sommes parfois consultés quand un des
feetus grandit au détriment de 1’autre qui ne grossit plus et est 2 risque de mourir in utero.
Que devons nous faire 4 25 semaines: les sortir les deux bien avant terme avec un risque
de mortalité€ de 25% et un risque significatif de handicap (pour chaque enfant)? Faut-il
prendre la chance d’attendre une semaine de plus et ainsi diminuer les risques de
mortalité et de séquelles a long terme en sachant que I'un des jumeaux risque d’avoir plus
de séquelles et risque de décéder in utero et de menacer la grossesse ? Il n’est pas rare
que des parents soient confrontés a faire partie de ces processus décisionnels difficiles.

D. Complication néonatales et pédiatriques

Les grossesses multiples augmentent considérablement les risques de
prématurité. Pour étre A terme, une grossesse doit durer 40 semaines apres les dernieres
menstruations. La prématurité est une naissance avant 37 semaines. 7% des femmes ayant
une grossesse simple et spontanée accouchent prématurément. Pour les jumeaux la
prématurité est de 50% et pour les triplés de 90 %*#252%2728 | sincidence des
naissances avant 32 semaines est de 1.1% pour dans la population générale, de 8-14%
chez les jumeaux et de 28-41% chez les triplés>**>

Le poids a la naissance est aussi I'un des plus important facteurs permettant
de prédire la mortalité infantile’, Les chances de survie croissent rapidement avec
l'augmentation du poids 2 la naissance®. Pour les naissances dans la population générale,
2% des enfants pésent moins que 2500g a la naissance. Par contre, de 30-50% des
Jjumeaux et 92% des triplés pésent mois de 2500g a la naissance, et 24-31% des
triplés pésent moins de 1500g a la naissance***>*’2® Méme 2 terme, les jumeaux et les
triplés pésent moins que les bébés issus de grossesses simples étant donné 1’espace limité
dans lequel ils grandissent.

Tous les nouveau-nés de 35 semaines et moins sont hospitalisés a ’unité
néonatale et ont besoin de surveillance cardiorespiratoire. La prématurité augmente
les risques de mortalité: 70% de la mortalité et morbidité périnatales sont
directement reliées aux naissances prématurées’. La morbidité est aussi augmentée
chez les anciens prématurés: paralysie cérébrale, hyperactivité, troubles d’apprentissage,
troubles de comportement, surdité, cécité ou troubles visuels, problémes intestinaux,
problémes respiratoires chroniques, etc®'23** (cf Tableaux 1 et 2). Bien entendu, pas
tous les nouveaux-nés admis a I’unité néonatale mourront ou auront ces séquelles, et il est
difficile, voire méme 1mp0531ble dans la plupart des cas de prédire quel bébé ira bien et
quel autre sera trés affecté’>. Cette incertitude fait partie de notre pratique et améne de
nombreux questionnements éthiques.

Ces hospitalisations a I’unité néonatale ont un cofit, mais les séquelles de la
prématurité¢ amenent non seulement des cofits monétaires a long terme, mais une
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morbidité significative pour les enfants qui en souffrent et leurs familles. L’incidence de
paralysie cérébrale est de 10% chez les ex-prématurés né€s a moins de 28 semaines>°,
L’incidence de la paralysie cérébrale est quatre fois plus €levée chez les jumeaux et de 40
pour les triplés®***"", 1l est déja difficile de s’occuper d’un nouveau-né a la maison,
mais quand il s’agit de deux bébés en méme temps, la tiche se complique. Il n’est pas
rare que les parents, apres avoir accouché prématurément d’une grossesse gémellaire,
s’occupent non seulement de deux enfants, mais de deux enfants handicapés. En effet
au moins un enfant handicapé est présent dans 7.4, 21.6, et 50% des jumeaux, triplets et
quadruplés38’39.

Nous suivons ces nouveau-nés depuis la naissance et les accompagnons dans leur
maladie, leurs hauts, leur bas, et trop souvent pendant leur décés. Nous accompagnons
des familles pour qui tout se passe bien malgré la prématurité parce que I’hospitalisation
est bréve et qu’aucune complication ne survient. Par contre, nous voyons aussi
beaucoup de maladie, de souffrances et de complications évitables. Il n’est pas rare
d’offrir aux parents de « débrancher » deux triplés sur trois car les investigations
démontrent des saignements importants dans le cerveau plagant ainsi ces bébés a haut
risque de séquelles importantes. Ces « réductions postnatales » sont difficiles a vivre par
les parents, mais aussi les soignants. Il va sans dire que la culpabilité parentale associ€e a
une hospitalisation difficile peut-étre impossible a gérer pour certains parents et laisse
souvent des séquelles permanentes™’.

E. Quantification de I’épidémie et coiits associés

Les cofits obstétricaux sont 2.1, 4.5 et 7 fois plus €levés pour les jumeaux, les
triplets et les quadruplés comparés aux naissances simples*'. La naissance prématurée a
un impact significatif sur les cofits versés par la société en soins de santé durant les
premiéres cinq années de vie.” Un enfant ayant un petit poids a la naissance cofitera dix-
sept fois plus en frais médicaux qu’un enfant de poids normal®*,

Nous remercions M Lambert pour son analyse poussée des cofits estimés pour le
Québec. En 2002 seulement, d’aprés les chiffres de statistique Canada, on comptait 2155
nouveau-nés issus de grossesses multiples suivant la FIV ou la stimulation ovarienne au
Canada, et 564 estimés au Québec®. La prématurité est de 50% chez les jumeaux et de
90% chez les triplés. M Lambert a calculé que 17 millions de dollars US ont été dépensés
pour les cofits (hopital + accouchement) en surplus d’une grossesse simple en 2002
seulement. Ceci ne compte pas les coiits a long terme pour les enfants prématurés,
estimés A 53300$US / enfant pesant moins de 1500g*.

L’auteur du document a vérifié toutes les admissions a I’h6pital Royal Victoria
pendant I’année 2005 et en a recensé les admissions de jumeaux et de triplés. En 2005, il
y aeu 7 triplés admis aux soins intensifs des nouveau-nés, tous issus de FIV, pour un total
de 21 bébés. 45 paires de jumeaux ont été€ admis, dont 21 paires de jumeaux iatrogenes:
17 issus de la FIV et le reste de la stimulation ovarienne et autres technologies de
reproduction assistée, pour un total de 42 bébés. Ces 63 admissions évitables
représentent pres de 20% des admissions aux soins intensifs néonataux de Phopital
Royal Victoria en 2005 (375 admissions). Nous n’avons pas compté ici les grossesses
simples issues des traitements de I’infertilité qui ont aussi un risque de prématurité
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augmenté, mais seulement les grossesses multiples évitables. Ceci représente une sous-
estimation étant donné que certaines grossesses gémellaires induites par stimulation
ovarienne ne sont pas documentées dans les dossiers, et dans certains cas, lorsqu’un des
jumeaux meurt a la salle d’accouchement, le jumeau survivant admis n’a pas été compté
comme €tant issu d’une grossesse gémellaire.

Les enfants nés & moins de 29 semaines sont a risque significatif de complications
et de séquelles. Au Canada et dans de nombreux pays, ceux-ci sont suivis en clinique
néonatale jusqu’a leur entrée 4 I’école. A 1’hopital Sainte-Justine, le niveau de gémellité
est passé de 13% a 26 % chez les prématurés nés 3 moins de 29 semaines au cours
des derniéres années, probablement en grande partie a cause des techniques de
reproductions assistée (communication personnelle, Dr Lefebvre).

11 faut aussi souligner que les ressources sont limitées dans les soins intensifs
néonataux et qu’a plusieurs occasions en 2005, des méres de Montréal ou leurs enfants,
ont été transférées ailleurs pour accoucher et vice versa,  cause de la saturation du
nombre de lits de ces unités, de I’absence de respirateurs pour soigner les nouveau-nés ou
de personnel limité.

La vulnérabilité des patients

La vulnérabilité des patients(e)s infertiles est trés importante a réaliser et a garder
en téte lorsqu’un projet de loi est prévu ou qu’un consentement est recherché auprés de
ces couples. Les assurances privées des patient(e)n infertiles ne couvrent pas toujours ces
techniques qui sont bien souvent considérées superflues et non médicalement nécessaires,
partageant la vision de notre syst¢tme de santé. Il y a par conséquent une inégalité des
chances en matiéres de reproduction assistée au Québec qui rend les patient(e)s encore
plus vulnérables. Les cofits de la FIV pour les couples représentent 10% des dépenses
annuelles du foyer dans les pays européens jusqu'a 25% au Canada®®. L’infertilité améne
une souffrance non négligeable dans le couple, des tensions, de la dépression et le désir
d’enfant peut étre si grand que la relation de couple peut étre devenir séricusement
affectée. Les alternatives, soit I’adoption ne sont pas dénuées d’embiiches. Dans notre
systtme ou les patient(e)s prennent en charge le traitement de I’infertilité, ceux-ci
recherchent avant tout ’efficacité du traitement.

Dans les cliniques de fertilité, I’efficacité est calculée en terme de « naissances
vivantes par cycle » et cette mesure est malheureusement reconnue par les médecins et les
instances gouvernementales. Cette mesure n’encourage pas la diminution des grossesses
multiples iatrogéne, au contraire. Les couples qui veulent un traitement efficace et
performant, ne sont pas contre ce « deux ou trois pour un», et pour citer un pére « si
c’était vraiment dangereux, on ne nous l’aurait pas offert. » Plus les parents ont de
difficulté financiere, plus ils sont susceptibles de tolérer un risque accru pour leur santé,
ou celles de leurs enfants afin d’arriver a leur «but immédiat » qui est de fonder une
famille.

Des recherches démontrent que les parents, méme aprés étre au courant des
risques, désirent toujours des jumeaux*’ : 85% des méres sans enfant dans les cliniques de
fertilité pour la FIV voulaient des jumeaux en toute connaissance de cause*’. Dans cette
étude Danoise, ou il existe une politique de transfert d’embryon maximal de deux, deux-
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tiers de femmes refuseraient un transfert unique d’embryon. Ces chercheurs ont découvert
que ces femmes minimisaient les complications des jumeaux, et que quand I’infertilité
durait pour plus de 5 ans, les femmes étaient plus a risque de refuser de n’avoir qu'un
seul embryon d’implanté. Ces femmes étant souvent plus 4dgées étaient déja plus a risque
d’accouchement préterme avec une grossesse simple. Une - autre étude corrobore ces
résultats (avec un taux de réponse minimal de 15%): 67-90% des femmes désiraient des

jumeaux48. : '-

Le consentement « éclairé » chez cette population est par conséquent douteux
méme quand toutes les informations leurs sont données. De plus, étant donné le caractére
privé des cliniques de fertilité ou le médecin est soignant et entrepreneur, le consentement
peut &tre affecté®. En effet, les médecins sont plus a risque dans les cliniques de fertilité

de ne pas dévoiler tous les risques et les vraies probabilités de grossesse™’.

Le devoir des médecins et le mandat de notre systéme de santé

A. Code déontologie
a) Responsabilité envers le patient et la société

Le devoir des médecins est de soigner ses patients et leurs problémes de santé. Le
code de déontologie du College des médecins du Québec (CDCMQ) est « congu pour
faciliter le médecin a réfléchir aux enjeux éthiques en lui donnant des balises précises »1,
Le CDCMQ précise « les responsabilités et devoirs qui sont présentement jugés par les
membres de la profession essentiels & un exercice adéquat de la médecine. Le Code de
déontologie vise avant tout a ce que le comportement individuel du médecin contribue a
la responsabilité sociale impartie a 1’ensemble des médecins: celle de protéger la santé
des gens. En échange de cette lourde responsabilité, on accorde au médecin beaucoup de

pouvoir, dont celui de s’autoréguler i

Nous retrouvons dans différents articles le devoir de bienfaisance de médecin,
celui de protéger son patient, de maximiser les bénéfices et minimiser les risques
dans les traitements administrés : « le médecin a le devoir primordial de protéger et de
promouvoir la santé et le bien-étre des individus qu’il sert, tant sur le plan individuel que
collectif (article 3) ». Le médecin «ne doit fournir un soin ou émettre une ordonnance que
si ceux-ci sont médicalement nécessaires (article 50) » 1. Le code de déontologie de
I’ Association médicale canadienne (CDAMC) supporte les mémes points de vues : de
considérer le bien-étre de son patient et de la société comme préoccupation primordiale
(article 1 et 4) ', Le médecin doit aussi prendre les toutes les dispositions nécessaires
pour prévenir les préjudices aux patients (article 14 CDAMC).

Le médecin a aussi une responsabilité envers la société et ne doit pas gaspiller
les précieuses ressources de notre systtme de santé: «Le médecin doit utiliser
judicieusement les ressources consacrées aux soins de santé (article 12, CDMQ) » 1 Le
médecin doit s’abstenir de participer & une action concertée de nature & mettre en danger
la santé ou la sécurité d’une clientéle ou d’une population (article 13, CDMQ) » M Le
CDAMC a des articles équivalents (41 et 43) en ce qui a trait a la responsabilité
professionnelle, le devoir envers la société et a « I’utilisation prudente des ressources en

santé »,
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b) Conflits d’intérét

Le médecin en clinique de fertilité privée n’est pas seulement un soignant, il devient
aussi un entrepreneur qui propose ses produits. Bien que nous soyons convaincu que la
majorité des ces médecins pratiquent le métier avec un grand professionnalisme, le
fonctionnement de ces cliniques les place en conflit d’intérét constant. Un médecin est-il
plus a risque de recommander la FIV rapidement si elle paie plus? Est-il plus  risque de
céder et d’implanter plus d’embryons si un couple lui demande surtout si cela se traduit
par une augmentation des naissances vivantes, donc du taux de réussite de sa clinique?
Les médecins des cliniques de fertilité ne vivent pas avec les conséquences 4 long terme
des grossesses multiples. Ils sont rarement impliqués dans le suivi des grossesses a risque
élevé et ne s’occupent jamais des nouveau-nés. De plus, ils n’assument aucune
conséquences financiéres liées aux grossesses multiples. Nous sommes convaincus que si
ces médecins partageaient avec nous les soins de ces enfants et vivaient les « réductions
post-natales », les grossesses multiples iatrogénes diminueraient probablement..

Les codes de déontologie mettent les médecins en garde des conflits d’intéréts:

«Le médecin doit sauvegarder en tout temps son indépendance professionnelle et éviter
toute situation ou il serait en conflit d’intéréts, notamment lorsque les intéréts en présence
sont tels qu’il pourrait étre porté 4 préférer certains d’entre eux  ceux de son patient ou
que son intégrité et sa loyauté envers celui-ci pourraient étre affectées (article
63 CDCMQ) »*'. De plus, « le médecin doit informer le patient du fait qu’il a des intéréts
dans I’entreprise offrant les services diagnostiques ou thérapeutiques qu’il lui prescrit
(article 77, CDMQ)»°'. L’AMC supporte ce point de vue avec son article 11.

B. But du traitement

Le but du traitement de P’infertilité devrait-étre d’en arriver au méme
résultat que pour les patient(e)s sans problémes de fertilité : la naissance d’un
enfant, en ayant le moins de risques possibles pour la mére et cet enfant. Cette
position a été adoptée a la chambre des communes du Canada en 2004 : « la naissance
d’un enfant en santé doit étre le premier objectif du traitement de I’infertilité » > .

Il nous apparait que le devoir du médecin devant des patient(e)s infertiles devrait
étre de traiter un probléme de santé en évitant autant que possible d’en créer un
nouveau. Le traitement actuel de Pinfertilit¢é au Québec a des conséquences
médicales inacceptables. L’implantation de plus d’un embryon est généralement
incompatible avec UNE naissance a2 moindre pour la mére et ’enfant.

Le médecin doit &tre d’autant plus prudent car les patientes infertiles sont en
général plus agées, et par conséquent ont plus de complications lors d’une grossesse
simple en dehors de la procréation assistée. Les nouveau-nés de ces dernidres sont aussi
plus a risque de naitre prématurément et avec un plus petit poids de naissance, méme s’ils
naissent a terme 2 la suite d’une grossesse simple. Le médecin se doit ici de par son
code de déontologie et sa conscience professionnelle de ne pas augmenter encore plus
ces complications et de risquer de décupler le taux de complications néonatales. La
situation actuelle est incompréhensible.
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569

La santé, telle que définie par I’OMS est « un €tat de complet bien-étre physique,
mental et social »**. Si on se fie A cette définition, I’infertilité est un probléme de santé au
méme titre que les autres problémes affectant d’autres organes et leur fonctionnement.
Dans le contexte de notre systeéme de santé, Il nous apparait aberrant que pour un
probleme de santé reconnu, des patientes regoivent des traitements en fonction de leur
capacité financiere. Malheureusement, au Canada, la commission Royale a jugé qu’il était
non éthique d’offrir des procédures non-prouvées comme la FIV et d’octroyer des fonds
publics a cette fin, méme si la FIV est un traitement bien établi et démontré efficace dans
la littérature lorsqu’utilisé de maniére responsable®.

C. f*lthique : devoirs et questionnements additionnels

L’autonomie qui est souvent présentée comme étant le principe qui prime dans
notre société Nord américaine, n’est pas ici le principe qui domine a nos yeux. Nous
croyons que les médecins en fertilité et les autorités gouvernementales devraient
appliquer de maniére primordiale le principe de précaution afin d’agir de mani¢re
responsable et prudente. Ces futurs parents sont trés souvent des parents sans enfants
pour qui ce vide est bien souvent étouffant et intolérable. Cette vulnérabilité, autant
financiére que morale, leur fait prendre des risques inacceptables afin de fonder une
famille. Leur désir de jumeaux en connaissance de cause témoigne de cette vulnérabilité.
Quand celle-ci est couplée aux conflits d’intéréts de I’industrie privée ol I’efficacité est
mesurée en terme de « naissances vivantes », nous constatons un fardeau inacceptable de
complications assumé par nos patients et notre systeme de santé.

Le médecin n’est pas obligé, méme si un patient est prét a tout, de céder a la
demande. Par exemple, lorsqu’un prématuré aura besoin de transfusion, il existe un
programme de don dirigé de sang par I’entremise d’Héma-Québec. Méme si un parent
désire désespérément donner son sang afin de transfuser son enfant, jamais il ne sera
prélevé si le parent est anémique, pour ne pas lui causer préjudice. Le ratio risque-
bénéfice dans ce cas penche du c6té de la transfusion de donneur, qui ne comporte pas
plus de risques. Une phlébotomie pour un patient anémique en bonne santé n’a rien a voir
avec la création d’une grossesse gémellaire avec tous les risques qu’elle risque d’amener
a la mere et a ses enfants. Le ratio risque-bénéfice penche ici du c6té de la grossesse
simple, méme si les couples désirent des jumeaux. Nous devons prendre le désir
d’enfant chez les couples infertiles trés au sérieux, mais regarder le désir de jumeaux d’un
autre ceil.

Le feetus n’a pour ainsi dire pas d’entité 1égale. In utéro, il a seulement le droit
d’hériter s’il nait vivant. Méme s’il n’est « rien » au sens 1égal, il ne demeure pas moins
qu’il a une légitimité éthique. Les néonatologistes sont préoccupés par les feetus qui
souffrent ou meurent a cause de traitements médicaux évitables. En effet, les morts in
utero sont beaucoup plus fréquentes dans les grossesses multiples, ainsi que les réductions

feetales.
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Solutions dans d’autres pays : efficacité et recherches

La seule maniére de diminuer les grossesses multiples est d’augmenter les
transferts d’un seul embryon de maniére significative. Dans de nombreux pays
(Belgique, Hollande, Danemark, France, Norvege, Israél...) les traitements de I’ infertilité
sont gérés par I’état et ont permis ces changements. Ces pays subventionnent en partie ou
en totalité le traitement de I’infertilité. Ces pays ont réussi a diminuer le nombre de
grossesses gémellaires, soit en ne transférant qu’un embryon, en en transférant au
maximum deux, et en encadrant rigoureusement les pratique cliniques dans le domaine de
la fertilité. Illustrons quelques exemples :

Finlande: En 2001, les cliniques de fertilité se sont mises d’accord pour adopter
une pratique de transfert d’un seul embryon comme standard de pratique. Par conséquent,
les grossesses multiples ont diminué de 24% 2 8% aprés 2001

Belgique: La fertilisation était couverte par 1’état & 75% avant 2002. A partir de
2002, la Société Belge de Médecins en médecine Reproductive s’est donné comme
mission de diminuer la naissance de jumeaux de moitié et d’abolir les triplés. La stratégie
employée a été de rembourser 6 cycles de FIV aux femmes infertiles de 42 ans et moins et
deux cycles aux femmes de 35 ans et moins a condition qu’un seul embryon ne soit
implanté. Cette stratégie a drastiquement diminué le taux de grossesses multiples de 19%
& 3% dans les cliniques de fertilisation in vitro, en ne diminuant pas le taux de naissance
chez les femmes (et non le nombre de naissances vivantes)*!7-%4,

Suéde : Une législation a ét€ adoptée en 2003 en Suede rendant obligatoire le
transfert unique d’embryon aprés FIV. Exceptionnellement, deux embryons peuvent étre
implantés selon des critéres rigoureusement établis. En un an, les transferts simples
d’embryons ont augmenté de 25% a 71% dans les cliniques, le taux de grossesse est resté
le méme, et les grossesses gémellaires ont diminué de 23% 2 6%.>%%°

Royaume Uni: Les services sont offerts mais 75% de la population a néanmoins
recours a des cliniques privées car la liste d’attente pour ces services est trop longue61"62.

Dans les études comparant deux grossesses avec un transfert simple d’embryon 2
une grossesse avec transfert de deux embryons, le taux de grossesse chez ces femmes
était identique: de 36% vs 41% dans une étude et de 39 vs 43% dans une autre®>'°,

La meilleure maniere de diminuer les cofits est de transférer seulement un
embryon en FIV®*®. Quand les services de FIV sont pris en charge par 1’état, plusieurs
études démontrent que les économies sont substantielles®®’.
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Solutions pour le Québec

11 faut garder en téte que les cofits associés aux techniques de reproductions
assistées = cofits des traitements de I’infertilité + coiits de santé pour la mére et son /

ses enfant(s).

A P’heure actuelle, nous économisons 3 tort en faisant payer les patient(e)s
pour leurs problémes d’infertilité, mais en payant par la suite la facture démesurée
en terme de frais de santé qui découle de complications évitables. Si nous légiférions
contre le transfert de plus d’un embryon, les couples pourraient tout de méme aller dans
une autre province / pays, s’en faire transférer plus et revenir au Québec avec leur
grossesse multiple. C’est pourquoi nous pensons qu’en payant pour la FIV avec transfert
d’un seul embryon, 1’état québécois aurait un levier important pour imposer le
changement. En effet, tous les pays qui ont réussi a obtenir une réduction des
grossesses gémellaires iatrogénes et qui ont diminué leur taux de prématurité en
imposant le transfert d’un seul embryon, ’ont fait a travers un systéme géré et
couvert —totalement ou en partie- par I’état.

Nous avons vu que la plupart des couples en fertilité désirent des jumeaux47’48’68’

car les complications des grossesses multiples sont minimisées par les parents. Ces
parents visent une réussite a court terme et en veulent pour leur argent*’*®%8_Seulement
20% des parents acceptent le transfert d’un seul embryon quand ils ont & débourser les
frais des FIV¥"%%_ Tel que conclu par certains auteurs, la seule maniére de mettre en
place un systéme de transfert unique d’embryon en FIV est de subventionner ce
systéme47’69'

Le systéme public doit prendre en charge le traitement de P’infertilité au
méme titre que le traitement d’autres problémes de santé. Le traitement par 1’état de
I’infertilité éviterait que certains patient(e)s soient traité(e)s selon leur capacité financiére.
Ceci enraierait ainsi de nombreux conflits d’intéréts et permettrait de diminuer
drastiquement le taux de grossesses multiples, les complications néonatales et
pédiatriques et par conséquent les frais de santé assumés par I’état.

L’état doit aussi, a I’aide d’un comité d’experts, définir les indications des
traitements pour Pinfertilité afin d’éviter qu’il y ait une surmédicalisation de
Pinfertilité. Les listes d’attente de ces services ne peuvent pas étre trop longues, car
encore une fois, les patientes iront en clinique privée et reviendront avec leurs grossesses
multiples, tel que I’illustre I’exemple du Royaume-Uni. Le systéme ne doit pas étre trop
rigide et amener de bons résultats.

15



653
654
655
656
657
658
659
660
661
662
663
664
665
666
667
668
669
670
671
672
673
674
675
676
677
678
679
680
681
682
683
684
685
686
687
688
689
690
691
692
693
694
695
696
697

Le systéme géré par I’état devra:

1. En fécondation in vitro (FIV), ne transférer qu'un seul embryon.

Exceptionnellement, le transfert de deux embryons serait possible dans des
conditions spécifiques prédéfinies. Les conditions de transfert de deux embryons
doit-étre étudi€ par un comité d’experts. Celui-ci serait autorisé aprés consultation
dans une clinique publique reconnue par le gouvernement

Ne jamais transférer plus de deux embryons.

Encadrer rigoureusement la prescription des médicaments utilisés pour la
stimulation ovarienne. Un comité d’experts devrait se pencher sur les indications
des stimulateurs de I’ovulation dans le traitement de 1’infertilité, possiblement en
collaboration avec le conseil du médicament. Ceci éviterait une utilisation abusive
et un exces d’utilisation des agents amenant plus de grossesses gémellaires.

En stimulation ovarienne hors FIV, effectuer un suivi périovulatoire rapproché

défini. Lorsqu'il y a plus d'un follicule, nous suggérons I'une ou l'autre des options

suivantes:

- L'aspiration folliculaire pour réduire le nombre de follicules a un seul

- Le transfert de la patiente & un programme de fécondation in vitro avec
transfert d'un seul embryon;

- L’avortement du cycle en recommandant des relations sexuelles protégées:
efficacité limitée

La publication des réels taux de succes des cliniques de fertilité et le suivi étroit
de ces cliniques par des instances gouvernementales. Le taux de succes, tel que
défini par les cliniques de fertilité, de nombreux médecins, la clientéle et méme
des autorités médicales est calculé en terme de naissances vivantes par cycle.
Peut-étre devrions nous parler en terme de naissance par embryon implanté en ce
qui a trait a la FIV?%8, Un registre des enfants nés i I’aide de ces techniques de
procréation assistée doit étre créé et comprendrait: technique utilisée, taux de
grossesse, taux de grossesses multiples, naissances vivantes, naissances
prématurées, mortalité néonatale et surtout suivi a long terme (paralysie cérébrale,
trouble de comportements, d’apprentissage, visuels, etc).

Un systéme de cliniques de fertilité totalement privé est probablement
incompatible avec ces buts, comme le démontre un article ot la recherche n’a pas
été possible et les médecins des cliniques de fertilité ont employé maintes
tactiques pour ne pas dévoiler les complications maternelles’®. Ces recherches sur
la qualité de I’acte doivent étre mandatées par le gouvernement et la transparence
dans ce domaine doit étre obligatoire, sinon les intéréts financiers et
professionnels risquent de prendre préséance sur la recherche’®. Un financement
public peut étre lié a un devoir de transparence.
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6. Les nouvelles activités des cliniques de fertilité, par exemple la maturation in
vitro, I’'ICSI, et la biopsie de corps polaire pour le diagnostic pré-implantatoire
auraient du étre implémentées dans le cadre de protocoles de recherche et
devraient Pétre. Ces protocoles doivent respecter les normes éthiques de la
recherche et démontrer leur sécurité et leur inocuité chez les femmes et les
enfants.

Le suivi a long terme des enfants nés a I’aide de ces nouvelles méthodes
devrait étre obligatoire pour quantifier les taux de paralysie cérébrale, de surdité,
de troubles visuels, de troubles scolaires, etc... En néonatologie, un tel suivi est
déja fait depuis plusieurs décennies chez tous les nouveau-nés a haut risque de
séquelles. Ce suivi postnatal nous a permis d’ajuster notre tir et de réaliser que
certains traitements administrés ameénent des conséquences inacceptables chez les
enfants. En effet, il arrive qu’un suivi de plusieurs années nous démontre que des
traitements bénéfiques a court terme s’avérent donner un taux inacceptable de
complications: par exemple I’exceés d’oxygene li€ a la cécité, ou les stéroides
postnataux et la paralysie cérébrale. Ce suivi doit aussi étre fait dans le cadre des
naissances issues des techniques de reproduction.

Un questionnement constant sur la validité de ces techniques et les
questionnements éthiques qu’elles entrainent est important, et doit &tre
mandaté par le gouvernement, sinon, les conflits d’intéréts risquent encore de
l’cmporter49'68’47'7°’71. Le code de déontologie des médecins du Québec supporte
cette approche : « Le médecin doit s’abstenir d’avoir recours a des examens,
investigations ou traitements insuffisamment éprouvés, sauf dans le cadre d’'un
projet de recherche et dans un milieu scientifique reconnu (article 48) »1, Les
nouvelles techniques ne doivent pas étre considérées immédiatement comme des
innovations et appliquées sur des étres humains, méme si leur consentement est
obtenu. Un pédiatre devrait étre inclus dans ces comités et ces discussions pour
étre le porte-parole des enfants a naitre.
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Conclusion

Un grand nombre de grossesses prématurées sont évitables et causées directement par
la médecine telle que pratiquée aujourd’hui. Jamais dans 1’histoire de la médecine autant
de maladie iatrogéne n’a été créée de toute piece par la profession médicale pendant tant
d’années. Au cours des derniéres années, ’incidence des jumeaux a augmenté de 30 a
40% et les grossesses de trois feetus et plus de 300-400%. Ce « succeés » en terme de
naissances vivantes pour les cliniques de fertilité se traduit par une augmentation de 1.5%
des naissances prématurées au Canada. Pendant qu’un pourcentage restreint de patient(e)s
infertiles peuvent s’ offrir des traitements de FIV dans des cliniques de fertilité privées, la
collectivité paie pour I’épidémie de grossesses multiples qui sévit dans notre systéme de
santé public. Cette épidémie hors de contrdle draine énormément de ressources non
seulement de nos étages d’obstétrique, de nos soins intensifs néonataux, mais aussi des
soins a long terme en portant un sérieux préjudice a la santé des enfants atteints et
amenant parfois des besoins de service pour toute leur vie.

Ce qui rend cette épidémie silencieuse de grossesses multiples iatrogénes encore
plus inusitée, est le fait qu’elle perdure depuis plusieurs décennies, qu’elle s’aggrave a
tous les ans, et que le systéme médical est non seulement témoin silencieux, mais aussi
complice de la situation. Cette épidémie a causé en 30 ans plus de mortalité et de
morbidité au Québec que le Clostridium Difficile, que la maladie de la vache folle, que le
virus du Nil, que la grippe aviaire, et pourtant, elle est tolérée. Notre systéme public paie
pour les complications créées par les cliniques de fertilité privées et le traitement
inadéquat de I’infertilit€, mais les citoyens ne semblent pas informés de ces dépenses
inutiles.

Pendant que les discussions éthiques a la mode en procréation assistée concernent
les femmes ménopausées sexagénaires enceintes, les couples homosexuelles qui veulent
des enfants, les enfants nés des techniques de reproduction assistée qui peuvent avoir
jusqu’a 5 parents, 1’éventuelle possibilité de sélectionner pour I’intelligence, la couleur
des yeux, et le talent aux échecs, pendant que 1’on se penche dans les articles sur la
conception de normalité dans notre société perfectionniste, les grossesses multiples
iatrogenes qui perdurent depuis plusieurs décennies continuent de faire des ravages,
aussi bien chez les meres, les enfants, les familles, mais aussi dans les coffres de
P’état. Ce probléme n’est pas nouveau et reléve moins de la science fiction que les
nouveaux potentiels problémes du traitement de la fertilit€ qui améne des
questionnements profonds, de la gymnastique intellectuelle considérable et une littérature
foisonnante. Nous prions les instances gouvernementales de réaliser la vulnérabilité des
patient(e)s infertiles, le besoin de diminuer les conflits d’intéréts dans ce champ, et de
diminuer les complications dévastatrices inutiles auxquelles font face nos patients. La
diminution des grossesses multiples iatrogénes est possible et permettrait d’éviter
bien des souffrances et un gaspillage inutile de nos précieuses ressources.
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Age (semaines) - survie (%)

21 et moins 0

22 0-10 %
23 ~10-30%
24 50-70%
25 70-80%
26 80-85%
27 90-95%
28 95%

30 >95%
36 > 98%

Tableau 1 : survie des prematurés de 36 semaines et moins

Age (semaines) Handicap majeur (%) Handicap majeur  handicap mineur (%
23-25 15a25 Isur6alsur4 35-50

26 10-20 lsur 104 1sur5 40

27 et 28 10-15 Isur10alsur6 30

30 <5 Moins que 1 sur20  15-20

terme 2-3 3 sur 100 15

Tableau 2 : Le tableau suivant décrit les handicaps aux différents dges gestationnels chez
les survivants.

-Handicap majeur : étre sourd, aveugle, avoir la paralysie cérébrale ou un retard de
développement ou mental. Avoir une paralysie cérébrale, étre aveugle ou sourd ne veut pas
nécessairement dire avoir des problemes intellectuels. Un bébé sur 20 aura plus d’un
handicap majeur.
-Handicap mineur signifie une difficulté d’apprentissage (besoin d’aide a 1’école, difficulté
a lire et écrire), probléme de comportement ou hyperactivité.

En fait, certains handicaps mineurs peuvent étre plus problématiques pour la famille
que les majeurs.
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