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LE DIAGNOSTIC PRENATAL OU UN
BEBE « NORMAL» SVP !

CATHERINE RODRIGUE
CANDIDATE A LA MAITRISE, PROGRAMMES DE
BIOETHIQUE, UNIVERSITE DE MONTREAL.

RESUME

Le désir d’avoir un enfant est universel. Les récentes avancées en génétique ont donné naissance
au test génétique prénatal. Le diagnostic prénatal classique ou préimplantatoire permet de déceler
des anomalies au stade foetal ou préembryonnaire. Ce type de test génétique est offert aux
parents «a risque » de donner naissance a un enfant atteint d’'une maladie génétique grave
cependant la demande est grandissante aupres des autres couples. Il y a diverses pressions
(directes ou indirectes) qui poussent les parents a recourir a ce type d’examen. La pression de la
société et méme I'Etat pousse les parents & se soumettre au test qui est une source importante
de stress. La pression établit une normativité et renforce les préjugés envers les handicapés et
influence la prise de décision des parents face au résultat. léquipe médicale exerce une influence
et le sentiment de culpabilité de mettre un enfant malade au monde hante les parents. Bien que
les progres de la génétique ont plusieurs avantages comme de permettre a des couples qui sans
le dépistage prénatal n‘auraient pas eu d’enfant la liberté de procréer doit rester au premier plan.

ABSTRACT

IThe desire to have children is universal. Recent advances in genetic research have given rise to
prenatal genetic tests. Prenatal tests, classic or pre-implantation, allow us to detect anomalies at
the foetal and pre-embryo stage. These types of genetic tests are offered to parents with a high
risk of passing on genetic defects to their child. They are different reasons, both direct and indirect,
for parents to seek these types of test. Social and political pressures push people to submit for
these types of test and can create a lot of pressure on the family. This creates and reinforces
prejudices against the handicapped and influences the decisions that parents have to make once
they get the results. The medical industry exerts an influence and creates a sentiment of guilt for
parents considering bringing a handicapped child into the world. Although progress in genetic
research has several advantages, it gives couples the freedom to have children when they would
not be able to without prenatal tracking, but the freedom to procreate must still remain in the
foreground.



INTRODUCTION

Les progres dans le domaine de la génétique sont constants et trou-
vent application dans divers champs. Le domaine de la procréation
est de plus en plus sophistiqué et les possibilités offertes aux parents
ne font que croitre. On fait face a une nouvelle perception de la repro-
duction et c’est désormais vers la médecine que I’on se tourne pour
combler certaines inquiétudes. Le titre du livre de Jacques Testart
«Des hommes probables: De la procréation aléatoire a la reproduc-
tion normative » refléte bien cette nouvelle mentalité par rapport a la
reproduction (Testart 1999). Si le désir d’avoir un enfant est commun
a tous les humains il y a de cela peu de temps un couple, avec des
antécédents familiaux d’une maladie grave, ne possédait pas les res-
sources actuelles pour les aider au niveau de la reproduction. (David
1996). Les connaissances dans le domaine de la génétique ont per-
mis de comprendre petit a petit les maladies héréditaires. Larrivée
des tests génétiques prénataux est venue remédier a cette situation. Il
est possible grace a différentes techniques d’évaluer si le foetus est
atteint d’une certaine anomalie génétique. Aujourd’hui on ne parle
plus « d’un enfant a tout prix », mais plutdt « d’un enfant a quel prix »
(David 1996)!

Le présent travail se veut une introduction sur le diagnostic
prénatal et comment cette derniere technologie confronte différents
enjeux ¢éthiques. Plus particulierement, je traiterai des pressions direc-
tes et indirectes exercées par la société. Je diviserai cette section en
trois sous-parties soit premieérement la pression qui a se soumettre au
test, deuxiemement la pression qui établit une normativité (par une
normalité établie) et finalement la pression qui influence la prise
de décision.

HISTORIQUE

Méme si I’histoire du diagnostic prénatal a débuté il y a plu-
sieurs décennies, ce n’est que depuis peu qu’il est sujet d’actualité.
Son développement s’est accentué a partir des années 1960-70 et a
¢té rendu possible grace aux nouvelles connaissances en génétique
combinées a la découverte de différentes techniques de biologie molé-
culaire. Tout débute dans les années 1880, alors qu’on utilisait 1’am-
niocentese pour retirer un exces de liquide amniotique a la fin de la
grossesse. Avec les années, on utilise I’amniocentése pour injecter un
liquide de contraste dans la cavité amniotique permettant ainsi 1’exa-

men du feetus par radiographie. Autour des années 1950, on com-
mence a utiliser ’amniocentese, a la fin de la grossesse, pour exa-
miner le liquide amniotique afin de détecter des signes de souffran-
ces feetales. On peut également, a partir du liquide contenant des cel-
lules feetales, déterminer le sexe du foetus dans le cas ou la mére est
atteinte d’une maladie liée au chromosome X par exemple. Au cours
des années 1960, il y a un développement majeur rendant possible le
diagnostic prénatal d’anomalies chromosomiques, soit la mise au point
de techniques permettant la culture de cellules feetales du liquide
amniotique. Lapplication de I’échographie comme examen de routine
est apparue au cours des années 1970. C’est également au cours de
cette période qu’on commence a associer des concentrations protéi-
ques dans le liquide amniotique a certaines pathologies et qu’on uti-
lise la foetoscopie pour prélever du sang feetal. Puis dans les années
1980 on applique des techniques de prélevement de villosités choria-
les (stade plus précoce de la grossesse) pour la plupart des anoma-
lies se détectant par amniocentese. La mise au point de la technique
de «réaction en chaine par polymérase» (PCR) permet de poser un
diagnostic a partir de minime quantit¢ d’ADN ainsi que de diminuer
la durée des tests. Depuis les années 1990, on utilise de facon expé-
rimentale le diagnostic préimplantatoire (Commission Royale sur les
Nouvelles Techniques de Reproduction 1993).

Aujourd’hui, plusieurs de ces techniques sont de pratique cou-
rante, qu’on pense a 1’écographie ou au dépistage de la trisomie 21
pour les femmes de plus de 38 ans. Les tests génétiques sont certes
de plus en plus présents dans les pratiques médicales. Malgré 1’aug-
mentation du nombre de tests disponibles et la demande grandissante
des parents pour ce genre d’examens, ils sont toujours réservés aux
couples dits «a risque ». Parmi les indicateurs de risque, on retrouve
les antécédents de maladies chromosomiques, 1’age maternel ou
encore des maladies génétiques reliées au sexe.

QU’EST-CE QUE LE DIAGNOSTIC PRENATAL

Le diagnostic prénatal comprend 1’ensemble des procédés
médicaux visant a prévenir les problémes de santé chez I’enfant a
naitre, il répond a un besoin d’identifier t6t durant la grossesse un
certain nombre d’anomalies feetales. De fagon générale on s’entend
pour donner au diagnostic prénatal une définition moins ¢élargie et de
la restreindre aux techniques permettant 1’é¢tude de la sémiologie
feetale, soit celles capables de détecter in utero diverses pathologies



(Renaud et al 1992). 11 y a cependant une distinction a faire entre
les tests de dépistage (qui détecte a de fortes probabilités un facteur
de risque) et les tests de diagnostic prénatal. Les tests génétiques sont
nés des progres de la biologie moléculaire et de 1’apparition de nou-
velles techniques (ex.: PCR). Au départ ils étaient réservés au diag-
nostic de quelques pathologies héréditaires seulement, ils sont désor-
mais disponibles pour une multitude de maladies, on en estime plu-
sieurs centaines. Bien qu’il n’existe pas de définition universelle on
peut dire qu’un test génétique identifie les caracteres génétiques d’une
personne et permet de déterminer si celle-ci, malade ou non, est por-
teuse d’un gene pathologique ou associ¢ a un trait pathologique
(INSERM 2003).

Le diagnostic prénatal se divise en deux classes qui different
au niveau des enjeux et de certains enjeux, soit le diagnostic préna-
tal classique et le diagnostic préimplantatoire. (Knoppers et Isasi
2004). Le diagnostic prénatal classique est un test effectué sur le
feetus et comprend diverses techniques. Le diagnostic préimplanta-
toire s’effectue lors de la fécondation in vitro sur un embryon ex
utéro. On procede a une biopsie embryonnaire et seuls les embryons
dépourvus de 1’anomalie recherchée seront transférés.

CHOIX POSSIBLES

Les tests proposés aux femmes enceintes permettent de déceler, et ce
avec de plus en plus de précision, un nombre grandissant de patho-
logies. Les choix face aux résultats n’ont toutefois guere changé. Il
faut aussi savoir que pour beaucoup des pathologies détectées par les
tests il n’existe pas de traitement possible. Advenant un test positif,
deux possibilités s’offrent aux parents soit une interruption volontaire
de grossesse ou gardez 1’enfant en toute connaissance de cause de sa
condition. On suppose dans ce cas que le fait d’avoir passé le test
permet une meilleure préparation pour les parents a la naissance d’un
enfant atteint d’une anomalie grave. Dans le cas du diagnostic préim-
plantatoire, on ne parle pas d’une interruption volontaire, mais plu-
tot d’une sélection d’embryons. Sans entrer dans le lourd débat du
droit de vie de I’embryon je consideére que I’interruption de grossesse
est comparable a la sélection d’embryons puisque dans les deux cas on
«évite» volontairement la naissance d’un enfant avec atteinte diverse.

QUESTIONS ETHIQUES

Le débat entourant la question du diagnostic prénatal souleéve une
multitude d’enjeux éthiques et spécialement si on en imagine une uti-
lisation de plus en plus grande. Est-ce que ce type de test est vrai-
ment utile ? Est-ce que nous sommes préts a utiliser 1’information
génétique ? On peut également s’interroger sur le retour d’un « eugé-
nisme nouveau» car dans le cas du diagnostic prénatal la ligne est
mince entre prévention et sélection. Il y a également le probleme de
I’utilisation a des fins médicales (par exemple pour la sélection du
sexe) qui bien que cela ne se fasse pas actuellement inquicte beau-
coup de gens. Il y a également des enjeux qui ne sont pas d’ordre
éthique comme les difficultés au niveau législatif a établir des nor-
mes justes pour tous.

VOULOIR PASSER LE TEST

La science a, au fil des années, levé le voile sur plusieurs mysteres
de la grossesse. Larrivée du diagnostic prénatal (DPN) a permis de
rassurer certains couples. On peut se questionner sur ce qui motive
un nombre de plus en plus grand de femmes a vouloir effectuer un
DPN au cours de leur grossesse. )

Premi¢rement, au niveau de I’Etat on valorise souvent le
diagnostic prénatal comme un outil de prévention en santé publi-
que. Il y a longtemps que 1’on a recours a divers moyens (ex : exclu-
sion du malade, priére...) pour éviter la menace des maladies par
exemple la peste. C’est de ces pratiques qu’est née, quelques sie-
cles plus tard, la santé publique telle que nous la connaissons. Par
ailleurs, aujourd’hui les enjeux sont différents grace a 1’avancement
scientifique qui permet une meilleure compréhension des maladies.
Selon Guy Bourgeault les progres en génétique font entre autres
briller I’espoir que la prédiction permettra une meilleure prévention
des maladies et de leur propagation (Bourgeault 1998). Plusieurs
pays, comme le Canada, offrent méme déja certaines mesures en ce
sens et proposent, par exemple, le dépistage de la trisomie 21
(Boukhari et Otchet 1999). La mesure de la clarté nucale par écho-
graphie est en effet un test pratiqué entre la 11 et 14e semaine de
grossesse. Ce test permet de déterminer le risque d’anomalies géné-



tique notamment en ce qui concerne la trisomie 21 (Broussin et
Sarramon, 2002).

Toujours dans une optique de santé publique on préconise
I’utilisation des tests de dépistage prénatal dans le but d’améliorer la
santé des femmes et des enfants. Alors qu’il y a beaucoup d’autres
facteurs influengant la grossesse est-ce qu’on accorde trop de place
a la génétique ? Selon certains auteurs, les problemes de malnutri-
tion, de pauvreté et d’abus physique représentent des risques beau-
coup plus ¢€levés pour la mere et ’enfant a naitre et il serait dange-
reux que l’information génétique soit le pilier central de nos politi-
ques de santé publique (Lippman 2002). Le sociologue américain Troy
Duster partage cet avis et avance qu’un moyen efficace pour faire
naitre davantage de bébés sains serait de lutter contre la malnutrition
aupres des femmes enceintes. Il est d’avis que le fait que 1’Etat inves-
tisse plus au niveau de la génétique que pour lutter contre certains
problémes sociaux par exemple la pauvreté, ouvre subtilement la porte
a ’eugénisme (Rose 1999).

De plus, il est économiquement favorable d’offrir ce type d’ou-
til afin de minimiser la naissance d’handicapés. Pour chaque personne
atteinte d’une déficience, il en cofte tres cher a I’Etat sur le plan de
la santé et de I’aide sociale. Les tests génétiques sont présentés comme
une fagon d’économiser de I’argent (Coalition pour la santé sexuelle
et reproductive 2005). Dans un rapport sur la lutte contre les mala-
dies génétiques ’OMS (Organisation Mondiale de la Santé) stipule
qu’il est possible de diminuer les dépenses en santé, et particuliere-
ment pour les cas de maladies héréditaires. Pour ce faire, il faut miser
sur le développement de traitement efficace, mais également sur la
prévention avec par exemple comme moyen d’action le diagnostic
précoce (OMS 2005). Puisqu’il existe des fagons de dépister les mala-
dies avant méme qu’elles ne se manifestent alors pourquoi ne pas
les utiliser.

1.1 Conséquences pour les parents (stress...)

La société pousse les femmes a subir un test de dépistage
génétique, mais pour les parents les conséquences sont plus qu’un
simple résultat. Le seul fait de passer un test augmente le niveau de
stress pour les parents et plus particuliecrement pour la mere en lui
faisant vivre de I’anxiété durant la grossesse. Ce stress méle a la fois
le fait de subir une intervention médicale, le fait de douter de la nor-
malité¢ de son enfant, mais encore plus, le fait de devoir prendre une

décision advenant un test positif. Le choix d’une interruption de gros-
sesse n’est jamais facile et le tourment d’un avortement risque de
laisser des traces bien au-dela des quelques mois de grossesse
(Frydman 1999). Outre I’anxiété, il y a le risque inhérent a toute pra-
tique médicale. Suite a une amniocentese, le risque de fausse couche
est d’environ 1%, ce qui représente, d’apres la Coalition pour la santé
sexuelle et reproductive, un risque assez ¢levé. En effet, la littérature
confirme que méme si ce pourcentage semble faible le risque est non
négligeable dans le cas d’un feetus sain (Broussin et Sarramon 2002).
I1 est important de souligner que les faux positifs sont évalués a 5%.
Une femme peut donc demander une interruption volontaire de gros-
sesse alors qu’en réalit¢ son enfant est en parfaite santé (Coalition
pour la santé sexuelle et reproductive 2005). Il y a plusieurs raisons
pouvant expliquer des résultats erronés c’est pourquoi une rigueur de
manipulation est essentielle a chacune des étapes, lors du préleve-
ment, de la mise en culture ou encore lors du traitement des cellu-
les. Ce qui importe c’est que les parents soient bien informés des
limites des tests (Germain 1991).

NORMALITE

Nous vivons dans une société de performance qui voue un
culte a la beauté et ou il faut performer dans chaque sphere de notre
vie, et méme lorsqu’il est question de reproduction. Le diagnostic
prénatal est un outil venant renforcer cette tendance normative des
sociétés et qui influence le comportement des futurs parents
(Bachelard-Jobard 2001). Aujourd’hui, qu’est ce que cela peut bien
vouloir dire « étre normal » ? Est-il possible de distinguer le normal
de ’anormal ? La définition de ce que qui est normal ou pas nous
parait bien évidente lorsqu’on fait usage du mot, cependant le terme
est beaucoup plus complexe qu’on puisse le croire.

Le dictionnaire définit la norme comme étant 1’état habituel,
conforme a la régle établie. Si on regarde 1’étymologie on constate
que norma signifie équerre, qui ne penche ni a gauche ni a droite,
se tient au milieu. Différents auteurs et philosophes ont travaillé a
I’interprétation de la normalité¢ en lien avec la maladie. On exprime
aujourd’hui la différence sous la forme d’une incapacité indésirable
des concepts d’état normal (Taylor et Mykitiuk 2001).

Le fait de classer les individus selon différentes normes ne
date pas d’hier. Au début de XIXe siecle, seuls les étres mythologi-
ques répondaient aux exigences de 1’idéal qui était dépeint par des



interprétations linguistiques et artistiques. Le grotesque, que repré-
sentaient les gens, était en fait ’ordinaire, le normal. C’est la quéte
du progres, I’industrialisation, qui a mené au |’¢élaboration des
concepts de norme et de moyenne. Appliquer ceux-ci a 1’étre humain
passait nécessairement par 1’é¢tude des maladies. La biologie et la
médecine associent depuis longtemps 1’état de santé normal comme
opposée a I’état pathologique, aujourd’hui la maladie est considérée
comme hors norme. Notre définition de 1’état normal est souvent
associée au corps justifiant par le fait méme certaines interventions
médicales (ex.: redressement des dents). Pour Canguilhem ce qui
caractérise la santé c’est la possibilité de dépasser la norme qui défi-
nit le normal momentané, la possibilité¢ de tolérer des infractions a
la norme habituelle. On associe plusieurs facteurs comme détermi-
nants de la santé, on peut penser aux facteurs sanitaires (facteurs bio-
logiques, systeme de santé...) mais également aux facteurs d’ordre
géographique, politique ou socio-économique. Aujourd’hui, on
accorde de plus en plus de place aux facteurs génétiques. La géné-
tique permet désormais de comprendre les facteurs intrinseques de la
maladie, on peut ainsi associer certaines pathologies a des genes anor-
maux ou mutants. On reconnait de plus en plus les genes comme
déterminant de 1’état de santé (Taylor et Mykitiuk 2001).

Selon Guy Bourgeault cette vision de la santé comme état dit
normal se fait normative. Regroupant la majorité cette normalité
obtient une valeur universelle, tous doivent s’y conformer et c’est en
référence a celle-ci que certaines personnes sont mises a 1’écart. On
exclut ce qui ne correspond pas aux criteéres établis par cette norma-
lit¢ normative. On condamne tout ce qui représente de 1’abus, la vio-
lence et diverses formes de déviance. C’est dans cette logique que
les tests génétiques gagnent en popularité.

Cette obsession de la normalité a donné naissance au fantasme
de I’enfant idéal. Les psychanalystes distinguent 1’enfant idéal de 1’en-
fant parfait, ils établissent que tous les parents révent d’un enfant
idéal. Lenfant réel n’est jamais comme cet enfant idéal dont ils révent.
Cependant, ils feront rapidement le deuil de cet enfant idéal et accep-
teront I’enfant réel. Par contre, lorsque cet enfant est atteint d’une
maladie grave il n’est plus idéal, mais «imparfaity. On peut en
conclure que ’humain a fait le deuil de I’enfant idéal, mais non pas
de I’enfant parfait. Il faut également prendre en considération que si
on offre aux parents la possibilité de choisir, cela nourrit ce réve de
I’enfant idéal que tout le monde porte au fond de lui (Mattéi 1994).

2.1 Préjugés et discrimination envers les handicapés

Il est important de se poser la question a savoir quelle image est pro-
jetée sur les handicapés vivant en société. On tente par I’utilisation
du diagnostic prénatal d’éviter la naissance d’enfant atteint de certai-
nes anomalies, mais comment cela est-il percu par les personnes
atteintes de ces handicaps et vivant en sociét¢ ? Bien que le but des
parents ne soit pas de mépriser aucune catégorie de gens, il y a cer-
tes danger de stigmatisation. Si on regarde la question d’un angle tres
large et sachant que la majorité des tests positifs se suivent par une
interruption de grossesse, le diagnostic prénatal ne renvoie-t-il pas
comme message aux handicapés que leur vie ne vaut pas la peine
d’étre vécu et qu’ils auraient mieux fait de ne pas venir au monde ?

Une étude a démontré qu’un grand nombre de personnes han-
dicapées sont frustrés de voir a quel point on banalise I’interruption
thérapeutique de grossesse. On fait également référence au paradoxe
médical puisque d’une part on élimine des feetus atteints d’une ano-
malie alors que de 1’autre c6té on s’acharne a maintenir en vie des
bébés qui n’auraient pas survécu sans les nouvelles technologies médi-
cales (Moyse et Diederich 2001). Pour contrer I’argument du danger
de la stigmatisation, on cite par exemple qu’il n’y a pas de «mes-
sage clair» envoyé dans le fait de vouloir subir le DPN. Il y a plu-
sieurs raisons qui peuvent motiver, par exemple, on cite le cas de
parents avec un enfant handicapé, et qui n’auraient pas les ressour-
ces émotives et financieres pour en supporter un deuxieme. Toutefois,
le probléme va plus loin et on peut se questionner si ce qui serait
insupportable pour les parents 1’était pour 1’enfant (Parens et Asch
2003). Il est vrai que dans certaines situations le diagnostic prénatal
permet d’éviter la naissance d’un enfant trés lourdement handicapé
et dont la vie serait sans doute difficile (Frydman 1999). On sait éga-
lement que dans les pays développés les maladies génétiques et les
malformations congénitales sont la deuxi¢éme cause de mortalité chez
le nourrisson et I’enfant (OMS 2005). LUEtat a une grande place a
jouer afin d’éviter cette stigmatisation. Il est essentiel, si on veut
démontrer que tous ont une place égale en société, de s’assurer que
les infrastructures nécessaires sont en place pour répondre aux besoins
de chacun (Robertson 2003).

Certains handicaps se développent avec I’age ou encore a cause
de facteurs environnementaux prédisposant. En effet, 85 % des adul-
tes handicapés ont développé une déficience apres 1’age de 13 ans.



Le diagnostic prénatal étudie les caractéristiques génétiques, cepen-
dant pour 90 % des enfants handicapés la source de la déficience est
autre que génétique (ex. : facteurs sociaux). Le risque de devenir han-
dicapé est plus grand pour des raisons qui ne sont pas d’ordre géné-
tique par exemple le vieillissement, les conditions environnementales
ou la pauvreté (Coalition pour la santé sexuelle et reproductive 2005).
De plus, certains tests permettent de détecter des handicaps qui appa-
raissent tardivement. Le but premier du diagnostic prénatal est d’évi-
ter des vies pleines de souffrance, mais on connait désormais les
genes associés a des maladies qui se développent a 40, 50 ou 60 ans.
Est-ce que cela vaut la peine de tuer un foetus pour qui, la vie aurait
¢té¢ des plus normale pendant 40 ans? Qu’arrivera-t-il lorsque nos
connaissances en génétique nous permettront d’identifier les geénes
responsables du cancer ou de 1’Alzheimer (Mattéi 1994)?

Malgré que la plupart des parents choisissent I’interruption de
grossesse suite a un résultat positif il y a tout de méme qui refuse
cette option. Dans ce cas-ci, il est évident que le fait pour les parents
de connaitre 1’état de santé de leur futur enfant leur permet de mieux
se préparer a son arrivée. Il y a donc stigmatisation d’un c6té et son
opposé de 1’autre.

Influence sur la prise de décision

Le troisiéme aspect que je souhaite aborder est 1’influence que
la société exerce au niveau de la prise de décision. Dans le domaine
du diagnostic prénatal, aucune mesure n’est obligatoire, que ce soit
le fait de passer un test ou encore l’interruption de grossesse. Par
ailleurs, bien que 1’on concede une liberté de choix aux parents ceux-
ci sont fortement influencés par les normes et valeurs véhiculées en
société et tendent a s’y conformer (Bachelard-Jobard 2001).

3.1 Consentement éclairé

Un des aspects qui revient souvent, surtout lorsqu’on touche
a ’aspect juridique du débat, est le consentement libre et éclairé qui
doit étre donné par les parents. Avant toute procédure on doit four-
nir aux parents toute 1’information relative aux risques reliés au pré-
levement, leurs contraintes et les éventuelles conséquences. C’est
comme suite a cette séance d’information que les parents accordent
(ou non) un consentement libre et éclairé. Est-ce que tous les aspects
(positifs et négatifs) sont réellement abordés ?

Dans le cas d’un résultat positif c’est le role de 1’équipe médi-
cale de fournir aux parents toute I’information nécessaire entourant
I’anomalie détectée avant qu’ils prennent leur décision finale puisque
celle-ci doit étre prise en toute connaissance de cause. Selon Abby
Lippman, une spécialiste du sujet au Canada, le choix ne peut étre
fait de facon éclairée tant que la vie des handicapés (bons et mau-
vais cOtés) ne sera pas mieux compris, tant que nous ne pourrons
penser a la diversit¢é humaine lorsqu’un enfant handicapé vient au
monde et tant que la société n’aura pas mis en place les diverses
structures nécessaires. Toujours selon Mme Lippman le choix sera
fait de fagon éclairée le jour ou il sera aussi normal de mettre un
enfant handicapé au monde que de subir un avortement (Lippman
2002). Une autre tendance veut qu’il y ait réconciliation entre la
liberté de procréation, et le souci de bien étre de ses enfants et de
sa famille, a mesure que 1’'usage de la génétique en matiere de pro-
création va augmenter. Les couples intégrent de plus en plus la pro-
création assistée et seront ainsi plus favorables a jeter un regard sur
les génes de leur descendance et la prise de décision en sera facili-
tée (Robertson 2001).

3.2 Influence de I'équipe médicale

Telle qu’il a ét¢ mentionné, I’équipe médicale joue un rdle
important dans la prise de décision puisque c’est elle qui doit four-
nir toute I’information aux parents. Dans le cas d’un résultat positif,
la décision est souvent extrémement difficile a prendre pour les
parents. C’est pourquoi il est important que 1’équipe médicale entou-
rant ces derniers prenne part au processus de décision en jouant un
role de conseillére.

Est-ce que les conseils fournis par 1’équipe médicale sont réel-
lement impartiaux ? En réponse a un résultat positif, la majorité des
femmes ont recours a ’interruption de grossesse et, selon la littéra-
ture, il semblerait que certaines équipes médicales encouragent cette
décision (Rice 2001). La perception du médecin ne peut qu’étre dif-
férente de celle des parents. Il voit la maladie de fagcon objective, il
la congoit en termes de causes et d’effets (Sinding 1986). Pour beau-
coup de maladies testées par diagnostic prénatal il n’existe aucune
thérapie, les médecins font souvent face a des situations ou ils ne
peuvent proposer de traitement. C’est souvent dans cette optique qu’ils
présentent 1’avortement comme la meilleure solution (Rose 1999). On



ne peut nier le fait que tout conseil influence indirectement, c’est
pourquoi il est primordial que les équipes médicales soient le mieux
formées possible pour aider a guider les parents.

3.3 Sentiment de culpabilité

Un autre facteur influencant la prise de décision est le senti-
ment de culpabilité qui dans la majorité des cas n’avantage pas le
sort de I’enfant. Si le diagnostic révele une anomalie grave, il est fort
probable que la femme, malgré son désir profond de garder I’enfant,
se sentira coupable de porter a terme la grossesse. La société envoie
comme image qu’une femme mettant au monde un enfant handicapé,
alors qu’elle était consciente de sa condition, sera pergue comme
socialement irresponsable, irrationnelle ou méme égoiste (Coalition
pour la santé sexuelle et reproductive 2005).

Dans notre société, il est socialement acceptable de tuer un
feetus atteint d’un handicap (Frydman 1999). Ici, le sentiment de cul-
pabilité est éclipsé par le résultat positif du test. Un autre aspect qui
pousse les parents vers ’interruption de grossesse est qu’ils ressen-
tent de la culpabilité envers 1’enfant lui-méme, pourquoi il lui ferait
vivre une vie de souffrance (Mattéi 1994). En plus, les parents ne
souhaiteraient pas que leur enfant soit une victime potentielle des pré-
jugés de la société vis-a-vis les personnes « différentes ». Socialement,
on peut également dire que la femme dite « a risque » est vue comme
irresponsable si elle décide de ne pas se soumettre au test génétique.
Elle connaitra donc une double culpabilité, soit vis-a-vis le choix de
passer ou non le test et ensuite par rapport a la décision.

CONCLUSION

En conclusion, le présent travail ne couvre qu’une petite por-
tion du sujet. Il sera trés intéressant de suivre I’évolution du débat
entourant le diagnostic prénatal et de voir quelle direction il prendra.
La génétique a ouvert des portes qui ne peuvent plus étre refermées
et bien qu’il y ait plusieurs avantages reliés au génie génétique il ne
faut pas rester aveugle devant les enjeux que cela ameéne. Que ce soit
la société ou différents intermédiaires, il existe certainement une pres-
sion influencant les futurs parents. Par la pression que la société exerce
est-ce que nous serions en train de minimiser la responsabilité des
parents ? Le controle que nous croyons désormais posséder sur la
reproduction n’est-il pas qu’une simple illusion? Est-ce que nous

essayons d’éviter les questions entourant le diagnostic prénatal en ren-
voyant tout a la responsabilité individuelle ? Un sujet entourant la vie
et la mort touche les différentes normes et valeurs des individus c’est
pourquoi les réponses ne seront jamais tranchées. Finalement, que
I’on soit pour ou contre le diagnostic prénatal ce qui importe c’est
que la liberté de procréer ou non reste entre les mains des parents.
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