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publiques leurs lignes directrices relatives a la recherche sur les cellules souches.

Cependant, & peine formulées, ces directives de nature éhique ont suscité un tollé
de protestations qui remettent en cause leur crédibilitt méme. En €effet, leur publication
en grande pompe coincide avec le fat que le gouvernement fédérd examine actuellement
un avant-projet de loi sur les nouvdles technologies de reproduction. Alors qu'un td
avant-projet traine depuis des années dans les officines parlementaires, déplorent certains,
le principd organisme subventionnaire fédérd (IRSC) vient d'annoncer les grands
principes qui devront guider les chercheurs requérant leurs subventions. Par conséquent,
au-dda de leur contenu scientifique, que nous n'aborderons pas dans cette chronique,
I'intéré des lignes directrices émisess par les IRSC rédde sdon nous dans les
interrogetions fondamentdles qu'dles soulevent a I'endroit de la régulaion de la
recherche dans la sociéé canadienne. Quels liens se dessnent entre une réguldion de
type éhique une régulation politique? Laguelle semble la plus gppropriée pour réegir
aux dével oppements technoscientifiques toujours plus rapides et vertigineux?

L e 4 mars dernier, les Indituts de Recherche en Santé du Canada (IRSC) ont rendu

Les chercheurs Sentendent aujourdhui sur le potentidl remarquable offert par la
recherche sur les cdlules souches. Parce que ces dernieres, dites « pluripotentes », ne
sont pas encore assgnées a former une patie précise du corps humain, eles peuvent
servir a fabriquer tant du sang, des os que des organes. L’indifférenciation de ces cdlules
encore «vierges» fat miroiter de nouvelles posshilités de trangplantetion visant a traiter
certaines maadies débilitantes tdles que les maadies d' Alzhemer e de Pakinson, les
maadies du coar, la dystrophie musculaire, le digbéte, pour ne nommer que cdlesla
Cependant, les cdlules souches peuvent ére issues soit des embryons humains, du tissu
fodd, du liquide amniotique, du cordon ombilica, du placenta et des tissus somatiques,
ce qui conduit a une s&rie dinterrogations éhiques et socides de premiére importance.
Comment peut-on obtenir et utiliser des celules souches? Qudles limites doit-on
assigner alarecherche et surtout, qui possede I’ autorité et la légitimité pour le faire?

Avant |'daboration des lignes directrices des IRSC, la recherche sur les cdlules souches
ne fasait I'objet d'aucun encadrement pour les chercheurs, les comités déhique de la
recherche (CER)! e les organismes de financement. Devant le «vide juridique » qui

! Les CER, présents dans les établissements locaux de recherche, doivent évaluer les protocoles de
recherche qui expérimentent sur des sujets humains afin d’'en juger la validité éthique. Ils sont invités a
suivre les principes éthiques de I’ Enoncé de politique des Trois conseils : Ethique de la recherche avec des
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persdat en cette matiére, les chercheurs se sont volontairement soumis a un moratoire
dans I'dtente de directives plus claires. Les lignes directrices élaborées par les IRSC
condituent une premiére tentative de combler ce «vide» en proposant des «normes»
susceptibles d’ orienter la recherche avec les cdllules souches.

Principa organisme fédéra de financement de la recherche en santé?, les IRSC ont éé
créés par le gouvernement fédéra en avril 2000 en remplacement de I'ancien Consell de
Recherches Médicaes du Canada.  Loin d’'avoir é&é formulées a la hée, en vase clos, les
lignes directrices rendues publiques la semaine derniére représentent le fruit d'un long
processus d'étude et de consultation. En effet, en mars 2001, un groupe de travail spécid
sur la recherche avec des cdllules souches® a rédigé un document de travail assorti de
recommandations préiminaires, en vue de les soumettre a une conaultation publique.
Cette derniére lui a permis de recevoir 116 réponses de la part de groupes dinté&rét d@ de
citoyens préoccupés par la question. Apres avoir comparu devant le Comité permanent
de la Santé de la Chambre des communes, qui examinat paraldement le projet de loi sur
la reproduction humaine assistée, le groupe de travall a présenté ses recommandations
findes au consal dadminidration des IRSC, qui les a adoptées en janvier 2002. La
publication de ces lignes directrices, le 4 mars dernier, marquait leur entrée en vigueur
pour les chercheurs et éablissements subventionnés par les IRSC.

Toutefois, dés leur publication, ces lignes directrices ont fait I'objet de critiques qui
mettent principdement en cause leur légitimité a orienter la recherche sur une matiére
auss ddicate que les cdlules souches  Aing, cetans blament le laxisme du
gouvernement fédérd en matiere de nouveles technologies de reproduction, plus de dix
ans aprés la publication du Rapport Baird issu de la Commission royale d’ enquéte sur les
nouvelles technologies de reproduction. D’autres dénoncent le fait que les IRSC araent
voulu se subgtituer au gouvernement dga en train d éudier un avant-projet de loi sur une
guestion gpparentée.  De I'aveu méme du président des IRSC, le Dr Allan Berngtein, les
Indtituts se seraent ingpirés de cet avant-projet dans I'éaboration de leurs lignes
directrices.

A ce propos, on notera que la politique des IRSC correspond en tout point a I’ avant-
projet de loi d'Ottawa sur les nouveles techniques de reproduction, qui incluait
auss une interdiction de clonage. Le Dr Berngtein avoue dalleurs que la politique
de son organiame Sen éait inpirée. Le projet de loi find du gouvernement se fait

sujets humains rédigé par le Conseil de Recherches Médicales du Canada (CRM), le Conseil de recherches
en sciences naturelles et en génie du Canada (CRSNG) et le Conseil de recherches en sciences humaines du
Canada (CRSH) en 1998.

2 Pour I'année financiere 2001-2002, les IRSC disposent d'un budget de base qui s éléve a477 millions de
dollars.

3 Cegroupe, qui réunissait des chercheurs, des cliniciens, des philosophes et un juriste, était chargé de
répondre ala question suivante : est-ce que larecherche sur les cellules souches humaines peut étre
admissible aux subventions des IRSC? Dans|’ affirmative, a quelles conditions?
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toujours attendre, mais les deux plus riches organismes subventionnaires, avec le
pouvoir de leur argent, parviendront ala mémefin. (Buzzetti, 2002, p. A8)

Seulement, le fat qu'un organisme subventionnaire trace Iui-méme des baises pour la
recherche sur les cdlules souches éuderait tout débat public sur la question e
contournerait par la le processus palementaire, déplore I'Alliancite Rob Merifidd.
«IRSC éabore des lignes directrices pour la recherche avant méme que le Parlement
n'at la chance de débattre de la question. Ce n'ext ni plus ni moins qu'une loi déguisée »
(Buzzetti, 2002, p. A8), afirme-t-il. L’organisme subventionnaire tenterait aind de s
subgtituer au gouvernement, la «flexihilité» des directives éhiques a la «rigidité» de la
loi, I'autorégulation ala régulation palitique.

On retrouve des traces de cette contestation au sein méme du gouvernement libéra, dors
gue le député Paul Szabo critique cette «autorégulation» de la recherche, pourtant
dintérét public, par les chercheurs eux-mémes: « C'est au Parlement et au public, & non
aux chercheurs, de déerminer les limites éhiques de la recherche ou [l'utilistion des
connaissances généliques pour amdiorer la santé de la populaion», a souligné M.
Szabo » (Ducas, 2002).

«Faux probleme », réplique Bernard Deschteaux, éditoridiste au Devoir.  Loin de
vouloir remplacer I'initidive gouvernementde e d éouffer le débat public, les lignes
directrices des IRSC offriraient au contraire le mérite d ouvrir le nécessaire débat qui doit
entourer |'utilisstion des cdlules souches: « S certains députés voient la un geste de
lése-parlementariame, il faut plutét applaudir a cette initiative, qui a le mérite d' dimenter
le débat éhique qui Simpose autour de cet aspect de la recherche médicae. »
(Decoteaux, 2002, p. A6) Lorsgu'une légidation aura é&é adoptée en la matiére, dle
aura préscance sur toute réglementation dorganismes subventionnaires, qui  regagnera
I’ arriere-scene.

De son ctté, le Nouveau Parti Démocratique (NPD) met plutét en rdief le fat la portée
réduite des lignes directrices des IRSC, qui S appliquent exclusvement aux recherches
subventionnées par ceux-ci. Par contraste, les balises contenues dans le projet de loi sur
les nouvedles technologies de reproduction revétiront une portée universdle en ce
gu' dles viseront tous les organismes de recherche, tant publics que privés.

La minigre de la Santé, Anne McLédlan, entend déposer ce projet de loi au printemps,
afin que les nouvdles mesures entrent en vigueur avant I'éé (Ducas, 2002). Cependant,
ce processus légidatif, méme Sil et atendu depuis pluseurs années, ne devra pas
sacrifier le débat démocratique au profit de I'urgence d’ édicter des normes dans le terrain
encore vierge de larecherche sur les cellules souches.
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NOTE IMPORTANTE
S vous désirez citer ce document, nous vous prions de bien vouloir utiliser la
référence compléte dans le format suivant :

Caillé, Genevieve. 11 mars 2002. « Larecherche sur les cdllules souches au
canada : une régulation embryonnaire entre éthique et politique ». Chronique de
la Chaire MCD. En ligne. <http://www.chaire-mcd.ca/pdf/chronique/02-03-

11 caille.pdf>.

Les idées exprimées dans ce document n'engagent que |'auteur. Elles ne
traduisent en aucune maniére une position officielle de la Chaire de recherche
du Canada en Mondialisation, Citoyenneté et Démocratie.



