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Résumeé

Lesenfants et la famillerelévent de la sphére privée. Bien des gens sont
néanmoins d’avis que la société devrait — dans le cadre toutefois de limi-
tes clairement établies — soutenir financiérement les couples stériles dé-
sreux de recourir a la fécondation in vitro. Telle est en tout cas I'une
des conclusions que I’on peut tirer du publifocus sur la FIV organisé
conjointement par le Centre d’ évaluation des choix technologiques (TA-
SWISS) et I' Office fédéral des assurances sociales (OFAS).

De nombreux couples estiment que la fécondité et le bonheur de créer une
famille sont des dons de la nature. Cela est cependant loin d’ étre le cas pour
tous : deux enfants naissent chague jour en Suisse suite a une fécondation in
vitro (FIV). Or le colt de ce traitement n’est pas couvert par |’ assurance de
base. A tort, selon une majorité des personnes ayant participé au publifocus
organisé sur ce théme. Pour dle, I'infertilité est une maladie et devrait a ce
titre étre introduite dans la liste des prestations obligatoirement remboursées
par les caisses. Cela sous peine d une médecine «a deux vitesses » puisque
seuls les couples relativement fortunés peuvent, sinon, se permettre
d’ envisager une telle intervention. D’aucuns, minoritaires au publifocus il
est vrai, pensaient cependant qu’avoir des enfants est une «affaire privée »
et qu'il doit en aler de méme de son financement.

Quatre soirées de discussion au sein d’un groupe cible chaque fois diffé-
rent

Le publifocus sur la FIV a été réalisé conjointement par I’ Office fédéral des
assurances sociales (OFAS) et le Centre d’ évaluation des choix technologi-
ques (TA-SWISS) en février et mars 2003. Les discussions menées dans ce
cadre réunirent respectivement des gens de Suisse aémanique, italienne et
romande ainsi que des personnes directement concernées par cette possibili-
té médicale. Ces débats furent I’occasion pour les participants de faire
connaitre leurs positions et leurs opinions au sujet de la fécondation in vitro.
Tous les groupes furent appelés a traiter non seulement des implications
financieres de la FIV, mais aussi des problemes éthiques, de société et psy-
chiques gu’ elle souléve. Le diagnostic préimplantatoire (DPI) fut une autre
de leurs préoccupations.

Les Romands et les personnes directement concernées militerent en particu
lier pour la couverture de la FIV par I’ assurance de base. Les participants du
Tessin éaient, au contraire, principalement en faveur d un financement pri-
vé. Outre-Sarine, les avis furent plus partagés bien que majoritairement aus-
S pour un soutien financier par le biais des caisses maladie, de fondations
ou d'institutions publiques.

Un cruel manque d’informations et de conseils neutres
Un point capital a, en dépit des divergences d opinion, fait I’unanimité lors
de toutes les rencontres : les couples stériles devraient avoir la possibilité de

se faire informer et conseiller par un organisme indépendant quant aux trai-
tements et autres possibilités envisageables (telle |’ adoption). Les partici-
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pants personnellement concernés allerent méme jusgu’ a souhaiter une mell-
leure information du public étant donné les préugés existant a |’ encontre de
laFIV et des personnes qui y recourent.

En faveur delimites clairement définies

Exception faite de celui des personnes directement concernées, il y eut dans
tous les groupes de discussion des voix pour mettre en garde contre vouloir
accroitre encore |’ obligation de couverture par les caisses-maladie alors que
les colts de |a santé ne cessent d’ augmenter. Rares furent cependant les par-
ticipants pour qui I'aspect financier éait le seul motif pour regeter le rem-
boursement de la FIV. Les plus opposés a cette technique de procréation
évoquérent souvent des raisons auss fondamentales que la crainte d’une
manipulation croissante de la nature humaine.

Dans I autre camp, méme les plus fervents partisans de I'inclusion de la FIV
dans la liste des prestations de base réclamaient des limites claires a
I’ obligation de remboursement des caisses, les critéres de limitation les plus
généralement admis étant I’&ge de la mére et le nombre de tentatives. Ils
estimaient aussi que la FIV devait impérativement rester liée & une indica-
tion d’ ordre médical et ne pas devenir un acte de routine impose par un style
de vie voulant que les femmes ne songent a satisfaire leur désir d’ étre nere
que sur le tard.

Enfin, les couples concernés n’ attendaient pas seulement d’ une participation
des caisses-maladie gu’ elle améliore leur situation financiére, mais auss
plus de transparence quant aux prestations et aux taux de succes des clini-
ques spécialisées ains que des «controles de qualité » fiables par |’ Etat.

Un diagnostic préimplantatoire pour la détection des maladies graves

Laréponse ala question de savoir s'il faut autoriser e diagnostic pré mplan-
tatoire fut, elle aussi, loin d’étre uniforme. Néanmoins, tout bien analysg,
I’ opinion prédominante éait qu’il faut, avant I’implantation des embryons,
rechercher les maladies héréditaires que le diagnostic prénatal permet auss
de détecter. Cela afin d’ éviter bien des maux et d’améliorer les chances de
réussite du traitement FIV. En revanche, les participants rejetérent sans
conteste toute sélection liée a des préférences personnelles (sexe, couleur
des cheveux et des yeux, etc.).



1 L escauseset raisonsdu publifocussur laFlIV

Pour de nombreux couples, |’ enfant représente le bonheur absolu. Et pour-
tant leur aspiration a avoir un bébé reste parfois insatisfaite.

Les causes de I'infertilité sont multiples et, méme aujourd’ hui, la médecine
reproductive ne peut pas toujours y trouver remede. Cependant, plusieurs
techniques permettant a de nombreux couples incapables d’ avoir des enfants
par voie naturelle de réaliser leur souhait ont été mises au point depuis pres
de trente ans.

Une des grandes percées de la médecine reproductive moderne a été la nais-
sance en 1978 du premier «bébé-éprouvette ». Elle fut due a des médecins
britanniques qui réussirent a féconder un ovule en dehors de I’ utérus mater-
nel, puis a réintroduire dans celui-ci I'embryon ains obtenu. Le procédé
consistant a provoquer la fusion d’ ovules et de spermatozoides en labora
toire est appelé « fécondation in vitro» (ou FIV en abrégé) du fait que,
comme le qudificatif latin le suggére, elle se passe dans un récipient de
verre.

Depuis lors, cette technique a permis de par le monde la naissance de prés
d un million d’enfants. En Suisse, environ 1% des bébés qui voient le jour
en ce début du XXI° siecle sont le fruit d'une FIV. C'est que le nombre de
couples qui se soumettent a ce traitement est depuis quelques années en
constante augmentation. Cela est di sans doute pour beaucoup au fait que de
nombreuses femmes qui entendent faire carriére dans leur profession re-
poussent le moment d avoir des enfants. Or |a fécondité diminue avec |’ age.

Il en résulte, selon les estimations, que — suite souvent a des troubles fonc-
tionnels entrainant une baisse de fécondité passagere — un couple sur six
désireux d avoir des enfants est sans progéeniture. La médecine reproductive
est aujourd’hui en mesure d’'aider environ la noitié d entre eux. Pourtant,
seule une petite partie de ces patients potentiels recourt a ses prestations.

1.1 Le chemin de croix du bonheur familial

Les médecins qui viennent en aide aux couples stériles (on parle de
« procréation médicalement assistée ») emploient différentes méthodes pour
en éliminer ou en contourner les causes.

Ils peuvent, par exemple, recourir a la stimulation hormonale pour traiter
des troubles de I’ ovulation chez la femme. En effet, certaines hormones re-
productives activent la maturation ovocytaire et la descente de I’ ovule dans
la trompe. La fécondation s obtient ensuite soit par relation sexuelle ou par
insémination. Cette derniere peut étre indispensable lorsque I’infertilité est
due a des anomaies du nombre ou de la mobilité des spermatozoides de
I"homme, qui sont aors sélectionnés et transférés dans la cavité utérine de la
femme au meilleur moment aprés le déclenchement de I’ ovulation.

La FIV, comme on I'a vu, va plus loin puisque la fuson de I'ovule et du
spermatozoide a lieu a I’ extérieur du corps de la femme. Elle entre notam-
ment en considération lorsque les trompes sont irrémédiablement endom-
mageées, que le tissu qui tapisse la cavité utérine (endometre) s est déplacé
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La médecine de pointe
peut, dans certains cas,
remédier al’infertilité.

Il existe plusieurs tech-
niques de procréation
médicalement assistée.



LaFIVn'est pas exempte
derisques.

Quelleest lavaleur dela
vie humaine ?

(endométriose) ou que la capacité de I’homme a procréer est nettement ré-
duite. Appelée micro-injection spermatique intracytoplasmique ou ICSI, une
forme particuliere de FIV consiste a s aider d’ une micropipette de verre
pour introduire sous microscope un spermatozoide directement dans I’ ovule.

LaFIV exige, ele aussi, un apport d’hormones pour stimuler la croissance
folliculaire chez la femme. Elle permet la maturation — et par suite le préle-
vement en une seule ponction — de plusieurs ovules. L’ obtention d une
grossesse nécessitant généralement plus d' un cycle de traitement, ceux qui
ne vont pas ére implantés lors de la premiere tentative sont conservés par
congélation juste avant leur fusion avec un spermatozoide. On parle en
I’ occurrence d” «ovules imprégneés ». |ls peuvent, par la suite, étre déconge-
Iés pour un ou plusieurs nouveaux cycles de traitement.

Pour les couples concernés, la FIV est une succession de lourdes contrain
tes. Les femmes notamment doivent en supporter les malaises, voire les ris-
gues pour leur santé. Elles éprouvent parfois des nausées ou des douleurs
pelviennes dues a la surstimulation des ovaires. La ponction des ovules peut,
quoique les cas soient rares, entrainer des |ésions des organes abdominaux.
Et I'investissement est loin d’ étre toujours compensé par une grossesse. Les
taux de réussite de la FIV tournent actuellement autour de 20 a 25 % par
cycle de traitement. Et quatre cycles sont en moyenne nécessaires pour &-
teindre un taux de naissance de 50 %.

Enfin, la FIV comporte une plus grande possibilité de grossesse multiple.
Aprés une fécondation en laboratoire, la probabilité que la femme donne
naissance a des jumeaux est supérieure a la normale d' a peu pres 20 %. Or
une grossesse multiple présente un risque, aussi bien pour les enfants a nai-
tre que pour la mére.

Les difficultés médico-techniques de la FIV ne sont toutefois pas son seul
point préoccupant. Elle pose aussi des problémes éthiques, juridiques et, au
sens le plus large du terme, de société.

1.2. Interrogationséthiques, juridique et sociétales

Le recours a la FIV et aux autres techniques de procréation médicalement
assistée en tant que possibilités de remédier a une infertilité est aujourd’ hui
largement accepté par I’ opinion publique. Preuve en est que plus de 70 %
des Suisses ayant voté le 2 juin 2000 rejeterent |’ initiative «Pour une pro-
création respectant la dignité humaine », qui prévoyait I'interdiction de la
FIV. Ces techniques médicales n’en soulévent pas moins des questions fon
damentales auxquelles il appartient al’ensemble de la société d’ apporter des
réponses.

Les moyens dont dispose aujourd’ hui la biomédecine reproductive inter-
viennent dans I’ acte intime de la procréation humaine et touchent de ce fait
a un domaine qui, pour la plupart des gens, est lié a des considérations fon-
damentales relevant de leur conception du monde, voire d’ ordre religieux.
lIs incitent dés lors nombre de personnes a s'interroger sur la valeur de la
vie humaine et sur les limites dans lesquelles il est admissible que celle-ci
soit manipulée par la médecine de pointe.



LiealaFlV, lediagnostic préimplantatoire (DPI) souléve lui aussi des ques-
tions éthiques et juridiques. En effet, si la fusion des spermatozoides et des
ovules a lieu en laboratoire, il devient possible d' effectuer des tests pour
vérifier, avant qu’ils ne se soient dans |’ utérus maternel, que les embryons
ne présentent pas d’anomalie. C'est ce que I'on appelle le DPI. Plusieurs
pays, dont la Grande-Bretagne, |es Etats-Unis et la Belgique, I autorisent ; la
Suisse I'interdit. D’aucuns estiment que celle-ci devrait revoir sa position
restrictive, car il leur parait absurde de courir le risque de transférer un em-
bryon «défectueux » et que les parents aient a envisager un avortement
guelques semaines plus tard. Ceux qui approuvent I’interdiction du DPI a-
gumentent qu’ une sélection des embryons encouragerait la "production” de
personnes saines et, par conséquent, I’ exclusion des personnes handicapées.

Un des aspects, et non des moindres, de la procréation médicalement assis-
tée soulevant de nombreuses questions est celui des colts. En Suisse, les
caisses- maladies prennent aujourd hui obligatoirement en charge les exa
mens necessaires a la détermination des causes de I'infertilité tant chez la
femme que chez I’homme. L’insémination et certains médicaments de sti-
mulation hormonale sont également rembourseés. Il n'en va pas de méme
d’ autres moyens, parmi lesquels la FIV et I'ICSI. En d'autres termes,
comme il n'existe pas non plus d assurance complémentaire couvrant la
FIV, les couples qui veulent recourir a ce traitement doivent en assumer
totalement la dépense. Conséquence : un fardeau financier souvent lourd a
supporter vient s gouter a leur épreuve psychique et physique. En effet, le
cot d’'un seul cycle de traitement est de 5000 a 7 000 francs. Or deux ou
trois cycles sont généralement nécessaires pour obtenir une grossesse, ce qui
veut dire que les couples qui se soumettent a la FIV doivent se préparer a
débourser une somme de 14 000 &21 000 francs.

Autrement dit, lorsgue ¢’ est le seul espoir qui leur reste d’avoir une descen
dance, le recours a la procréation médicalement assistée méne bien des couw
ples aux limites de leurs possibilités financiéres. Le risque d’ une médecine
«a deux vitesses» qui S ensuit serait évité s la FIV et les techniques appa
rentées figuraient sur h liste des prestations obligatoirement remboursées
par les caissesmaadie. D’aucuns s opposent toutefois a cette solution en
raison du colt croissant de la santé publique. Par ailleurs, il faut encore et
surtout se demander S'il appartient a la société de contribuer, et alors dans
guelle mesure, au bonheur familial de particuliers. Cette derniére interrogae
tion fut la principale raison de réaliser le publifocus sur la fécondation in
vitro.

Quid du diagnostic
préimplantatoire ?

Qui doit supporter les
codts ?

Y at-il unrisquede
médecine « adeux vites-
s » ?



Les parrains du publifo-
cus.

2 De la méthode du publifocus pour cerner la diversité
desopinions

Laloi fédérale suisse sur la procréation médicaement assistée (LPMA) est
parmi les plus séveres promulguées a ce jour dans le monde, car interdisant,
par exemple, le diagnostic prémplantatoire (DPI) et la congéation
d embryons. Entrée en vigueur le T janvier 2001, €lle est toutefois déja
battue en breche. Des offensives politiques pour autoriser le DPI ont, en
effet, été lancées et |’ actuelle polémique au sujet de I’ utilisation de cellules
souches embryonnaires humaines a des fins de recherche n’est pas sans in
fluencer les discussions relatives a la procréation médicalement assistée. Par
ailleurs, des réflexions sont en cours pour savoir si laFIV doit figurer parmi
les prestations de I’ assurance maladie obligatoire. Toutes ces considérations
ont conduit I’ Office fédéral des assurances sociales (OFAS) et le Centre
d évauation des choix technologiques (TA-SWISS) a réaliser conjointe-
ment le publifocus « FIV » sur la procréation médicalement assistée de &
vrier-mars 2003.

21 Organisateurset groupe d’accompagnement du publifocus FIV

Le publifocus sur la FIV a été financé par ses deux organisateurs (voir ci-
dessus). L’OFAS a pour mandat de planifier, de guider et de contrdler
I”application conforme de la plupart des assurances sociales (assurance nme-
ladie obligatoire, viellesse, invalidité, etc.). Il lui appartient auss de
conselller, avec I’appui des commissions d’ experts compétentes, le Dépar-
tement fédéral de I'intérieur, qui seul décide de faire figurer ou non une
prestation médicale sur la liste de celles obligatoirement prises en charge par
les caisses maladie. TA-SWISS est un organe consultatif du Parlement, re-
levant du Conseil suisse de la science et de la technologie. || conduit des
études interdisciplinaires sur les avantages et les risques de nouvelles tech
nologies. Il ceuvre auss a I’ éablissement d’'un dialogue constructif entre
I’ opinion publique, les décideurs politiques et le monde scientifique. 1l met
au point et recourt a cette fin a diverses techniques communicationnelles
relevant des méthodes dites participatives.

Afin d assurer |’indépendance et un bon équilibre au sein du publifocus sur
lafécondation in vitro, un «groupe d accompagnement » fut constitué pour
conseiller et soutenir les organisateurs dans leur téche. Il participa, en parti-
culier durant la phase préparatoire, a plusieurs décisions et notamment au
choix des modérateurs et a celui du médecin spécialisé et de I’ éhicien aptes
aservir d'interlocuteurs scientifiques aux participants durant les discussions.
Lors de la rédaction des fiches d’information a I'intention de ceux-ci, ce
groupe se chargea aussi d’en vérifier I’ exactitude technique et la juste b
lance entre les arguments contradictoires présentés. Il était composé de nmé-
decins de diverses spécidisations, d’'un bioéthicien et auss de collabora-
teurs des offices fédéraux des Assurances sociales, de la Santé publique et
de la Justice, ainsi que d’'un représentant de I’ association aémanique de
soutien aux couples stériles Kinderwunsch.
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2.2  Desméthodes pour faire participer I’homme de la rue aux déd-
sions politiques

Le publifocus fait partie des méthodes TA dites participatives', ¢’ est-a-dire
des techniques visant a mieux intégrer les citoyens et citoyennes dans le
processus décisionnel en matiere de politique technologique. Celle du publi-
focus consiste & organiser des soirées de discussion dans le but de se faire
une meilleure idée de I’ éventail des opinions existant au sein de la popula
tion relativement a un sujet donné. Dans le cas présent, elles furent au nom-
bre de quatre — trois dans les grandes régions linguistiques du pays et une
rassemblant des personnes directement concernées par le théme atraiter.

Le publifocus sur la fécondation in vitro éant le deuxiéme a étre mis sur
pied par TA-SWISS, ses organisateurs bénéficierent de I’ expérience acquise
lors du premier, réalisé au printemps 2002 et consacré a la recherche sur les
cellules souches embryonnaires.

Un des résultats déterminants de I'organisation de la manifestation
«pionniére » pour le futur avait éé de montrer gu’en I’ absence d’ un spécia-
liste de la biomédecine, il était impossible de répondre a toutes les questions
inattendues ressortissant a ce domaine et de dissiper les malentendus. Forts
de cette expérience, les organisateurs du nouveau publifocus firent donc en
sorte que les discussions sur la FIV bénéficient de la double impulsion don-
née par |’ exposition des points de vue éthique et juridique d une part et mé-
dical d autre part. De plus, ils consacrerent, afin d assurer la comparabilité
entre les discussions, beaucoup d'effort a trouver deux experts parlant les
trois principales langues nationales et qui soient, de ce fait, les mémes a
répondre aux questions des participants lors de toutes les soirées. Ces quali-
tés scientifiques et linguistiques purent étre réunies grace a I’aimable parti-
cipation du docteur en médecine Eva Suter-Munz et du professeur d’ éthique
Alberto Bondolfi.

Le publifocus sur la fécondation in vitro comprit donc quatre soirées de dis-
cussion, de quatre heures chacune. Les personnes conviées a 'y participer
recurent au préalable pour S'y préparer une série de fiches «techniques »
leur fournissant les informations indispensables sur les divers aspects de la
procréation medicalement assistée. Les rencontres furent toutes menées s
lon le méme schéma. Les responsables du projet a TA-SWISS et al’ OFAS
commencaient par expliquer laraison d' étre, I’ objectif et le déroulement du
publifocus. Le docteur Eva Suter-Munz donnait ensuite matiére au débat par
un exposé d’une vingtaine de minutes sur les tenants et aboutissants médi-

111 existe toutes sortes d’instruments destinés & renforcer la participation des citoyens.

Parmi les plus connus figurent les «focus groups », qui ont servi de modéle de base au
publifocus. La « table ronde » est une autre technique de recherche de consensus digne de
mention. Citons aussi le « café scientifique », qui reléve jusgqu’ a un certain point des mé-
thodes participatives puisqu’il vise a améliorer |’ échange d'informations entre la science et
le public. (En cette occurrence, des spécialistes d’ un domaine spécifique prennent place sur
une estrade, répondent aux questions du public et dialoguent avec lui.) Signalons enfin le
« PubliForum», qui a acquis une certaine notoriété en Suisse aprés y avoir été développé a
partir des conférences de consensus, pratiquées au Danemark, en Grande-Bretagne et dans
d'autres pays.
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4 spirées de discussion :

- en Suisse alémanique,

- au Tessin,

- en Suisse romande,

- entre des personnes
directement concer-

néespar laFIV.

caux et techniques de laFIV. Le professeur Alberto Bondolfi enchainait par
I’ explication des points cruciaux que la procréation médicalement assistée et
plus particulierement la FIV soulévent sur le plan éthique et juridique. Cette
premiére partie s achevait par une session de questions-réponses. Aprés une
pause d’une demi- heure, le reste de la soirée — soit deux bonnes heures —
était consacré a I’ échange d opinions entre les participants. La modération
des discussions était chaque fois assurée par une personne professionnelle.

Les quatre rencontres se sont déroulées dans un contexte différent. Trois
d’entre €elles eurent lieu dans les grandes régions linguistiques de la Suisse
avec des participants parlant respectivement allemand, italien et francais et
plus précisément a Lenzbourg, Lugano et Lausanne. Lors de leur organisa
tion, les responsables veillerent a ce que les personnes invitées constituent
des ensembles aussi proches que possible de la composition démographique
suisse. Chaque groupe linguistique fut ainsi formé d’hommes et de femmes
dont les types de formation professionnelle et d’ occupation et les classes
d &ge reflétaient au mieux ceux de la population. Par ailleurs, chaque groupe
comptait aussi bien des parents que des personnes sans enfants.

La quatrieme soirée réunit aOerlikon (ZH) des gens directement concernés
par les interrogations suscitées par la FIV parce qu’ ayant des expériences de
vie en rapport avec cette technique médicale.

Ces différentes discussions réunirent de 6 & 12 personnes?. Leurs particul ari-
tés sont décrites dans les annexes (cf. chiffres 7.1 ss).

Un nombre relativement élevé d’ absences «non excusees » dut malheureu-
sement étre constaté en Suisse italienne et romande. Les raisons en sont peu
cares. Plusieurs des participants effectifs supputerent que la vague de
grippe qui sévissait a ce moment-la pouvait en étre I’ une des causes. Il n’est
pas impossible non plus qu'il faille partiellement I’ attribuer au fait que les
confirmations définitives de participation au publifocus furent envoyées
relativement tét, soit plus de trois semaines avant les soirées de discussion.
Peut-étre qu’entre-temps, certains de ceux qui manquaient a |I’appel en
avaient tout smplement oublié la date. La lecon a en tirer est que, lors de
futurs publifocus, les organisateurs devront prendre la peine de recontacter
leurs invités quelques jours avant chagque rencontre pour leur rappeler leur
rendez-vous.

Par chance, le nombre relativement restreint de participants dans ces deux
régions linguistiques ne nuisit pas a I'équilibre des discussions. En effet,

2 |_amaniére de recruter les participants est toujours sujette & débat. Les trouver par voie de
presse fait craindre que pour ainsi dire seuls des représentants de groupes de pression ne
6 000 personnes choisies au hasard dans diverses régions de Suisse pour leur suggérer de
participer au publifocus Les adresses nécessaires a cet effet furent fournies par une entre-
prise spécialisée. Les destinataires que la possibilité d étre choisis séduisait avaient a rem-
plir et & retourner un questionnaire portant sur leur &ge, leur profession, leur état civil, etc.
Les organisateurs se servirent ensuite de ces renseignements pour former des groupes de
discussion aussi hétérogenes que possible afin qu'ils reflétent au mieux la diversité de la
société helvétique.



personne n'y mobilisa le débat de quelque fagon que ce soit. Il est possible
gu’avec un plus grand nombre de participants, les opinions eussent été un
peu moins uniformes en Suisse latine. Quoi qu'il en soit, les résultats des
deux réunions qui y prirent place (cf. chapitres 3 ss) montrent une étonnante
concordance avec ceux de I’analyse (quantitative) du vote sur I'initiative
«Pour une procréation respectant la dignité humaine », qui exigeait une
interdiction de la FIV. Avec 38,9 % d approbation, c'est dans le canton du
Tessin qu'il y eut le plus de personnes soutenant I'initiative, alors que le can-
ton de Vaud, avec 15.6 % de votes positifs, fut le plus opposé de tous les
cantons suisses. Sans tirer une conclusion abusive de cette similitude entre
les principaux sons de cloche entendus lors des discussions de Lugano et de
Lausanne et les résultats de ce vote, I’on peut y voir un indice comme quoi
les débats «en petit comité » du publifocus ne furent pas s loin de refléter
I état d esprit général de la population.

Le projet originel du publifocus sur la fécondation in vitro prévoyait une
cinquieme soirée de discussion, cette fois-ci entre des personnes ayant déci-
dé de renoncer a avoir elles-mémes des enfants et de se tourner vers |'adop-
tion. Les organisateurs prierent des associations et des groupements de pa-
rents adoptifs de les aider a recruter des participants se trouvant dans ce cas.
Malheureusement, les organismes auxquels ils s adresserent n’ étaient pas en
mesure de leur fournir le soutien requis et la mise sur pied de ce groupe de
discussion dut étre abandonnée.

2.3 Lespointsfortsdelatechniquedu publifocus...

Les apports du publifocus sont d ordre qualitatif, les plus caractéristiques
étant la mise en lumiere des argumentations les plus généralement dévelop-
pées et auss des contradictions et des ambivalences que trahit le discours
individuel. Le publifocus permet ainsi de connaitre par déduction quels sont
les faits qui se heurtent a I’incompréhension des gens ou suscitent des ma-
lentendus. En d' autres termes, cette méthode permet de se faire une idée du
degré de variation, de la multiplicité et de la diversité des opinions et des
conceptions qui existent dans la popul ation relativement a un sujet donné.

24 ... et sesfaiblesses

En revanche, la méthode du publifocus ne permet guére d’ obtenir des don
nées quantitatives. Il est, en effet, impératif, si I’on entend préserver la dy-
namique des échanges entre les participants, de limiter leur nombre par soi-
rée. Or cette contrainte empéche de satisfaire aux conditions de toute éva
luation quantitative significative ou conclusion représentative.

25 A proposdelaterminologie

Le caractéere qualitatif de la méthode du publifocus se refléte jusque dans le
choix du vocabulaire utilise. Ains, I'on évite, en regle générde, de
«dépouiller les votes ». Le nombre de voix n’est mentionné que dans les cas
ou il Ny en aqu’une, deux tout au plus. De trois ala moitié des participarts
d'un groupe, les qudificatifs consacrés sont « quelques » ou «plusieurs ».
De la moitié aux deux tiers, on dit «en grand nombre », «beaucoup » ou
«de trés nombreux ». Les expressions « (plus de, environ, prés de, tout
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juste) la moitié » ou «une petite nmgjorité » sont utilisées selon leur signifi-
cation et avec mention de I'ensemble auxquelles elles se référent.
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3 Apercu des groupes de discussion

Les analyses des politologues et les enquétes des sociologues montrent a
I”envi que des divergences d’ opinion quant a la maniere de traiter des pro-
blemes spécifiques peuvent surgir entre les régions linguistiques. Cette
«barriére des rosti » se dresse en particulier dans les questions touchant ala
fois al’environnement et a la technique et dans celles relevant des affaires
étrangeres. La Suisse romande a, par exemple, mainte fois révélé au travers
de questionnaires une beaucoup plus grande ouverture d esprit envers les
nouvelles technologies que la Suisse adémanique et le Tessin. Cette
«typicité des terroirs » se retrouve dans I’ examen des quatre soirées de dis-
cussion du publifocus sur la fécondation in vitro...; peut-étre pas de part et
d autre de séparations infranchissables, mais certainement d’ évidentes pi-
ques de discorde®. Le but du publifocus n’est toutefois pas d établir la pro-
portionnalité des différentes opinions au sein de la population et entre les
régions linguistiques. Celui qui nous occupe visait tout simplement a révéler
tant que faire se pouvait toute la gamme des arguments en faveur et a
I”encontre de laFIV.

3.1 Lesfrancophones: pour la solidarité sociale et lelibre-arbitre

La caractéristique de la réunion de Lausanne fut le soutien sans réserve de la
FIV. Cele-ci y fut saluée comme I’instrument par excellence pour combat-
tre I'infertilité et ses participants étaient sans exception d’ avis que les efforts
pour avoir des enfants doivent étre soutenus par la collectivité et, par consé-
quent, financés par les caisses-maladie. Cela indépendamment du fait que
les personnes qui recourent ala FIV vivert en couple, soient célibataires ou
méme — de |’avis d’'une participante — homosexuelles. En d autres termes,
cette solidarité n’était pas réclamée que par ceux qui mettent leur espoir
dans la FIV, mais par toutes les personnes pour qui vouloir élever des et
fants est une noble ambition.

Cependant, méme si |es participants s accordaient adire qu'il est particulie-
rement important d’avoir et d’élever des enfants dans une société ou la pro-
portion des personnes &gées va croissant, un grand nombre d’ entre eux es-
timaient aussi qu'il faut laisser chacun organiser savie commeil I’entend et
gue toute velléité de pression sur les gens sans enfants est a repousser. Pas
guestion non plus — en dépit de toutes les possibilités de diagnostic médical
— d'intervenir dans le choix des parents de donner ou non naissance a un
enfant handicapé.

En résumé, les discussions du groupe francophone du publifocus furent es-
sentiellement marquées par deux préoccupations et des argumentaires en
conséquence : d une part, le souhait d'un soutien maximal des individus et
des couples par la médecine, la recherche scientifique et la société ; d’' autre

3 Cela au contraire du publifocus relatif & la recherche sur les cellules souches embryonnai-
res de 2002, ou les mémes argumentaires types apparurent lors de toutes les soirées.
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part, le regjet de toute orientation pouvant entraver les individus dans organi-
sation de leur propre vie et de leur famille.

3.2 Lesitalophones: pasun sou en prime pour destechniques médi-
cales mor alement douteuses

Comparé au groupe de discussion romand, celui du Tessin se plaga une fois
de plus a I’ autre extrémité de la gamme des arguments. Une seule des per-
sonnes réunies a Lugano n’émit aucune réserve al’ égard de laFIV. Et pou-
tant méme cette dame s opposait a son financement par |’ assurance de base.
Tous les participants de Suisse italienne considéraient gu’ avoir des enfants
est un choix individuel qui doit, de ce fait, étre financé personnellement.

L es craintes concernant un éventuel usage abusif de laFIV tinrent une large
place dans la discussion. La possibilité du clonage fut avancée comme a-
gument tant a son encontre qu’ a celle d’ autres techniques de la médecine de
pointe. La problématique de la «séection des étres humains » que le e
cours au diagnostic préimplantatoire pourrait entrainer fut un autre sujet de
grande préoccupation.

En bref, la soirée de Lugano fut fortement imprégnée de scepticisme a
I’ égard de la technique. Une de ses caractéristiques fut aussi I'impossibilité
des participants a se faire a I'idée que I'infertilité puisse étre considérée
comme une maladie. Une seule personne finit par I’admettre, mais unique-
ment a condition qu'une affection antérieure en soit la cause. Tout le
monde, en rvanche, était d'avis qu'il sagit d une déficience plutét que
d une atération grave, comme l'est par exemple la cécité. En partant d’un
tel point de vue, il n'y avait qu’ un petit pas a franchir dans la réflexion pour
estimer que les caisses-maladie n’ont pas a financer laFIV.

3.3 Lesgermanophones: des opinionsdivergentes

Le groupe suisse aémanique se distingua par une plus grande variété
d opinions. Il comptait auss bien des défenseurs de la FIV ayant foi dans
cette technique médicale de pointe que des participants émettant des réser-
ves d ordre éthique a son encontre et craignant son utilisation a des fins abu-
sives.

La question de savoir s I'infertilité est une maladie ou s I’on ne doit pas
plutdt I'assimiler a une invalidité — et par suite la soumettre a I’ Al — suscita
un tres vif débat. Les avis furent dans ce cas aussi tres dissemblables.

Par ailleurs, le groupe suisse alémanique se révéla particuliérement sensible
au caractére ambivalent de la technique moderne. Méme les participants en
principe favorables a la FIV releverent que les progrés du génie médical
accroissent le stress chez les personnes concernées, car elles ne peuvent
plus, comme autrefois, s'accommoder de leur sort. Elles sont obligées de
prendre des décisions et d'aller non seulement jusgu’ au bout de leurs aspira
tions, mais également du comportement que la société attend d' elles. Bref,
la pression sociae ne fut nulle part ailleurs mise a tel point en exergue et
aussi critiquée qu’a Lenzbourg.
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Une caractéristique de la soirée fut une sorte de changement d’ atmosphére a
mi-parcours. Durant la premiére moitié de la discussion, les participants ne
traitérent pour ains dire que des aspects fondamentaux de laFIV et delavie
familiadle. Nombreux furent les verdicts en points d'interrogation plaidant
pour que les gens ne fassent pas une fixation sur un but unique (tel que
d avoir des enfants), mais aient de la patience et résistent aux sirenes de la
faisabilité. Durant la seconde moitié en revanche, les questiors pratiques,
tournant surtout autour des colts de la FIV, I’emportérent tout a coup et
méme des intervenants qui, auparavant, avaient exprimeé leur scepticisme
prirent part a la discussion sur les modalités de financement possibles. Cela
N’ échappa pas a une participante qui releva avec a-propos : « Lors de ladis-
cussion générale, nous étions plutét critiques ; maintenant qu’il s agit de
sous, nous nous chipotons sur e nombre de cycles a payer comme si le trai-
tement allait de soi ! »

Enfin, le groupe alémanique fut le seul ajeter dans la discussion I’ argument
du bien-étre de I’enfant. Plusieurs des participants releverent que le débat
sur la FIV est bien souvent et a tort beaucoup trop orienté vers les couples
concernés et trop peu vers les conségquences pou |’ enfant.

34 Les concernés : plus de compétence, de transparence et de
controle

Le groupe des «concernés » était compose de gens ayant accumulé des ex-
périences diverses en relation avec la FIV. Quelques-uns avaient pu, grace a
elle, satisfaire leur désir d' avoir un enfant, parfois a la premiere tentative,
parfois apres beaucoup d’ échecs. D’ autres étaient encore dans |’ expectative
d’un succes. Enfin, une personne venait seulement d’ envisager ce traitement
et sa seule démarche avait été pour lors de prerdre consell.

Les participants a ce groupe étaient dans |’ensemble trés bien informés et
I’on peut dire sans grande exagération qu’ils menerent une discussion
d’ experts. lls éaient unanimement d’ avis que les caisses-maladie devraient
rembourser les colts de la FIV, ou du moins y participer dans une mesure a
définir. Plusieurs d’entre eux expliquerent que les dépenses pour ce traite-
ment de longue durée avaient presgue €puisé leurs ressources financieres.
Les participants a ce groupe n’attendaient toutefois pas d’un engagement
des caisses-maladie qu’ une simple amélioration de la situation économique
des couples concernés, mais aussi plus de contréle et plus de transparence
entre les «offres» médicaes. Certains déploraient notamment qu'il soit
pour ainsi dire impossible d obtenir des informations objectives sur le taux
de succes des différentes cliniques spécialisees. De plus, toujours selon eux,
les données fournies par les médecins seraient quelquefois contradictoires et
contribteraient de ce fait a déstabiliser plus encore des patientes et patients
déja stressés.

Les concernés pensaient aussi que la couverture de la FIV par les caisses
maladie pourrait contribuer & mieux sensibiliser la population aux proble-
mes de l'infertilité. Ils en espéraient plus de compréhension — et aussi de
tolérance face aux réductions d activité professionnelle gu'un traitement
FIV ne manque pas d entrainer.
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3.5 Lesraisonsdeparticiper

Les motifs qui amenérent les Alémaniques, les Romands et les Tessinois a
accepter I'invitation a participer au publifocus sont sensiblement les mémes.

Constat frappant : lors de toutes les rencontres (et donc pas uniquement
pendant la soirée réunissant des gens ayant déja eu, étant en train d’ avoir ou
envisageant un recours a la FIV), un grand nombre de personnes se donne-
rent pour «personnellement » concernées. Il s agissait souvent d hommes et
de femmes jeunes qui avaient |’intention de fonder une famille, mais qui
n’ attendaient pas encore d’ enfant. Ou, dans plusieurs autres cas, de person
nes ayant dans leur proche parenté ou parmi leurs amis un couple qu’elles
avaient soutenu dans son aspiration a avoir lui-méme ou a adopter des e+
fants et qui S éaient senties si concernées que cela les avait amenées a
s annoncer pour le publifocus. Des circonstances familiales — telles qu’ une
enfance passee avec de nombreux freres et soaurs — furent auss avancées
comme raison d’ étre en principe disposeé a se pencher sur tout sujet relevant
de lafamille et des enfants.

Parmi les autres motifs donnés de prendre part au publifocus, citons encore
le smple intérét et plaisir a discuter et a échanger des points de vue. Plu-
sieurs personnes aussi se r§jouirent explicitement de s étre vu offrir la pos-
sibilité de s exprimer et de participer ainsi a la formation de I’ opinion poli-
tique.

Enfin, un «profil de motivation » était, pour des raisons faciles a compren
dre, propre aux personnes concernées, a savoir la nécessité de briser un ta-
bou en discutant sans complexe de I'infertilité et de la FIV. Selon €lles, les
réactions blessantes et |I'incompréhension de I’ entourage viennent de sa mg-
connaissance du sujet. Or cette derniere serait souvent imputable a leur pro-
pre réticence a parler de leur situation et de leurs problemes. Plusieurs des
participants a ce groupe avaient des lors vu dans le publifocus une occasion
d’ouvrir ce débat indispensable pour eux et de faire part de leurs attentes.



4 L es points de concordance : plus d’informations et des
limites correctes

Malgré toutes les divergences d’ appréciation et d’ opinion qui se firent jour
entre les groupes de discussion du publifocus, et partiellement aussi au sein
des groupes eux-mémes, certains points raliérent I’ensemble des partici-
pants.

Le présent chapitre passe en revue les aspects de la FIV qui obtinrent un
large consensus. Les points de vue et les argumentaires conflictuels sont
eXposes au chapitre 5.

4.1 |l manque desaides au repérage et une information transparente

Une multitude d' acteurs (essentiellement du monde médical) dispense une
foule déconcertante de renseignements (en partie contradictoires) et contri-
bue de ce fait a semer doute et inquiétude chez les gens concernés. Tel est
du moins le sentiment de tres nombreuses personnes appelées a se pencher
sur le probleme de l'infertilité et les diverses possibilités d'y remédier. C est
la raison pour laquelle la problématigue des manques en matiére
d information a été abordée spontanément, quoique dans des contextes dif-
férents, lors de toutes | es soirées de discussion du publifocus

Le groupe germanophone critiqua la qualité des entretiens de conseil, gu'il
jugeait étre trop souvent guidés par I’intérét. A son avis, le probléme pour-
rait étre partiellement résolu par la création d'un organisme économique-
ment et ingtitutionnellement indépendant apte a fournir les éclaircissements
nécessaires.

Les francophones, quant a eux, se préoccupérent avant tout de la nécessité
d’une information compl éte et de son degré de précision. IIs estimaient, par
exemple, gu’il n’est pas suffisant de mentionner en passant et de naniere
globale les effets secondaires du traitement FIV. Tout au contraire, il faw
drait exposer beaucoup plus en détail les divers aspects de la problématique.
Il s'agirait aussi d' expliquer aux parents potentiels quelles sont les alternati-
ves (adoption, autres technigues de procréation assistée).

En Suisse italienne, I’ aspiration & une meilleure information surgit lors de la
discussion relative au DPI. Une des personnes présentes se demandait s'il ne
serait pas judicieux de dresser une liste des informations dont e couple doit
disposer afin de pouvoir consentir au diagnostic prémplantatoire en toute
connaissance de cause.

Les concernés critiquérent aussi la grave insuffisance d’informations avec,
comme I’on pouvait S'y attendre, des exemples concrets al’ appui. IIs regret-
taient notamment |’ absence de données sur le taux de succés individuel des
cliniques spécialisées (dont la publication irait dans le sens du contrdle de
qualité) et trouvaient obscure la «politique des prix » des centres de fertili-
té. Plusieurs d’entre eux jugeaient, a nouveau sur la base de leur propre ex-
périence, que les connaissances des gynécologues sans spécialisation ulté-
rieure sont lacunaires et que des informations (s ce n’'est une formation
continue) sur les problemes spécifiques aux couples stériles s imposent. Les
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concernés décelaient aussi une carence dans la population. 1ls estimaient, en
effet, que la société regorge toujours de prégugés au sujet de la FIV, que les
possibilités et les raisons d' utiliser cette technique sont souvent on ne peut
plus mal jugées et que ceux qui y recourent ont a essuyer des réactions bles-
santes ou se font poser des questions aberrantes du genre : « Avezvous
choisi un enfant blond aux yeux bleus ? » Le pire, pour eux, était de voir
confondre FIV et donage. Les concernés s étaient, par conséquent, sentis
mis au défit de briser leur propre tabou et de prendre part au débat public
dans I’ espoir d’améliorer la compréhension des problémes des couples stéri-
les.

4.2 PasderecoursillimitéalaFIV

La quasi-totalité des participants a tous les groupes de discussion était
d’accord sur le principe qu’ un recours abien plairealaFIV est aexclure. I
ne se trouva, en effet, parmi eux qu’'une femme pour déclarer qu'elle ne
voyait pas la moindre raison justifiée de le limiter et que la décision de ce
qui leur convient devait étre du seul ressort des couples. Cette méme parti-
Cipante n’en approuvait pas pour autant les cas, ayant fait la une des médias,
ou des femmes en &ge d étre grands-meres furent médicalement adées en
Italie asatisfaire leur désir de maternité.

Un autre point de consensus lors de toutes les soirées de discussion fut que
I état civil ne saurait étre un critere d’acces alaFIV.

En revanche, les opinions divergeaient aussi bien entre les groupes gu'entre
les participants quant & la maniéere de réglementer, de limiter et a la rigueur
de rembourser le recours a cette technique (cf. 5.4 pour le détail).

4.3 Lafamille est-elle une affaire privée ?

Fonder une famille et avoir des enfants semblait étre avant tout pour les par-
ticipants une affaire personnelle du couple. En tout cas, seuls deux d’entre
eux — |I’un dans le groupe romand, |’ autre dans celui des concernés — avan
cerent qu’ étant donné le vieillissement de la population et I’ état des finances
des caisses de retraite, avoir des enfants pouvait étre considéré comme un
devoir social. Toutefois, cette argumentation était, dans les deux cas, plus
une provocation pour inciter a la réflexion que I’expression d’'une convic-
tion personnelle.

Une autre caractéristique commune a toutes les soirées fut la quasi-absence
de discussion sur I'importance sociae intrinseque des familles. Et pourtant
I’exigence de campagnes d'information sur les avantages médicaux de la
jeunesse dans la maternité — et d’initiatives pour créer davantage de creches
afin de permettre aux femmes qui poursuivent une formation ou une carriere
professionnelles d’ avoir des enfants plus tét — aurait fort bien pu surgir en
liaison avec le constat de la mauvaise information de |’ opinion publique au
sujet de laFIV. Il y n'y eut dans aucun groupe de discussion des personnes
pour dire gqu'il serait temps que la société réfléchisse aux moyens
d encourager les jeunes familles (et meres). Le groupe des concernés criti-
qua plutdt le fait que, dans ses jugements et préugeés, I’ opinion publique
accuse souvent inconsidérément les femmes davoir eu trop longtemps
d'autres priorités et reporté de ce fait le moment de leur maternité audela
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du raisonnable. Or il était d’ avis que la faute en revient souvent aux méde-
cins qui, par leurs omissions, font perdre aux couples stériles un temps pré-
cieux en examens alambiqués et finalement inutiles.

44  Miseen question del’inégalité de traitement del’homme et de la
femme

Aprés les exposes liminaires des deux spécialistes présents, les groupes tant
alémanique que romand critiquérent spontanément et énergiquement le fait
gue la loi suisse autorise le don de sperme et interdit celui d ovules. Ce fut
un refus tranché de cette inégalité de traitement entre I’homme et la femme.
Dans les deux autres groupes en revanche, ce point ne fut relevé par per-
sonne.
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Avoir des enfants est-il
un droit, un devoir ou un
cadeau delavie ?

Faut-il accepter
I”infertilité comme une
fatalité ou chercher ala
combattre ?

5 Pas de consensus général concernant la technique mé-
dicale et la responsabilité sociale

L’ analyse faite dans ce chapitre des discussions du publifocus et des argu-
mentaires utilisés lors des différentes soirées respecte la grille de questions
ayant servi de guide aux personnes assurant la modération. Ces questions
figurent en marge, face a la partie du texte qui en traite. Cela ne veut cepen-
dant pas dire que tous |es themes ont été abordés dans le méme ordre lors de
toutes les soirées. La modération avait toute liberté de laisser la discussion
suivre son cours et de poser, Sl nécessaire, les questions qui devaient I’ étre
au moment opportun.

5.1 Désr deprogeénitureet infertilité

Personne ne fut d’avis qu’avoir des enfants est un droit (au sens de la Dé-
claration des droits de I'Homme et du citoyen) que |I’on peut revendiquer.
Plusieurs personnes, surtout du groupe suisse alémanique, soutinrent cepen
dant que ce désir doit ére considéré comme un «intéré |égitime ». Dans
I’ensemble, les participants a toutes les soirées paraissaient toutefois répu-
gner aregarder I’enfant sous I’angle du droit (ne serait-ce qu’ en usant de sa
terminologie) ou de la pesée d’intéréts. «Je trouve choquant, déclara une
participante romande pour expliquer sa position, d entendre dire qu’un e
fant est un droit ou un devoir. » La plupart des personnes qui s exprimerent
sur ce point faisaient ressortir la composante émotionnelle et décrivaient
I’enfant comme un cadeau, un besoin ou a tout le moins la concrétisation
d' un projet de vie. Un seul participant, de Suisse romande, suggéra qu’en
ces temps ou la société ne songe délibérément qu’a assouvir ses désirs,
I’enfant est devenu lui aussi un objet de consommation.

Plusieurs personnes (du groupe suisse alémanique, du groupe des concernés
et une participante du Tessin) se montrérent convaincues qu’ avoir des e
fants répond a un instinct. Alors que divers participants de Suisse aémani-
gue étaient d’ avis que cette «pulsion de la nature », cette envie d’ avoir son
propre enfant est surtout ressentie par les femmes, un membre du groupe des
concernés fournit implicitement un exemple contradictoire : il éprouvait le
sentiment qu’un enfant donne un sens a la vie parce qu’a travers de son
existence, il confére a la nétre une certaine pérennité. («On se demande
aprés tout aussi : “Pour quoi suis-je en ce monde 7' Jaimerais transmettre
cequej’a appris et vécu aquelqu’ un qui sera encore la aprés moi. »)

Dans le groupe des concernés, la problématique fut examinée sous un autre
angle encore, a savoir que, pour de nombreux couples, avoir des enfants va
de soi et qu'il faut, avant de juger, se mettre a la place de ceux qui ne peuw
vent en concevoir.

La méfiance a I'égard de la technique manifestée par les italophones
S accompagnait d’'une tendance a s'incliner devant le sort. Aucun autre
groupe ne compta autant de personnes étant d'avis qu'il faut accepter
I"infertilité comme une fatalité. Plusieurs participants ne s opposaient pas a
la FIV, mais sous condition: «Seulement pour les couples qui en ont vrai-
ment besoin. » Ou alors en signalant qu’'ils N"en auraient jamais use eux-

2



mémes. Un seul largetait sans appel, mais il ne condamnait pas pour autant
en bloc tous les moyens de procréation médicalement assistée ; la barriere a
ne pas franchir éant pour lui la fécondation a I'extérieur du corps de la
femme, il admettait des procédés tels que la stimulation hormonale et
I”insémination.

Les groupes suisse alémanique et omand traiterent différemment la ques
tion de la fatalité de I'infertilité, mais dans tous deux, une nette majorité
estimait néanmoins que, du moment ou il existe des possibilités médicales
d'y remédier, I'on ne saurait parler de destin inéluctable et qu'il était 1égi-
time de vouloir y recourir.

Les points de vue quant a savoir dans quelle mesure la stérilité est une me-
ladie ne différerent pas seulement entre, mais également au sein des groupes
de discussion. Dans celui du Tessin domina |’ opinion qu’ elle est plutot une
déficience ou une imperfection qu’une anomalie comparable a la cécité ou
au cancer. Apres tout, il existe méme des cas ou €lle est imputable a une
simple incompatibilité de I’homme et de la femme, par ailleurs tous deux
parfaitement sains. Un seul participant trouvait qu’ elle pouvait étre assimi-
Iée a une maladie, mais uniquement pour autant qu’'elle ait é&é clairement
causée par une affection physique antérieure identifiable.

Dans les autres groupes de discussion, I'idée que la stérilité est une maladie
fut — parfois implicitement — largement acceptée. Celui de Suisse alémani-
gue s enflamma sur la question de savoir s'il faut I'assimiler a une maladie
ou plutét a une déficience fonctionnelle (et donc a une invalidité). L’un des
participants réitéra a ce propos avec énergie sa conviction gu’il s agit d’une
déficience alors qu’ une participante s'inscrivit en faux contre cette alléga
tion, affirmant que I’on ne saurait ranger les gens stériles au nombre des
invaides. Les concernés, enfin, traitérent la question avec pragmatisme : s
I"infertilité est due a une anomalie congénitale (I’ absence de cordons sper-
matiques chez I’homme par exemple), il faut la considérer comme une inva
lidité et dans les autres cas, comme une maladie.

La question de savoir si la médecine est la seule voie praticable pour cont
bler un désir d’ enfants non satisfait déboucha sur des débats tout aussi ani-
més. L’ adoption fut spontanément citée comme possibilité de substitution
aux enfants de sa propre chair lors de toutes les soirées. En revanche, les
participants ne s entendirent pas sur le «statut » a lui donner : les uns la
placaient au méme rang que la FIV et en faisaient, par conséquent, une op-
tion de méme valeur ; d’ autres n’ étaient pas d' accord.

Dans tous les groupes linguistiques, il se trouva une personne pour donner la
préséance a |’ adoption sur la FIV, les principaux arguments avancés étant
gue des enfants déshérités sont ainsi aidés et que, dans la procédure
d’ adoption, I’aptitude des intéressés a devenir parents est beaucoup plus
sérieusement examinée que pour la FIV. Tant a Lenzbourg qu’a Lausanne,
des voix séevérent néanmoins pour mettre en garde contre une Sous-
estimation des problémes que I’adoption peut poser. Une participante 10-
mande argumenta auss que rien ne vaut |I’expérience de la grossesse,
gu'elle 'avait elle-méme trouvée «génide» et que qui ne peut avoir
normalement des enfants n"a que la FIV pour lui permettre de la vivre.
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Larecherche médicale
doit-elle tout mettre en
cauvre pour permettre
aux couples stérilesde
combler leur désir

d’ enfant ou doit-on y
fixer deslimites ?

Lors de la soirée des concernés, la discussion au sujet de I’ adoption comme
solution de remplacement a la FIV prit passablement d’ampleur. Les parti-
Cipants éaient dans ce cas-ci d’'avis que ces deux voies pour obtenir des
enfants ne sont pas comparables. De plus, ils estimaient que les deux par-
cours sont si épuisants qu’il n’'est pas possible de les suivre plus ou moins
en paralléle en entamant une procédure d’ adoption alors qu’un traitement
FIV est en cours. |Is avancérent aussi a |’encontre de I’adoption qu’elle
comporte le risque que les parents adoptifs ne puissent pas en toutes cir-
constances assumer sans réserve «leur » enfant. Une autre objection allant
dans le méme sens é&ait le contexte familial obscur de I’enfant proposé :
comment étre sir, par exemple, qu’il N'a pas quelque part un pere ignorant
son existence et qui |’ aurait volontiers pris avec lui S'il |I’avait connue ? Plu-
sieurs participants se demandaient S'il ne serait dés lors pas préférable
d’ accueillir un enfant & placer. A nouveau, un participant mit en garde
contre cette option en arguant que la douleur de la séparation serait, le cas
échéant, difficile a surmonter pour les parents nouriciers.

52 Recher che médicale et médecine

Lesavisdivergeaient aussi — a nouveau tant entre qu’ au sein des groupes de
discussion — sur la question de donner ou non un blanc-seing a la recherche
pour poursuivre ses travaux sur I’infertilité dans toutes les directions et sans
autres limites que celles qu’elle pourrait simposer. Les concernés et les
Romands se montrerent les plus libéraux a ce sujet alors que les participants
du Tessin réclamaient un renforcement des garde-fous. Les germanophones
se situerent une fois de plus quelque part entre deux avec des opinions plus
divergentes.

Nombre des participants a la soirée de discussion de Lugano estimaient que
les limites actuelles sont déja fixées trop loin. Dans ce groupe, une seule
personne se trouva a se prononcer pour une liberté totale de la recherche...,
ne serait-ce gque pour que la Suisse ne se fasse pas distancer par I’ éranger.
Cependant, méme elle réclamait des lois précises pour prévenir les abus.
Quelgques participants craignaient que la recherche n’aille toujours plus loin
dans la manipulation des étres humains et finisse éventuellement par les
cloner. L’un deux pensait que la FIV a déa dépassé les bornes en &
condant des ovules a I’extérieur du corps de la femme. Les aitres étaient
plutét enclins a I'accepter, de méme que les autres instruments medico-
techniques actuels de lutte contre I’infertilité, mais avec des réserves. («Je
suis plutdt pour si le couple en a vraiment besoin. » — «Je suis partisan de
cette technique, mais avec des limites. »)

La chanson fut tout autre lors de la soirée romande. La recherche essuya
certes aussi des critiques a Lausanne..., mais avant tout en raison des res-
trictions excessives existantes! Un participant rejetait les limitations impo-
sees a la congélation des ovules fécondés excédentaires et était aussi d’ avis
que la recherche sur les embryons devrait étre autorisée. Une autre personne
était de la méme opinion et estimait par ailleurs que I’on dewrait pouvoir
« monter en puissance » danslaFIV — ¢’ est-a-dire autoriser, apres plusieurs
cycles de traitement sans résultat, le transfert de plus de trois ovules &
condés dans I’ utérus de la patiente. 11 semble en tout cas qu’'aux yeux des
participants francophones, les moyens actuellement utilisés pour lutter
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contre I’infertilité pouvaient éhiquement étre cautionnés. Une personne ala
méme jusgqu'a déclarer que les lois qui réglent la médecine reproductive de-
vraient étre beaucoup plus orientées vers |’avenir, car I’on ignore auw
jourd’ hui ce qui sera possible demain — par exemple, qui sait si I'on pourra
un jour concevoir des enfants a partir de cellules du corps sans dépendre
d ovules et de spermatozoides. Or elle estimait qu'une loi doit prend en
compte les éventualités du progres technique ou qu'il faut a tout le moins
gue la possibilité de la réévaluer et de I’ adapter soit inscrite dans la légida
tion.

En Suisse démanique, la tendance a approuver la recherche I’ emporta sans
gue ses aspects inquiétants aient été voilés pour autant. Plusieurs partici-
pants se déclarerent en principe favorables aux techniques qui corrigent la
nature. On senquit particulierement dans ce groupe des possibilités
d améliorer le taux de réussite de la FIV et de ne plus avoir, dars le futur, a
transférer plusieurs ovules fécondés. Des voix s'y firent néanmoins entendre
pour mettre en garde contre la pression d' une nédecine au service d une
soci été tournée vers la performance. On y déplora en outre que les possibili-
tés techniques accroissent I'incitation a se laisser entrainer par la faisabilité.
Enfin, on S'y éleva contre les abus potentiels qui résulteraient de la mise
d embryons a la disposition de la recherche. Un participant jugeait que la
meédecine reproductive est une science dangereuse «parce qu'elle
n’'intervient pas uniguement sur le plan de la santé ».

Enfin, comme I’on pouvait S'y attendre, ¢’ est dans le groupe des concernés
gue la recherche médicale visant a combattre I’infertilité rencontra le plus
d’ acceptation. Ses aspects problématiques n’en furent pas moins sérieuse-
ment pris en considération, mais ne firent nettement pas le poids face a la
souffrance de gens involontairement sans enfants et a I'impératif d'y remé-
dier. Ces participants attachaient aussi beaucoup d’importance a la poursuite
des recherches sur les causes de I'infertilité (qui, aujourd hui encore, reste
inexpligquée dans environ 30 % des cas). Savoir qu'il existe des thérapies
efficaces n’' éait pas suffisant a leurs yeux, car ils avaient besoin, pour faire
face a leur destin, de savoir pourquoi la nature leur refuse une grossesse.
Plusieurs personnes signalérent qu’un diagnostic précis de I’ origine de leur
infertilité les avait soulagées. En revanche, lorsque I'incertitude demeure
nait parfois la crainte de contourner, en ayant recours a la FIV, une barriére
dressée a bon escient par la nature et, qui sait, d' accabler par |a sa descer+
dance de problemes de santé.

53 Avantageset risquesdelaFIV

Tout bien considéré, la FIV fut dans I’ ensemble jugée positivement, comme
une véitable chance pour les couples incapables d’ engendrer. Le groupe de
Suisse italienne fut celui qui émit le plus de réserves a son égard. Toutefois,
méme lui ne compta que deux participants (sur six au total) pour la condam-
ner sans appel.

En dépit de cette attitude essentiellement favorable ala FIV, certains de ses

aspects furent vertement critiqués et souleverent bien des interrogations — et
celalors de toutes les soirées de discussion.
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Comme beaucoup de
traitements médicaux, la
FIV adebonset de
mauvais cotés. Quels
sont pour vous les prin-
cipaux problémesdela
FIV?

En Suisse aémanique, le théme de la «faisahilité » et de la pression qu'elle
exerce sur les couples concernés en les contraignant a prendre des décisions
occupa une large place dans la discussion. «On finit toujours par nous de-
mander : “Pourquoi ne le fatesvous pas? — “On peut pourtant au
jourd hui...” », expliqua une jeune femme qui N’ avait elle-méme pas encore
pu avoir d’ enfant. Plus d’ une personne s'inquiétait des conséquences possi-
bles de la FIV pour le futur bébé et certains participants s enquirent auprés
de I’experte médicale présente du risque de transmission de maladies que
courent les enfants congus par ICSI (cf. 1.1) ainsi que des dangers d’'une
grossesse multiple. Enfin, les participants voyaient aussi un probléme dans
I"insuffisance d’informations et de conseils que recevraient parfois les con
ples concernés. Un centre économiquement et institutionnellement indépen-
dant pourrait en I’ occurrence améliorer la situation.

En accord avec son appréciation fondamentalement positive de la FIV, le
groupe romand ne s étendit guére sur les aspects négatifs de cette technique.
Son principal reproche — mentionné aussi, comme on I'a vu, dans d autres
groupes et contextes — portait sur I'insuffisance de I'information. Une per-
sonne souligna que les couples concernés devraient aussi étre mieux rensei-
gnés sur les autres possibilités de traitement et d'organisation de leur vie.

Tout autre fut le jugement du groupe italophone, au sein duquel la FIV se
heurta a des réserves de principe. Plusieurs participants firent valoir a son
encontre le risque dabus. Une personne la plagait implicitement sur le
méme rang que le clonage. A une exception prés, la médecine de pointe
suscitait la méfiance de tous les participants et la confiance qu'ils accor-
daient aux médecins n’était guére meilleure. Certains tenaient pour vrai-
semblable que le personnel médical procede déja a une sélection des em+
bryons et alaient jusqu’ a se demander si le fort taux d’ échec des traitements
FIV n'est pas di au fait que les médecins font passer pour des absences de
résultat les anomalies qu’ils découvrent chez les embryons.

Les mauvais cotés de la FIV furent mis en évidence méme chez les concer-
nés, qui plébiscitaient pourtant cette technique. Leur principale préoccupa
tion & son sujet était que son succes N’ est aucunement garanti — et que, par
conséquent, I'aspiration de nombreux couples a avoir des enfants ne se
réalise pas. «Pour moi, le plus gros risque, déclara quelqu’un, est de devoir
décider un jour que, cette fois, c’est fini. » De I’avis de plusieurs partici-
pants, un couple chez qui le traitement FIV a échoué éprouve éventuelle-
ment plus de peine a admettre sa stérilité que celle qu'il aurait eue s la
technique N’ était pas venue réveiller son espoir d' avoir des enfants alui. Un
autre probléme cité fut la rude tache gue représente la conciliation du trai-
tement FIV et de I’ activité professionnelle. Une seule personne n’ avait pas
rencontré de difficulté sur ce plan. Enfin, plusieurs participants mentionne-
rent la tension psychique qu’ entrainent les examens requis pour le diagnos-
tic prénatal et surtout I’ attente des résultats. «Imaginez! Que je sois enfin
enceinte est comme un miracle et voici qu’a la 12° semaine, ils veulent que
je fasse un test avec, a la clé, le risgque de devoir avorter ! » expliqua une
participante.
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54 Financement dela FIV

Conscients du tonneau des Danaides que représente le financement de la
santé publique, des participants mirent spontanément le sujet de la couver-
ture des colts de la FIV sur letapis et il en fut abondamment discuté lors de
toutes les rencontres. En Suisse romande et dans le groupe des concernés,
les participants étaient tous d’ opinion qu’ils doivent étre pris en charge par
les caisses-maladie. En Suisse démanique, les avis éaient partagés, mais
toutefois avec une dominante en faveur de la participation des assurances
(maladie ou invalidité). Au Tessin en revanche, tous les participants — et
donc méme ceux qui approuvaient la recherche médicale en général et celle
sur la FIV en particulier — rejeterent I'idée d’imputer les colts du recours a
cette technique a I’ assurance de base. L’ un d’ eux releva que, si la collectivi-
té soutenait financierement la FIV, les parent adoptifs, qui ont auss a &
bourser des sommes importantes, devraient en toute logique également ob-
tenir une contribution.

Cependant, méme les personnes en faveur de la prise en charge des codts de
la FIV par la collectivité se prononcérent pour des limites clairement tra-
cées. L’age de la femme traitée semblait étre pour la majorité des partici-
pants le critere de limitation du remboursement le plus adégquat. Un grand
nombre d’entre eux placaient cette limite a 40 ans, quelques autres allaient
jusgu’a 50. Un des arguments avancés fut qu’ au-dela de cet &ge, les condi-
tions physiologiques d’ une grossesse ne sont de toute fagon plus réunies et
un autre, que les parents doivent étre suffisamment jeunes pour accompa
gner leur enfant jusqu’a sa majorité. Une participante de Suisse aémanique
s insurgea contre une limite d’ &ge trop élevee. Elle tenait de sa propre expé-
rience (étant née d’ une mere de plus de 35 ans) qu’ avoir des parents par trop
«mQrs » peut étre un probléme pour les enfants. Plusieurs personnes étaient
néanmoins opposees a la fixation d’'un &ge maximal, aléguant que tout le
monde n’'a pas la méme constitution physique et qu'il faut laisser au méde-
cin traitant le soin de juger si sa patiente est en condition ou non de recevoir
un traitement FIV.

Le groupe des concernés se prononga pour une «limite d’ &ge flexible ». Le
premier cycle de traitement devrait, selon eux, avoir lieu avant la 40° année.
En revanche, les gens ayant commence a un age plus précoce sans avoir
encore obtenu de résultat devraient étre autorises a faire d autres tentatives
jusgu’al’&ge d’environ 45 ans — et cela d’ autant plus gu’ un temps de pause
pour la stabilisation du métabolisme est nécessaire entre les cycles de trai-
tement.

Plusieurs personnes, de plusieurs groupes de discussion, étaient en outre
d avis que la prise en charge la FIV par |’assurance maladie obligatoire ne
devrait pas étre subordonnée au seul critere de I'age, mais également a un
plafonnement numérique des cycles (comme c'est par exemple le cas pour
les physiothérapies, qui sont remboursées neuf fois). Le nombre qu'elles
proposaient oscillait entre trois et six, les arguments respectifs a I’ appui
étant que I’ Allemagne rembourse quatre cycles de traitement et que I'on
compte normalement six cycles pour une grossesse spontanée. Les persort
nes qui se prononcerent dans ce sens précisérent en méme temps que les
couples devraient rester libres de persévérer aleurs propres frais.
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Dans I'affirmative, la
FIV doit-elle étre prise
en charge complétement
ou partiellement par
|'assurance-mal adie obli-
gatoire ?

Un trait général frappant ressort de I’ examen de |’ ensemble des propositions
de critéres de limitation, a savoir que ceux qui les émirent invoquaient \o-
lontiers le «naturel » pour les justifier. Et cela est manifeste tant en ce qui
concerne lalimite d’ &ge que le nombre de cycles de traitement.

En Suisse romande, tous les participants estimaient que chacun doit pouvoir
recourir ala FIV. llsreetaient des lors clairement toute «médecine a deux
vitesses » permettant aux seuls gens relativement fortunés de bénéficier de
cette technique. Par suite logique, ils pensaient aussi qu’'il appartient a la
collectivité d’ en assumer les colts — quoique, de I’avis de plusieurs d entre
eux, dans le cadre de certaines limites. Il fut rotamment proposé dans ce
groupe de plafonner le nombre des cycles de traitement remboursables — les
suivants éventuels éant a la charge du couple. Une personne supputait
gu’ un autre moyen de limiter les codts serait de ne rembourser que les pres-
tations hautement spécialisées des centres de fertilité publics. Cet argument
fut contesté par un autre participant, qui était d’'avis que les organismes pri-
vés ont un droit |égitime a étre récompensés de leurs recherches et de leur
contribution a I’ allégement des structures étatiques ; selon lui, la solution la
moins contestable serait de rembourser leurs patients jusqu’a hauteur du
cot du méme traitement dans une clinique universitaire.

En Suisse aémanique, les avis quant a la prise en charge de la FIV par les
caisses- maladie étaient partagés. Une minorité de participants trouvait que,
vu la situation financiere peu réouissante de celles-ci, ce traitement onéreux
ne devait pas étre mis a la charge de la collectivité. Une magjorité penchait
toutefois en faveur d une participation. Une polémique se développa entre
les gens de cette opinion pour savoir si ce serait alors aux caisses-maladie de
la verser ou plutét a I’assurance invalidité. Un argument a |’ appui de cette
derniére solution était que les cotisations a I’ Al sont basées sur le revenu et
gue, par consequent, les gens aiseés paieraient indirectement davantage pour
la FIV que les gagne-petit. D’ autres participants se servirent de ce méme
argument pour préconiser la prise en charge par les caisses-maadie. Le
groupe suisse aémanique fut également le seul a évoquer d autres souces
possibles de financement en relevant que le soutien des couples concernés
par des fondations ou des associations serait une voie a explorer. D’ aucuns
objecterent que, pour faire appel a une fondation, il faut connaitre son exis-
tence, alors que I'acces aux caissesmaladie est ouvert a tous.

L es concernés se prononcéerent avec un bel ensemble pour lamise de laFIV
sur la liste des prestations obligatoirement remboursées — les gens chez qui
les enfants ne $ présentent pas comme une conséquence normale de la vie
de couple n’ayant pas a étre en sus financiérement désavantagés. Le systéme
actuel ménerait beaucoup de couples au bord de la ruine. Plusieurs partici-
pants suggérerent que les caissesmaladie paient un forfait — sur la base
d’une attestation du médecin traitant — et que ceux qui souhaiteraient une
thérapie plus dispendieuse assument la différence. Plusieurs de ces partici-
pants trouvaient méme qu'y aler quelque peu de leur poche serait supporta
ble pour les concernés et témoignerait en méme temps du caractére impé-
rieux de leur désir d’enfants. La suggestion gue les caisses ne paient qu’un
certain nombre de cycles trouva auss plusieurs partisans dans ce groupe. A
leur avis, une tele limitation inciterait les cliniques a faire plus d efforts
pour améliorer leur taux de réussite. De quelle caisse devrait sortir le d&
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dommagement de la FIV ne jouait qu’un réle marginal pour la plupart des
concernés: s lastérilité est d’ origine congénitale, qu’il incombe al’ Al et s
elle est ultérieure ou séquelle d'une maladie, que ce soit aux caisses! S
I’origine de I’ argent leur importait peu, ils attachaient en revanche beaucoup
d importance a la mise en place de mécanismes de surveillance efficaces de
laqualité des offres : «Des contrbles effectifs depuis en haut sont essentiels,
confirma quelqu’un. Savoir qui paie est secondaire. » Ce désir de contréle
était motivé par des vécus personnels : nombre de participants avaient en
réserve maint exemple du comportement incohérent des caissesmaladie
(dans certains cas la FIV avait été remboursée, dans d’ autres seulement en
partie, voire pas du tout), du manque de transparence et d uniformité de
leurs structures tarifaires ou de I’ incompétence de certains médecins.

55 LeDPI ou diagnostic prémplantatoire

Les réponses a la question de savoir S'il faut ou non autoriser le diagnostic
préimplantatoire reflétent les mémes attitudes fondamentales que celles d§a
révélées par les autres points de la discussion. Sceptiques face a la techni-
que, les participants de Suisse italienne le rejetaient majoritairement (a que
tre contre siX) ; dans les trois autres groupes, une majorité éait encline —
méme s parfois avec certaines réserves — a |’ accepter afin d’améliorer les
perspectives de réussite de laFIV et d’ éviter les avortements que les anome:
lies découvertes seulement lors du diagnostic prénatal entraineraient ulté-
rieurement.

A Lugano, un grand nombre de participants attirérent |’ attention sur la pro-
blématique de lasélection : «C’ est compliqué, estimait un participant, parce
gue de 12 a 15 ovules sont stimulés. |ls sont ensuite classés en catégorie A,
B, etc. Cela pose probleme. » Un autre émit la crainte que le DPI puisse un
jour étre utilisé pour choisir les enfants en fonction de caractéristiques phy-
siques, comme la couleur des yeux ou encore et surtout le sexe. Une unique
participante, qui se déclarait par ailleurs partisane convaincue de la science
et de la recherche, se fdicitait de I'existence de ce diagnostic. Une autre
estimait qu’il fallait se montrer conségquent : «Si I’on admet que la techni-
gue soit poussée auss loin que dans la FIV, il n'y a pas de raison de ne pas
autoriser également le DPI . » Les autres membres de ce groupe de discus-
sion firent, au contraire, montre d’une grande méfiance et d’ une inclination
a mettre en question le principe méme de ce diagnostic.

A Lausanne en revanche, tous |es participants présentérent des arguments en
faveur du DPI — quoique a la condition que son utilisation soit réservée ala
recherche de maladies clairement déterminées. Comme pour les membres
des autres groupes, il n’était pas question pour eux qu'’il puisse servir a une
sélection de traits physiques ou du sexe du futur enfant. Enfin, plusieurs
personnes avertirent qu’il pouvait conduire a un accroissement de la pres-
sion sur les parents et que ceux-ci devaient conserver le droit de donner
naissance a un enfant handicapé. Une vive discussion s engagea sur la me
niere de réglementer une utilisation éthiguement acceptable du DPI — ce
d’ autant que la Suisse agit dans un contexte international et que les patientes
fortunées peuvent toujours se rendre a I’ étranger afin que les ovules gu’ on
leur implante aient subi les tests. Un carcan |égidatif trop étroit paraissait
des lors une solution inappropriée et peu judicieuse aux participants franco-
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phones. «Mais, conclut I’un d’ eux, peut-étre que nous diabolisons trop, que
la plupart des gens sont raisonnables et ne veulent, par exemple, méme pas
savoir s'ils attendent une fille ou un gargon. »

A Lenzbourg, la discussion sur le DPI se déroula sans plus de consensus et
d’ aménité que les autres. Plusieurs participants repoussaient |'idée d avoir a
décider de la valeur ou nontvaleur d' une vie — et cela tant dans le cadre du
DPI que du diagnostic prénatal. Nombre de personnes trouvaient, au
contraire, qu'il n'est «pas logique d’implanter avant ce qui sera testé apres
et éventuellement éliminé ». Un participant souleva une vague de protesta-
tion en déclarant que le moins mauvais est de « stopper un avenir de handi-
capé au stade de quatre cellules ». Il s entendit dire que, premierement, il est
difficile de tracer la frontiére entre les handicaps qui «valent et ne valent
pas d étre vécus » et que, secondement, nombre d’ entre eux ne se manifes-
tent que bien apres la naissance. «Et que fait-on s a ce moment-la |’ enfant
asept ans ? On lui tord le cou? » Une participante craignait des lors que
I"introduction du DPI n’accroisse encore les pressions sociétaes que subis-
sent les parents d enfants handicapés. Les participants finirent toutefois par
Se prononcer en majorité pour une autorisation limitée a des cas bien précis
de détection de maladies graves.

Les concernés, enfin, se prononcerent auss majoritairement en faveur du
DPI. De I’avis d’'une participante, le critére décisif était que sa réalisation
accroitrait les chances de réussite de la FIV du simple fait que les embryons
«anormaux », dont les possibilités de développement sont de toute facon
limitées, ne seraient plus implantés. Plusieurs participants fixaient la limite
de son utilisation aux maladies héréditaires — et donc en accord avec la loi
fédérale sur la procréation médicalement assistée (LPMA), qui reconnait
auss la FIV comme un instrument de lutte contre ces maladies. Il y eut ce-
pendant des voix pour demander que le DPI soit utilisé «de maniere géré-
rae » ou «dans toute la mesure de ses possibilités de découverte de handi-
caps». Plusieurs personnes avertirent toutefois qu’il n'est pas plus fiable
gue le diagnostic prénatal et qu'il y aurait méprise a le prendre pour une
« garantie » d’avoir un enfant sain. Enfin, plusieurs concernés étaient d’ avis
qu'il faut assurer laliberté de choix des parents: « Tout couple devrait pou
voir décider s'il veut ou non gu'un DPI soit réalise », estimait une partici-
pante. Quoi qu'il en soit, un diagnostic précoce, c'est-a-dire avant
I'implantation, paraissait préférable a un diagnostic ultérieur, car alors,
comme le dépeignit a merveille une autre participante, «on est enfin ex
ceinte... Et il faudrait avorter ? Je n’aurais jamais pu ! ».



6 Bilan : pour une meilleur e information des concer nés et
uneréglementation plus cohérente

Le bilan que I’on peut tirer a I'issue du publifocus est que la majorité des
participants a ses groupe de discussion accepte la FIV en tant qu’instrument
de lutte contre I'infertilité. Bien qu’un peu moindre, une majorité aussi est
en faveur de la prise en charge de tout ou partie des colts de ce traitement
dispendieux par les caisses-maadie (ou I’ assurance invalidité). Sur ce der-
nier point, de nettes divergences d’ appréciation et d’ opinion existent entre
les participants aux différents groupes linguistiques. Rejetée sans conteste
au Tessin, la participation des caisses-maladie est plébiscitée a Lausanne ou,
contrairement aux italophones, les participants estiment avec un tout aussi
bel ensemble qu'il appartient a la collectivité (et par suite aux caisses
maladie) de soutenir financiérement les couples concernés. En Suisse alé-
manique, les avis divergent quoique penchant majoritairement aussi du coté
de la solidarité. Enfin, les personnes du groupe des concernés sont unani-
mement en faveur de I’ obligation de remboursement de la FIV par les assu-
rances.

Une autre caractéristiques du publifocus est un large consensus pour la
« nonbanalisation» de la FIV. La plupart des participants sont d avis que
cette intervention doit correspondre a une indication médicale et non pas a
un style de vie voulant que les femmes atteignent I’age mar avant
d éprouver un soudain désir de maternité. 1l n’en existe pas moins de gran-
des divergences d’ opinion entre eux concernant, le cas échéant, les modali-
tés et les éventuelles limitations du remboursement de la FIV.

Le besoin d'informations et de conseils indépendants de I’ économie et des
ingtitutions est aussi une des constantes des discussions du publifocus : les
couples concernés devraient pouvoir S adresser a un organisme qui les ren
seigne de maniére exhaustive et neutre —y compris sur |les aspects dépassant
I'ordre purement médical. Les concernés réiterent dans ce contexte égale-
ment leur souhait de la mise sur pied d un organe de surveillance de la que
lité des prestations et de la transparence des structures tarifaires des clini-
gues de procréation médicalement assistée. Il ressort a I’ évidence que ces
besoins tant de conseil et d’'information des couples que de contréle des
prestataires de soins existent indépendamment de toute couverture de la FIV
par |’ assurance de base.

Le diagnostic préimplantatoire (PDI) est lui auss accepté par une majorité
des participants au publifocus — a condition toutefois qu’il soit utilisé uni-
guement pour découvrir des défauts génétiques et de graves maladies et non
pas pour la séection de particularités physiques. Pour quantité de person
nes, trier des embryons pour retirer ceux présentant des anomalies est un
mal moindre que de les implanter en prenant le risque d’ avortements ulté-
rieurs. Auss nombre des participants voient-ils dans I'interdiction actuelle
du DPI une incohérence |égidative qu'ils ne s expliquent pas. Il leur parait,
en effet, difficile a comprendre que le droit actuel prohibe la recherche de
maladies chez les embryons avant leur implantation alors que leur décou
verte lorsgu’ils sont dans I’ utérus est un motif |égal d’ avortement. Un autre
point contradictoir e pour maints participants au publifocus est I" autorisation
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du don de sperme et I’interdiction de celui d’ ovules. A leurs yeux, cette dis-
position est contraire a |I'égalité de droit et de fait de I’homme et de la
femme garantie par la Congtitution. Si les réglementations et les garde-fous
juridiques actuels concernant la procréation medicalement assistée devaient
étre revus, il faudrait veiller a dliminer ces incompatibilités.
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7 Annexes

7.1  Formation des quatre groupes de discussion

Le publifocus aréuni 35 personnes réparties en 4 groupes de discussion. Les 3 groupes hétérogénes mis respectivement sur pied en Suisse alémani-
gue, romande et italienne ont été composés de maniére al éatoire en fonction des ages, des sexes et des expériences professionnelles. Les adresses du
publipostage nécessaire au recrutement d’intéressés ont été fournies par une entreprise de marketing spécialisée. Les accords de principe sur une
participation au publifocus obtenus en retour ont servi d’ échantillonnage de base aux organisateurs pour composer des groupes de discussion dont

les caractéristiques démographiques (ages, sexes, professions) correspondent e mieux possible a celles de la population.

Le 4° groupe de discussion a été formé avec des personnes (hommes et femmes) directement concernées par le probléme de I'infertilité. Une invita-
tion a particier au publifocus leur a é&é remise par I'intermédiaire de centres spécialisés de fertilité et de I'association Kinderwunsch.

7.2  Lesgroupesdediscussion en chiffres

Groupe de discus- | Dateet lieu Nombre de per- | Nombre de per- Nombre de Nombre Année de nais- | Année de nais- | Nombre de

sion sonnesinvitées sonnes présentes | femmes d’hommes sancedela sancedela questionnaires
personnela personnela rendus
plusjeune plus agée

Suisse alémanique | 24.02.03, Lenzbourg | 14 12 6 6 1981 1932 8

Suisseitalienne 25.02.03, Lugano 14 6 2 4 1970 1932 6

Suisse romande 07.03.03, Lausanne | 14 5 2 3 1979 1958 4

Concerné(e)s 19.03.03, Oerlikon 14 12 9 3 1971 1956 6

Total : 35 19 16 24




7.3 Evaluation des questionnairesrendus

Sur les 35 participants, 24 ont renvoyé le questionnaire qui leur avait éé remis alafin du publifocus en vue de connaitre leurs principales critiques
et remarques a son sujet. Le taux de retour a donc été de pres de 68 %, ce qui, en sciences sociales appliquées, est considéré comme élevé. Vu le
petit nombre de cas, des représentations graphiques en pourcentage des résultas N’ auraient guere de sens, si bien que les évaluateurs ont préféré ven
tiler les réponses en valeurs absol ues.

Appréciation qualitative des fiches d'information Appréciation de I'exposé liminaire du Dr E. Suter-Munz
9 9
8 8
7 7
%] %]
< 6 2 6
c c
2 51 g 5 A
] (]
© -
4 S 4
£ 34 £ 31
2 2
21 2 1
14 1 4
0 - 1 1 0 A 1 |
Trés bonnes Plut6t bonnes Plutét mauvaises Trés mauvaises Tres bon Plut6t bon Plutdt mauvais Trés mauvais
| BpfCHD DOpfCHI BpfCHF ®pfConcemnés | | BpfCHD OpfCHI BpfCHF  ®pfConcernés

Le questionnaire offrait aussi des possibilités de formuler librement des réponses et des remarques.

Commentant les fiches d’information préparées a leur intention, plusieurs participants en louéerent la formulation neutre et exempte de jugements
de valeur. Plusieurs personnes auraient apprécié un plus ample exposé des problemes éthiques.

Une personne trouva que les objectifs du publifocus n’avaient pas été suffisasmment mis en évidence et que les fiches d’'information ne prenaient
pas assez en compte les dével oppements possibles de la médecine reproductive.

Plusieurs personnes (a savoir du Tessin et de Suisse romande) regrettéerent que de nombreux participants qui S étaient annoncés ne se soient pas
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Appréciation de I'exposé liminaire du Pr A. Bondolfi

Possibilité d'exprimer son propre point de vue

Tres bonne Plut6t bonne Plutét mauvaise Trés mavaise

BpfCHD OpfCH I OpfCHF & pf Concernés
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7 0
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Trés bon Plutét bon Plutét mauvais Trés mauvais je le voulais
BpfCHD OpfCH I OpfCHF  ®pfConcernés Bpf CHD OpfCHI Opf CHF  ®pfConcernés
Appréciation de la modération
9 présentés et que |’ horaire établi en ait éé bouleversé. L’une d elles
8 proposa d’ envoyer un mot de rappel aux participants quelques jours
7 avant les différentes rencontres.
8
£6 . . .
B Une personne regretta |'«étroitesse disciplinaire » des fiches
g , d information et de I’ exposé médical. Elle elit souhaité des données
e plus approfondies concernant les autres possibilités (de traitement)
§° médicales.
2
11 | . . Plusieurs participants louéerent |a manifestation en soi pour les avoir
0 : : : amenés a s intéresser al’ ensemble de la problématique de la FIV.




74  Grilled analyse desréponses et arguments

La grille ci-dessous montre quels furent les arguments présentés au publifocus et dans quel(s) groupe(s) de discussion ils furent utilisés. Les croix
n’indiquent que leur mention et enrien leur fréquence d’ utilisation au sein des groupe correspondants.



Questions/ Réponses et arguments

Suisse alémani -
que

Suisse romande

Suisseitalienne

Concernés

Raison(s) ayant motivé la participation au publifocus(plus d’ une réponse pouvait étre donnée)

Intérét pour les aspects techniques et scientifiques du theme traité; désir d' en apprendre davantage.

Intérét pour les aspects médi cauix

Histoire personnelle : propre infertilité étant déja (ou dans certains cas pas encore) devenue un probléme, d' ou le
besoin de saisir |’ occasion offerte de se renseigner sur laFIV

X[ X[X*

Contact fréquent / intensif avec des personnes souffrant de leur infertilité

Touché soi-méme par |e probléme ; solution trouvée dans |” adoption

Intérét pour les questions politiques et de société

Intérét pour la politique de santé publique dans ses aspects financiers et/ou techniques ressortissant aux assuran-
cessociaes

Vécu personnel non directement lié ala FIV (élevé dans une famille nombreuse ; soi-méme volontairement sans
enfants et considéré par beaucoup comme une «béte curieuse» ; perte d’un bébé sans que la médecine ait pu
détecter une anomalie ; contacts avec des enfants handicapés, etc.)

Intérét pour laméthode, intérét pour la participation politique

Curieux de |’ opinion des autres ; curiosité pour « tout ce qui sort del’ordinaire »

Expérience personnelle directe: déja subi des cycles de traitement FIV

Besoin de parler ouvertement des problemes des couples stériles pour accroitre la compréhension de leur situa
tion par I” opinion publique (argument introduit dans le bilan de ladiscussion tiré en fin de soirée)

Besoin d’améliorer la situation financiere des couples concernés (argument introduit dans le bilan de la discus-
sion tiré en fin de soirée)

Eclaircissements demandés a I’issue des exposés liminaires visant a lancer le débat

Pourquoi e don de sperme est-il autorisé et pasle don d ovules ?

Existe-t-il des traitements médicaux complémentaires/ des médecines alternatives pour lutter contre I’ infertilité ?

Serat-il aussi question dans le publifocus de la problématique de la mise a mort aléatoire (lorsgue trop
d’embryons implantés survivent, avec référence a une émission alors récemment diffusée sur la chaine de télévi-
sion démanique DRS)

X[ X[X><

Qu'’ est-ce qui manque pour que la médecine soit en mesure de n’implanter qu’ un seul ovule fécondé?

Manifestement, les perspectives de succes de la FIV dépendent des centres de fertilité. Y en at-il de meilleurs
que d' autres ?

Lors de la fécondation naturelle, le spermatozoide perd son flagelle au moment de pénétrer dans I’ ovule. Qu'’ est
qu'il en advient lorsque, comme dans I'ICSl, le spermatozoide est introduit directement dans I'ovule a I'aide
d’ une micropipette?

Que est le pourcentage de grossesses multiples en cas de FIV et quel est-il en cas de fécondation spontanée ?

Y at-il une sorte d’ examen d’ entrée pour la FIV ?les couples doivent-ils répondre a certains critéres ?

A partir de quand un embryon est-il viable ? (Manifestement une erreur de terminologie ou une confusion entre
I’embryon et le fodus)

X[X] X<

Laloi prévait le recoursalaFIV pour lutter conte les maladies génétiques, maisinterdit le DPI. N'y a-t-il pasla
une contradiction ?

L avortement aprés un diagnostic prénatal est-il autorisé et s agit-il des mémes maladies que celles qui pourraient
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Questions/ Réponses et arguments

Suisse alémani -
que

Suisse romande

Suisse italienne

Concernés

étre découvertes avec le DPI ?

Le diagnostic prénatal comporte parfois un risque pour I’ enfant. Est-ce aussi le cas du DPI ?

Ne sera-t-il parlé dans le publifocus que des aspects financiers de la FIV ou également de ses tenants et aboutis-
sants ?

Dans les exposés, il n'a été question que de qui devrait payer laFIV. Ne pas payer ne serait-il pas auss une solu-
tion ?

Une femme dans la quarantaine a-t-elle autant de chances de tomber enceinte par FIV que de maniére naturelle ?
Quelles sont les chances d’ une femme dans la quarantaine si |e probléme de stérilité ne vient que du mari ?

Peut-on, avec le DPI, mieux évaluer les chances de nidation des embryons ?

Est-il correct que I'implantation de 3 embryons (au lieu de 2, comme recommandé par le Dr Suter-Munz dans son
exposé) est de loin I'usage le plus répandu ?

Lorsque I’on stimule les ovaires, que se passet-il exactement ? épuise-t-on progressivement leur réserve follicu-
laire, si bien qu'il faut s attendre a une moindre obtention d’ ovules a chague ponction ?

Aprés une congélation, les embryons ont-ils la méme capacité de dével oppement que ceux implantés immédiate-
ment ?

Désir d'enfant et stérilité

Avoir desenfantsest-il a vosyeux un droit, un devoir ou un cadeau delavie?

Avoir un enfant est un immense cadeau (qui accroit énormément la qualité de vie).

Avoir des enfants ne peut étre un droit ; (ne pas avoir d’ enfants est un coup du sort et il n'y a pas de raison de ne
pas s’ en accommoder).

Ledroit a un enfant ne figure pas sur laliste des droits de I’Homme. Avoir des enfants peut cependant étre consi-
déré comme un intérét 1égitime.

Avoir des enfants est un besoin. (Il croit avec |’ &ge, car danslavie, on aimerait transmettre quelque chose.)

Avoir des enfants est une décision personnelle.

Avoir des enfants est d'intérét national. Voire tantot un devoir si I’ on considére le vieillissement de la population.

Avoir des enfants devrait répondre & un besoin intérieur ; il faut avoir des enfants par amour et non par devoir ou
comme on Se procurerait un objet de consommation.

Un enfant est un accomplissement, la concrétisation d’un projet devie.

Eh bien mafoi, méme un enfant est aujourd’ hui une sort d’ objet de consommation.

Faut-il accepter I'infertilité comme unefatalité ou chercher ala combattre ?

(Avair des enfants ne peut étre un droit) ; ne pas avoir d enfants est un coup du sort et il N’y a pas de raison de ne
pas s en accommoder.

Lorsque I’on désire un enfant, I’ on prend ce qui vient. On doit |’ accepter.

L’ on peut |’ accepter, mais on ne le doit pas. Si la nature peut étre corrigée, il n'y apasde ma acela.

Du moment ou il existe une possibilité de traitement, la stérilité n’ est plus une fatalité.




Questions/ Réponses et arguments

Suisse alémani -
que

Suisse romande

Suisseitalienne

Concernés

Etes-vousd’avisquelastérilité doit étre considér ée comme une maladie?

Lastérilité est une maladie.

X)

Lastérilité n’est pas une maladie, mais une déficience fonctionnelle.

Lastérilité peut rendre I’ &re humain psychiquement trés malade.

Lastérilité n’est pas « visble » comme une maladie ; mais I’infertilité a en commun avec une maladie d' étre liée
au temps.

X X[ XX

L’infertilité ne devrait pas étre assimilée aune invaidité.

Lastérilité est plutét une maladie — et la FIV ne guérit rien, elle contourne un symptéme.

La stérilité n’ est pas une maladie, mais plut6t un hasard ; I'homme et la femme ne vont parfois pas ensemble.

La stérilité n’est pas une maladie, mais une imperfection sexuelle.

X([X] X<

La FIV peut aussi étre considérée comme un remede a une maladie — par exemple a |’endométriose ou a la dé-
pression (résultant de I’ infertilité).

L a médecine est-elle la seule voie pour combler le désir d’enfant des couples stériles ?

Un enfant ne doit pas étre forcément de sa propre chair. L’ adoption est une autre option et devrait étre un des
sujets des entretiens de conseil médical.

L es personnes concernées devraient utiliser d’ autres techniques et se fixer d' autres buts danslavie.

Avoir des enfants adoptifs n’ est pas la méme chose que des enfants a qui on adonné lavie.

Ce ne doit pas forcément étre un enfant biologique. Les possibilités biologiques sont suréval uées— peut-étre est-
ce la une des raisons du moindre recours a |’ adoption.

X[X[ X

La société est dans I’ ensemble ennemie de lavie a cause du stress et de | hypocrisie. Le monde du travail devrait
s humaniser, car les Suisses auraient peut-étre alors spontanément plus d’ enfants.

L’ adoption n’est qu’ un « deuxieme choix», lorsque la FIV a échoué. Et les couples concernés sont alors souvent
trop épuisés pour faire encore |’ effort de s engager dans cette nouvelle procédure.

LaFIV et I'adoption sont des suceuses de sang. On ne peut pas les mener de front.

Dans |'adoption, on doit se demander: Pourrai-je toujours me ranger derriére I'enfant ? Il est sans douteplus
facile de répondre par I’ affirmative lorsqu’il s agit de son propre enfant que d’ un enfant adopté.

L’ adoption est entachée de trop de questions sans réponses qui la remettent en question. Peut-étre que le pére
ignore qu'il aun enfant et qu'il serait prét avenir le chercher s'il le savait.

Recher che médicale et médecine

La recherche médicale doit-elle tout mettre en oauvre pour permettre aux couples stériles de
combler leur désir d’enfant ou doit-on y fixer deslimites ?

Oui, absolument.

Oui, elle devrait tout tenter — pour autant que le couple le vedille.

L’ on devrait continuer de faire des recherches sur les causes de la stérilité — méme lorsgu’il existe éventuellement
desthérapies. Il est important de connaitre la cause de sa propre infertilité.

Tout ce qui a été présenté aujourd’ hui dans les exposés est acceptable. Les|ois devraient cependant étre orientées
vers les dével oppements futurs.




Questions/ Réponses et arguments Suissealémani- | Suisseromande | Suisseitalienne | Concernés
que

Larecherche ne doit pas étre limitée. X

Il faut des limites— |le cas de Louise Brown tel qu'il est relaté dans les fiches d’'information fait peur. Il faut reje- X

ter lafécondation al’ extérieur du corps de la femme.

Il faut velller a ce que la médecine ne se soumette pas trop aveuglément a la pression d'une société tournée vers | X

la performance.

Avantages et risguesdela FIV

De manier e générale, considérez-vous la fécondation in vitro comme une bonne ou une mauvaise

chose?

Une bonne ; tous devraient y avoir acces. X X X

C'est unetechnique qu'il faut approuver dans certaines limites. X

Plutot une mauvaise chose. X X

Comme beaucoup de traitements médicaux, la FIV a de bons et de mauvais cotés. Quels sont

pour vous les principaux probléemesdela FIV ?

Autrefoisil n'y avait pas d' alternative et force était d’ accepter I'infertilité comme une fatalité. Les possibilités| X

qui existent aujourd’ hui engendrent aussi une sorte de stress. Le plus dur est lorsque les choses se précisent et

qu'il faut prendre des décisions.

Tirer un trait est rendu plus difficile par les possibilités existantes. Peut -é&re que cela rend la chose plus difficile X

pour une partie des concernés.

Le plus difficile est le double fardeau du traitement FIV et de |’ activité professionnelle. X

Il faut aussi prendre en compte les conséquences pour I’ enfant — on pense trop dans toute cette discussion aux | X

problémes du couple et trop peu al’ enfant. Et plusil existerade possibilités, plus grand deviendrale probléme. |1

ne faut pas « forcer » lavie.

Il n'y apas assez d'informations transparentes. |1 faudrait aussi des informations sur les options autres que laFIV | X X X X

—ainsi que des informations détaillées sur lesinconvénients et les risques.

I'y atrop peu de contréle (de qualité, du taux de réussite des médecins traitants et des centres de fertilité). X

I1'y abeaucoup trop de préjugés dans la société ; il se trouvera toujours quelqu’ un pour confondre FIV et clonage. X

Il faut en tout cas absolument des informations aur les risques et les cotés négatifs. On est souvent trop peu in- X

formé sur les effets secondaires.

Les restrictions ne permettant de congeler qu’ un petit nombre d’ embryons devraient étre levées. Et il devrait étre X

autorisé de faire des recherches sur les embryons.

Les médecins ont vraisemblablement déjala possibilité d’ éliminer en secret |es mauvais embryons. Peut-étre est- X

ceauss acelaqu'il faut attribuer les nombreuses tentatives qui échouent.

On devrait montrer les gynécologues du doigt. Ils cafouillent beaucoup a faire des examens qui n’ apportent rien X

et n’ en sont pas moins chers.

Celademande d’ acquérir beaucoup de connaissance. Il faut tout investiguer et tout décider soi-méme. X

LaFIV est plutt un procédé mécanique ; I'ICSl, en revanche, est plus problématique parce qu’elle contourne la X

sélection naturelle.

Le plus gros risque est d’avoir un jour adécider de mettre un terme aux traitements FIV sans avoir réussi. X
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Questions/ Réponses et arguments Suissealémani- | Suisseromande | Suisseitalienne | Concernés
que

Financement dela FIV

LescoltsdelaFIV doivent-ilsétre couvertspar I'assurance maladie obligatoire ?

Oui. Leremboursement de laFIV devrait en principe étre obligatoire. X X X

Cen'est pas aux caisses-maladie qu’il incombe de prendre en charge les colts de laFIV, maisal’Al. X X

La couverture des colits de la FIV devrait étre assurée soit par les caisses-maladie soit par I’ Al en fonction de X

I’ origine de la stérilité.

Des fondations (similaires a celle existant pour les paraplégiques) ou d' autres organismes devraient aider a finan- | X X

cerlaFIV.

Non, laFIV est un luxe ; les primes des caisses-maladie sont de toute fagon déja élevées. X

Non, avoir des enfants est une décision personnelle et elle doit aussi étre assumée individuellement. X

Si la société décidait de soutenir financierement laFIV, elle devrait faire de méme pour |’ adoption. X

Un probléme réside dans les grandes différences de prix existant aujourd hui entre les cliniques et aussi d'un X

canton a l’autre. L’ on peut aussi s'interroger sur le fait que les assurances ne remboursent pas de la méme ma-

niére.

Dans I'affirmative, doit-on fixer des conditions de remboursement (age, nombre maximal de

cycles de traitement, état civil de la patiente, normes de qualité ou statut du centre FIV, etc.) ?

L’ état civil n’est pas un critére ; tout le monde doit étre traité de la méme fagon. Qui y alégalement acces devrait | X X X X

étre soutenu.

Méme les homosexuelles devraient pouvoir recourir alaFlV et étre soutenus. X

Une limite d’ &ge devrait étre fixée pour la FIV (entre 40 et 45 ans — afin d’ assurer que I’ enfant puisse étre élevé | X X X X

par ses parents).

Leslimites d’ &ge ne devraient pas étre fixées trop haut, car de vieux parents peuvent poser probléme al’ enfant. X

Les grands-méres qui ont eu des enfants en Italie sont trop vieilles. Lalimite devrait étre placée a 50 ans. X

Il ne devrait pas y avoir de limite d'&ge fixe. Les étres humains sont biologiquement trés différents; cest le | X X

médecin qui devrait juger S une patiente est encore assez jeune ou déjatrop vieille.

Les limites d’ age devraient étre fixées de fagon ace qu'il y ait encore des chances que le traitement réussisse. X X

Pour le premier traitement, laimite d’ age devrait étre placée a40 ans. Si la FIV a commenceé plus tét, elle devrait X

cependant pouvoir étre prolongée au-dela de 40 ans.

Une limitation du nombre des cycles de traitement &3 ou 4 serait judicieuse. X X

4 cycles correspondraient a ce qui sefait en Allemagne. X

6 cycles saraient appropriés —on atteindrait ains le méme niveau de probabilité que pour les grossesses spont & X

nées.

Dans I'affirmative, la FIV doit-elle étre prise en charge complétement ou partiellement par I'as-

surance-maladie obligatoire ?

Le degé de participation des pouvoirs publics aux colts de la FIV devrait étre proportionnel au revenu des cou- | X

ples concernés. / L’aide ala FIV pourrait se faire par paliers ou selon un baréme continu.

Un forfait payé sur la base d’ une attestation médicale serait une bonne chose. X
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Questions/ Réponses et arguments

Suisse alémani -
que

Suisse romande

Suisse italienne

Concernés

Les couples doivent également contribuer afin de montrer par laleur disposition a assumer leur désir d’ avoir leur
propre enfant.

Seuls les traitements dans les hdpitaux publics devraient étre payés.

Les centres tant privés que publics devraient étre payés ; les centres privés investissent aussi dans larecherche et
déchargent les structures étatiques.

Le DPI ou dagnostic prémplantatoire

Lediagnostic préimplantatoire doit-il étre autorisé ?

Nous ne devrions pas (avoir @) décider de la valeur ou non-vaeur d une vie. Cela vaut aussi pour le diagnostic
prénatal.

Il est |égitime de vouloir prévenir des handicaps / souffrances par e DPI.

L es parents devraient étre autorisés a mener un enfant a terme méme lorsqu’ un handicap se profile.

Une sélection du sexe ou de la couleur des yeux par le biais du DPI est arejeter.

X[ X X[ X

Il est difficile de fixer des limites ; quelles sont les anomalies qui justifient la destruction de I’embryon et celles
qui ne lajustifient pas ?

La plupart des gens sont raisonnables et n’ utiliseront pasle DPl a mauvais escient.

x

Si I'on autorise laFIV, il faut aussi autoriser le DPI.

Le DPI est plutot arejeter.

Dans|’ affirmative, doit-on limiter son utilisation a certains cas bien précis ?

On devrait autoriser le DPI pour les maladies héréditaires. Il n’ est pas logique d' implanter avant ce qui sera testé
aprés et peut-étre diminé.

On devrait autoriser le DPI pour toutes |es maladies que le diagnostic prénatal permet aussi de détecter.

Peut-&tre devrait-on aussi fixer pour le DPI les critéres & observer pour I'information des couples.
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Annexe « Grille des questions »

7.5 PublifocusFIV : grilledes questions
Remarque préliminaire:

Cette grille de questions constitue le fil rouge des discussions qui se tiendront pen-
dant les publifocus. Les personnes chargées de la modération devront s assurer que
toutes les guestions seront discutées d’une maniere ou d une autre pendant chaque
publifocus. 1l se peut que certaines questions soient spontanément abordées par les
participants. Dans ce cas, |e modérateur ou la modératrice pourra se passer de poser
la question explicitement. Les modérateurs sont également librse de choisir les mots
les plus appropriés pour chacune des questions et de les poser dans I’ordre qu'ils
jugent le plus adéquat en fonction du cours de la discussion.

Désir d'enfant et stérilité

Avoir des enfants est-il un droit, un devoir ou un cadeau de lavie ?

Faut-il accepter I'infertilité comme une fatalité ou chercher ala combattre ?
Etes-vous d’ avis que |a stérilité doit &tre considérée comme une maladie ?

La médecine est-€elle la seule voie pour combler le désir d’ enfant des couples stériles ?
Recherche médicale et médecine

La recherche médicale doit-elle tout mettre en oauvre pour permettre aux couples sté-
riles de combler leur désir d’ enfant ou doit-on y fixer des limites ?

Avantages et risquesdela FIV

De maniére générale, considérezvous la fécondation in vitro comme une bonne ou
une mauvaise chose ?

Comme beaucoup de traitements médicaux, la FIV a de bons et de mauvais cotés.
Quels sont pour vous les principaux problemes de laFIV ?

Financement dela FIV

Les codts de la fécondation in vitro doivent-ils étre couverts par |’ assurance maladie
obligatoire ?

Dans I'affirmative, doit-on fixer des conditions de remboursement (&ge, nombre
maximal de cycles de traitement, éat civil de la patiente, normes de qualité ou statut
du centre FIV, etc.) ?

Dans l'affirmative, la FIV doit-€elle étre prise en charge complétement ou partielle-
ment par I'assurance- maladie obligatoire ?

Le DPI ou diagnostic préimplantatoire
Le diagnostic prémplantatoire doit- il étre autorisé ?

Dans I’ affirmative, doit-on limiter son utilisation a certains cas bien précis ?
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Personnes et organisations participantes

7.6  Personneset organisationsayant participé au publifocus FIV

Composition du groupe d’accompagnement :

Nom Organisme
Dr. Sergio Bellucci Centre d’ évaluationdes choix technologiques — TA-SWISS
Konrad Engler Association Kinderwunsch

Dr méd. Lutz Gétzmann

Département de médecine psychosociae
Hépital universitaire de Zurich

Prof. Philipp U. Heitz

Département de pathologie
Hopital universitaire de Zurich
Comité directeur de TA-SWISS

Prof. Bruno Imthurn

Clinique d’ endocrinologie
Hopital universitaire de Zurich

Dr. med. Pedro Koch

Office fédéral des assurances sociales,
Président du groupe d'accompagnement

Helena K ottmann

Office fédéral des assurances sociales

Dr. med. Margrit Leuthold

Académie suisses des Sciences médicales

Prof. Chrsitoph Rehmann-Sutter

Ingtitut d" histoire et d’ épistémol ogie de |la médecine

Université de Bale

Dr. Adrian Riegsegger

Centre d’ évaluation des choix technologiques — TA-SWISS

Dr. Hermann Schmid

Office fédéra de lajustice

Dr. Salome von Greyerz

Office fédéral de la santé publique




Annexe : «Personnes et organisations ayant participé au publifocus »

Modération :

Trix Egger (groupes de discussion «Suisse alémanique » et « Concernés »)
Beéatrice Pellegrini (groupe de discussion « Suisse romande »)

Dino Bornatico (groupe de discussion « Suisse italienne »)

Experts scientifiques:
Dr méd. Eva Suter-Munz, gynécologue FMH
Prof. Alberto Bondolfi, éhicien, Université de Lausanne

Responsabilité:
Sergio Bellucci, TA-SWISS
Pedro Koch, OFAS

Organisation :
Danielle Butschi

Analyse desdiscussions du publifocus et rédaction du rapport final :

Lucienne Rey, Texterey, Berne

Rédaction des fiches d’information :
Adrian Ruegsegger et Marcel Indermuhle, TA-SWISS



