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L a socléete

et la science:
choix et enjeux

Maureen McTeer

e

«Comment assurer un juste equilibre entre
le progrés scientifique, la protection des intéréts de la société et

le respect des droits individuels?» se demande Maureen McTeer.

n quelques courtes

années, la science nous a

amenes, par ces progres, a
(< I'aube d’une nouvelle ere
nous promettant une vie meilleure,
mais suscitant inévitablement une
foule de dilemmes sur les plans légal
et éthique», constate Maureen McTeer. Avocate spécia-
lisée en droit médical, I'auteure de Vivre au XXI¢ siécle:
choix et enjeux reconnait en effet que les nouvelles tech-
niques de reproduction, la génétique, la recherche sur les
embryons et la commercialisation de la vie humaine
remettent en question bon nombre de valeurs, croyances
et lois de notre société.

De la science-fiction a la réalité

Il N’y a pas si longtemps, la transplantation de membres
humains, le clonage, les aliments génétiquement modifiés
et la congélation d’embryons relevaient du domaine de la
science-fiction. Aujourd’hui, la reproduction assistée vient
au secours des couples stériles. Les tests génétiques sur les
embryons concus in vitro dépistent les anomalies graves
et déterminent le sexe de I’enfant avant méme I'implanta-
tion de I'ceuf dans I'utérus. D’ici 10 ans, la cartographie du
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Invitée a prendre la parole a la place du conférencier John
Ralston Saul, elle s’interroge sur les enjeux que soulévent les
possibilités presque illimitées de la science et de la médecine.

génome humain permettra de connaitre le patrimoine
génétique de chacun. Un jour, le corps humain pourra, a
partir de cellules souches, produire ses propres organes,
membres et autres tissus. Des fruits et des légumes géné-
tiquement modifiés permettront de fournir des médica-
ments aux populations défavorisées et d’enrayer la faim
dans le monde, qui sait?

Pour I’ex-membre de la Commission royale sur les
technologies de reproduction, il ne fait aucun doute que la
science et la médecine ont investi les humains de pouvoirs
énormes. Cependant, devant I’évolution de la science qui
dépasse largement celle de la société, elle s’inquiéte d'un
manque d’encadrement légal et éthique.

Des questions sans réponses
D’abord utilisées chez les animaux pour purifier la race
et créer de nouvelles especes, les techniques de repro-
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duction assistée — I'insémination artificielle ou la féconda-
tion in vitro— sont désormais courantes chez I’lhomme.
Toutefois, leur utilisation a d’importantes répercussions
sur les personnes qui y ont recours et sur la société. «Ces
méthodes affectent nos modes de reproduction les plus
intimes en introduisant jusqu’a cing étrangers dans le nou-
veau processus social meédicalisé de la reproduction,
souligne l'avocate. En outre, les naissances multiples
résultant de grossesses par fécondation in vitro mettent
en danger la santé de la mére et des enfants, et occa-
sionnent des codts substantiels
pour nos systéemes de soins de
santé. »

Néanmoins, il s’agit non
seulement d’une question de
co(ts mais aussi d’une ques-
tion d’équité. Compte tenu
qu’une seule province au
Canada assure le colt de la
fécondation in vitro, qu’ad-
vient-il des couples qui n’ont
pas les moyens de s’offrir les
services des cliniques de ferti-
lité ? Pour I'ardente défenseure
des droits de la personne, les
percées technologiques et

« k@ défi est de trouver, parmi toutes
les informations, le juste équilibre
entre encourager la science et la
médecine a repousser les frontiéres
de la maladie tout en continuant

a protéger nos droits humains et a
nous assurer que priment les intéréts
supérieurs de la société. »

L'utilisation des tests génétiques a des fins commerciales
lui fait méme trés peur. S'il est vrai que le médecin devrait
étre informé du profil génétique de ses clients, en
revanche, I'étiquette «malade en bonne santé» pourrait
bien devenir un critére déterminant d’admissibilité a une
assurance-vie, a un emploi ou encore a des études
avancees.

Ce constat est d’autant plus alarmant que les lois en
matiére de protection des renseignements personnels ne
sont pas a la hauteur des enjeux liés a I’étude du génome
humain. «Au Canada, aucune
loi sur la protection des droits
de la personne n’interdit spé-
cifiquement la discrimination
fondée sur la prédisposition
ou [I’héritage génétique»,
déplore la partisane incondi-
tionnelle de I’équité sociale et
juridique. Alors, que faire pour
sauvegarder les intéréts des
Canadiens? «Agir dés main-
tenant pour réglementer I'en-
treposage et le partage des
données sur la santé des per-
sonnes, et proposer des solu-

— Maureen McTeer tions pratiques dans le respect

scientifiques suscitent d’autres
interrogations: comment me-
surer la valeur d’une vie
humaine? peut-on en devenir
propriétaire? des facteurs non médicaux, tels un casier
judiciaire, une incapacité mentale ou le statut de céli-
bataire, constitueront-ils des motifs valables pour refuser
I'acces a la procréation assistée ? qui peut décider du droit
alavie?

Combattre la discrimination et prendre position

Les tests génétiques, qui vont de pair avec les nouvelles
techniques de reproduction, semblent tout aussi discrimi-
natoires. Que ce soit pour la sélection du sexe ou I’élimi-
nation d’embryons porteurs d’'une anomalie, ces méthodes
touchent forcément aux droits et libertés de la personne.
Et que dire du dépistage génétique a partir d’'une goutte de
sang, d’un cheveu, de la salive ou de la peau, qui permettra
bient6t d’identifier les personnes porteuses d’une maladie
héréditaire?

«Puisque nous vivons dans un monde ou des concepts
tels que la mondialisation et la compétitivité des entre-
prises définissent nos décisions et nos priorités
économiques, la connaissance de nos données génétiques
ne contribuera pas nécessairement a améliorer notre sort
ou la qualité de notre vie», estime Maureen McTeer.

de I'éthique. »

Bien que toute la popula-
tion doive se sentir concernée
au plus haut point par cette
problématique, les infirmieres, qui recueillent des données
sur la famille élargie et qui sont appelées a prendre des
décisions touchant la confidentialité et les droits indi-
viduels, sont particuliérement visées par les recommanda-
tions de Maureen McTeer. D’ailleurs, celle-ci les encourage
vivement a participer au débat public sur I'orientation et
I’encadrement de la recherche scientifique, afin de guider
I’élaboration d’une politique qui protégera vraiment les
droits individuels et collectifs.

Maureen McTeer est avocate spécialisée en droit médical.
Elle a notamment enseigné le droit de la santé a
I'Université de Calgary. Ex-membre de la Commission
royale sur les technologies de reproduction, I'ardente
défenseure des droits de la personne a I'échelle interna-
tionale siége encore actuellement & plusieurs comités,
dont le Comité d'éthique médicale du Ottawa Heart
Institute et le Comité d’agrément des facultés de médecine
du Canada.

Une synthése réalisée par Odile Lamy

L'INFIRMIERE DU QUEBEC‘ MARS/AVRIL 2001 37>



Une profession,
une langue,

Un premier congres international. Deux mille infirmiéres et
infirmiers de 27 pays francophones se réunissent. Intérét commun
pour la profession et soif de savoir forment la trame des échanges.

On découvre des congressistes au fil des rencontres individuelles.

Catherine Duboys Fresney, présidente
de I'Association nationale francaise des
infirmieres et infirmiers ou étudiants
(ANFIIDE), et Gyslaine Desrosiers
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Les quatre équipes gagnantes
des Coups de cceur de la séance

de communications par affichage Ameha Ahoaliho

Sossougah Siliadin,
du Togo, au stand
de L'Infirmiere du
Québec

Un événement important

«L'absence de barriére linguistique facilite la communication entre professionnelles, constate Anne Lekeux, responsable des relations interna-
tionales & la Haute Ecole Mosane d’enseignement supérieur, en Belgique. Nous lisons I'anglais réguliérement, mais de la & pouvoir expliquer
les nuances de la pensée infirmiére dans cette langue, c’est bien différent. Voila pourquoi ce congrés francophone est tellement important. »

Evelyne Malaquin Pavan, infirmiere spécialiste clinique a I'Hopital Corentin Celton, en France, affirme quant a elle se sentir «regonflée» grace
a un tel congres. «On a quelquefois peur du regard que jettent des collegues et des intervenants d'autres professions sur I'autonomie des
infirmiéres. Une telle rencontre nous rassure dans notre démarche. »

De méme, Ameha Ahoaliho Sossougah Siliadin, conseillere a I'Association nationale des infirmiéres et infirmiers du Togo, exprime la joie que
lui procure la tenue de ce congres. «Je suis trés contente que ce sommet ait lieu. Enfin! Enfin! Jamais les infirmiéres n'ont I'occasion de
participer a de telles rencontres, contrairement aux médecins. » Elle insiste sur I'importance d’un tel congres pour les infirmiéres de son pays
qui veulent s'organiser et développer leur pratique. Aussi, elle espére pouvoir obtenir des documents tels que des réglements et des statuts, et
créer un partenariat avec d'autres congressistes. On comprend mieux ses attentes, lorsqu’elle décrit la pratique infirmiére au Togo: «A 'hdpi-
tal, si le médecin te fait confiance, il te délégue des pouvoirs. Tu peux faire les ordonnances médicales, par exemple. Dans les dispensaires, en
revanche, l'infirmier fait tout. Rien n'est réglementé. »



Magate Fall, Boudiane Traoré
et Dibcor Séne, du Sénégal, en
compagnie de Gyslaine Desrosiers

differentes

Reconnaissance professionnelle et formation

Enseignant les soins infirmiers a I'Institut national de formation des agents de santé,
en Cote d'lvoire, Kan Koffi explique ainsi la relation médecin-infirmier: «Le médecin
percoit I'infirmier comme un sujet. [l n'y a pas de relation de collaboration entre
eux. Il considere toujours 'infirmier comme celui qui est |a pour I'aider a accomplir
ses taches.» M. Koffi voit-il une solution ? Favoriser la formation supérieure pour les
infirmiers et les infirmiéres de la Cote d'lvoire. «L'infirmier ne peut accéder a de
hautes fonctions de I'administration, car sa scolarité ne lui permet pas juridiquement
de parvenir a ce niveau.» Un rehaussement de la formation donnerait a I'infirmier la
possibilité d'avoir une carriére différente et de participer au processus décisionnel
des politiques en matiere de santé.

Linfirmier rwandais Aimé Kayitana, secrétaire général de I'Association nationale des
infirmiers, déplore quant a lui le manque de formation de base des infirmiers de son
pays. «Trois années au niveau secondaire. On ne peut donner des soins de qualité
aux malades, malgré tous les efforts. On ne sait pas ce qui se fait ailleurs: Internet,
les livres et les revues scientifiques, c'est beaucoup trop cher.»

Par ailleurs, M. Kayitana souligne le statut particulier
accordé aux infirmiers en santé mentale. En effet,
une école supérieure de soins infirmiers en santé
mentale a été ouverte au Rwanda avec I'aide des
hopitaux universitaires de Geneve. La premiére pro-
motion vient de terminer le programme d'études. Les
dipldmés sont préparés a élaborer eux-mémes les
plans de traitement des patients, et ce, sans avis
médical. Ils prescrivent aussi la médication. Comme
les deux psychiatres sont actuellement absents du
pays, les infirmiers prennent la releve.

Des congressistes consultent
l'impressionnant programme
scientifique.

Café-rencontre Au-dela des
frontieres. Isabelle Thibault,
vice-présidente du Comité
Jeunesse (CJ) de I'OIIQ,
Annie Blouin, présidente

du CJ Mauricie—Centre-du-
Québec, et Danielle Boucher,
du CJ de Montréal

Des défis partagés

Au Liban, I'enseignement universitaire pour les
infirmiéres fait partie du quotidien de Randa
Atallah et de Claire Nehme, professeures a
I'Université Saint-Joseph de Beyrouth. Elles
souhaitent maintenant une réglementation de
la pratique : «C'est le grand défi des infirmiéres
libanaises. »

Qu’en pensent des infirmiéres de la France, de
la Belgique et de la Suisse, des pays modeles
pour leurs programmes de formation en cours
d’emploi ? «Le décret de compétence oblige
I'infirmiére francaise & se maintenir & jour,
affirme Chantal Jouteau-Neves, cadre
supérieure au Centre hospitalier V. Jousselin.
Malgré cela, I'infirmiere désireuse d'évoluer et
de développer les compétences spécifiques de
son role autonome est encore vue comme une
infirmiére qui dérange. C'est loin d'étre acquis. »

Affirmer son champ de compétence, développer
I'interdisciplinarité, partout les infirmiéres s'y
emploient. «On porte encore le poids du passé,
d'étre la petite main du médecin, I'exécutante »,
admet une congressiste européenne. Mais
I'image de I'infirmiére change. Elle impose de
plus en plus son identité professionnelle.

Malgré qu'ils vivent des réalités bien différentes,
les congressistes expriment chacun a leur fagon
leur attachement au patient et reconnaissent
que l'infirmiére est au centre des défis en santé
publique. A ce titre, elle joue un rdle de premier
plan dans les soins a dispenser aux populations
aux prises avec des problématiques de santé tels
le sida et la mortalité infantile, et pour soutenir
diverses clienteles, par exemple les personnes
atteintes de maladies chroniques.

Propos recueillis par Nicole Guinard,
infirmiere et journaliste stagiaire



