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ENQUETE

Les sages valident le nouveau
dépistage de la trisomie

Le Comité d’éthique a dit oui aux tests sanguins de ta femme enceinte pour
détecter cette maladie génétique. Au grand dam de certaines associations.

bioéthigque

qC'est un coup de tonnerre
dans le ciel du dépistage anténatal. Les membres du
Comité consultatif national d'éthique (CCNE) avan-
caient sur unterrain miné de longue date parla contro-
verse sur les modalités francaises du dépistage de la
trisomie 21. s ont pourtant rendu, le 25 avril, un avis
recommandant I'usage de tests non invasifs de la
trisomie qui permettent de détecter cette maladie
génétique a partir d'une simple prise de sang de la
femme enceinte.

La science a falt des avancées spectaculaires en
quelques années. On sait désormais isoler 'ADN du
feetus qui circule dansle sang materne! et en réaliser
le séquencgage. Face 4 celte possibilité nouvelle, que
chacun saccorde a juger révolutionnaire sur le plan
technique, la Direction générale de la santé, ainsi que
le Collége national des gynécologues-obstétriciens
francais (CNGOF) et 'entreprise Cerba, désireuse de
développer dans1'Hexagone des tests déja utilisésen
Allemagne ou en Autriche, ont saisi chacun & leur
tour le CCNE. Celui-ci n'a pas voulu entrer dans le
débat sur le bien-fondé du dépistage de la trisomie 21,
mais s'est limité & interroger les bénéfices humains
de cette nouvelle technique.

Et  cet égard l"avis n® 120 est extrémement clafr :
enévitant derecourir d'amniocentése, qui peut engen-
drer une fausse couche dans 1 % des cas et entrainer
des complications pour la mére, les tests sanguins
constituent un « progreés ». « Actuellement, on réalise
un prélévement chez les 24000 femmes dont le foetus,
daprés les examens de premier trimestre, présente des
risques importants détre atteint, Dans go % des cas, le
résultat est négatif. On pourrait done épargner a
22000 femmes de subir un test invasif », explique Jean-
Claude Ameisen, le président du CCNE. « Méme sion
peut encore s'interroger sur lobjectif affiché de per-
metire aux parentsde choisir dene pasdonner naissance
auxenfants trisormiques », ajoutelagénéticienne Domi-
nique Stoppa-Lyonnet, rapporteuse, « ces tests, dans
le cadre actuel du dépistage, ne suscitent pas de pro-
bléme éthigue. Se posent plutot des questions de faisa-
bilité et de coiit, » Ainsi, I'arrivée de ces nouveaux tests

qui « perlectionnent » le dépistage de la trisomie 21
ne changerait pas la nature de ce dépistage : elle met-
trait plutét au jour salogique, jusqu'a présent limitée
par des questions techniques. I.e dépistage de la tri-
somie en France fait figure d'exception, comme I'a
lui-méme reconnu d’emblée Jean-Claude Ameisen.
D'une part, parce qu'il est proposé de fagon systéma-
tique aux quelque 800000 femmes enceintes chaque

LE COMITE NATIONAL D'ETHIQUE
S'EST LIMITE A INTERROGER

LES BENEFICES HUMAINS DE
CETTE NOUVELLE TECHNIQUE.

année, el pas seulement 4 celles qui présenteraient
desantécédents familiaux et autres « signes d’appel »
conditionnant le dépistage detoute maladie génétique.
Ensuite, parce que cette maladie est visée spécifique-
ment par Ja loi de bioéthique, alors que sa gravité est
discutable et abondamment discutée, et qu'en France,
les maladies graves pouvant impliquer un test géné-
tique et une interruption médicale de grossesse ne
sont pas listées, 4 dessein, par le législateur.

Les associations qui défendent la recherche et
Uintégration du handicap dans la société n'ont pas
caché leur colére a voir éluder la question de fond.
Ainsi la Fondation Lejeune, qui juge que « cet avis a
mangqué loccasion de repenser collectivement le bien-
Jondé d'un systére qui conduit, pour raison médieale,
a léradication de la quasi-totalité d'une population ».
Aprésle dépistage dela trisomiein utero, il est procédé
de fait dans 96 % des cas a uneinterruption médicale
de grossesse. L'association dénonce aussi « un texte
gui valorise lu vie d'un enfunt sain (épargné grace au
test non invasif) plus que celle d'un enfant trisomique
(inévitablement éliming) ».

Pour les gynécologues-obstétriciens, I'enjeu est bel
et bien deréduirele nombre damniocentéses réalisées
en France. « Car ayjourd’hui, pour un cas de trisomie



repéré grice a lamniocentése, on perd en moyenne
“deux enfants sains et demi” des suites de cette inter-
vention », déclare le professeur Bernard Hédon, pré-
sident du CNGOF. « Avec ces nouveatix tests, on sera
toyjours amenés aréaliser des amniocentéses (car dans
206 % des cas les résultats sont ininterprétables), mais
bien moins quactuellement ! » Encore faudra-t-il bien
utiliser ces tests sanguins comme un substitut &
I'amniocentése, et non pas I'étendre a toutes les
femmes, en guise de premier examen, souligne le
praticien. « A la différence d'une échographie, qui met
en prise avec une réalité, la génétique véhicule tout le
poids de l'imaginaire et d'un déterminisme supposé. On
nedoit y faire appel que si nécessaire, cest-a-dire pour
les femmes reconnues a risques. »

Mais certains médecins voient dans 'usage de ces
tests une atteinte supplémentaire au principe de la
liberté des femmes & étre informées et a choisir, sur
lequel repose au départ la logique du dépistage. L'in-
formation n'est-elle pas « un leurre », interroge Patrick
Leblanc, le coordinateur du Comité pour sauver la
médecine prénatale, « quand le test est présenté aux
spécialistes et bientdt aux femmes comme anodin, avec
un résultat dans la période légale de I'IVG 2 » (lettre
ouverte du 14 février). « On ne peut que s'inquiéter
d'une sélection toujours plus orgarusée et facilitée, otage
d’'une information quinécessitera encore moins dexpli-
cation et supprimera toute réflexion. » Le CCNE ne I'a

pas masqué : « L'information durant la grossesse a un
caractéred’urgence et il faudrait la renforcer en amont.
Et il demeure une interrogation sur la maniére dont la
société accuetllera et accompagnera ceux qui, demoins
en moins nombreux, continueraient a naitre porteurs

de ce handicap. »9 JOSEPHINE BATAILLE

Somimes-nous
préts a tout savoir ?

»

Au-dela de laitrisomie, le CCNE a voulu tirer la sonnette
d'alarme sur 3 possibilite, aiterme, par des tests sanguins

de ce type, de disposer du genome cemplet du fetus. Ce qui
pourra elre propose a toutes les femmes independamment
de « signes d'appel ».

»

« On ne peut plus se cacher derriere des impossibilités
techniques pour eviter uneréflexion ethique et saciétale

sur la gengtigue humaine », insiste le geneéticien Patrick
Gaudray, second rapporteur de Lavis. Dans la perspective de
cette medecine prédictive porteuse d'ambiguités - jusqu’a
quel paint nos genes nous determinent-ils ? —, {a société devra
operer un profond changement culturel. [l Faudra une véritable
appropriation de ce qu’est la genétique par la sociéte, un
developpement gualitatif de ta medecine qui usera de ces
competences, et enfin un changement socigtal relatif a (a
place du handicap. Non seulement en termes humains, mais
aussiavec « une dimension essentielle de recherche, a la fois
biomédicale et en sciences humaines et sociales. »
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ON SAIT DESORMAIS iSOLER LUADN
du feetus circulant dans le sang maternel
et en réaliser le sequengage.
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