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a Journée mondiale

de la trisomie 21
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Journée mondiale de la trisomie 21
Un dépistage controversé

A l'occasion de la Journée
mondiale de la trisomie 21, le
collectif les Amis d'Eléonore,
avec le partenariat de la
fondation Jéréme Lejeune,

a organisé un collogue intitulé
« Trisomie 21 : un enjeu
éthigue ». « Nous avons
besoin d'explications »

sur la teneur du dépistage,
indique le président du ‘
collectif, Emmanuel Laloux,
qui dénonce la stigmatisation
de cette maladie. >

PARRAINE par Jean-Paul Dele-
voye, président du Conseil écono-
mique, social et environnemental,
le colloque du collectif les Amis

d’Eléonore (www.lesamisdeleo-

nore.com) avait pour but « de po-

ser le probléme éthique », indique |

son président, Emmanuel Laloux
et pere d'une jeune femme triso-
mique, 4gée de 26 ans. Le collectif,
qui regroupe plus de 30 associa-
tions et prés de 3 000 personnes,
veut également interpeller les can-
didats a la présidentielle sur la stig-
matisation de la trisomie 21, car
« loin des revendications catégo-
rielles qui se font entendre pen-
dant une campagne politique, la
place accordée par notre société
aux trisomiques reléve de Vinté-
rét général car elle met en jeu la
conception de Uhumanité ».

« Aujourd’hui, on ne se focalise
que sur le dépistage, regrette Em-
manuel Laloux. On ne parle pas
suffisamment de la recherche »,
alors que plusieurs équipes scien-
tifiques mondiales travaillent sur
la trisomie 21 et que cing essais
clinigues ont été lancés sur des pa-
tients trisomiques. Avec une vo-
lonté politique, « on pourrait
changer le regard » sur la triso-
mie 21, veut croire Emmanuel La-
loux, qui s'insurge contre I'emploi
du mot « mongolisme » que I'on
peut encore trouver, y compris
dans des documents officiels. Par
deux fois déja, le collectif a dé-
posé auprés du Premier ministre
Francois Fillon, un dossier de can-
didature « Cause d'intérét géné-
ral ». Grice 2 une résolution de
I'ONU, la trisomie 21 bénéficie
d’'une journée mondiale, & une
date symbolique puisque le 21/3
fait référence aux trois chromo-
somes 21 a l'origine du syndrome
et de la déficience intellectuelle
des patients trisomiques (www.tri-
somie21-france.org).

Dépistage. Invitée en tant que di-
rectrice de ’Agence de la biomé-
decine, Emmanuelle Prada-Borde-
nave a rappelé les derniers

. chiffres d'activité des 49 centres

pluridisciplinaires de diagnostic
prénatal (CPDPN). - Sur les
35 783 dossiers examinés en 2009,
6993 attestations ont été délivrées
en vue d'une interruption médi-
cale de grossesse (en 2008, les at-
testations d'IMG étaient au
nombre de 6 876 pour 29 779 dos-
siers examinés). Les refus d'auto-

" risation 'IMG ont été de 109, tan-

dis que 578 grossesses se sont
poursuivies « avec une pathologie
qui aurait pu faire autoriser une”
IMG ». Parmi les 6 993 attestations
d'IMG, 2 738 concernaient des ma-
ladies chromosomiques. «

U'Agence de la biomédecine, nous -

sommes trés attentifs d ce que le

dépistage ne devienne pas anxio-

géne, poursuit Emmanuelle Prada-

Bordenave. L'échographie a ap-
pom beaucoup a la p’mtection de
la méreet del enfant Léc hogra/—
phie de la 12° semaine est un si-
gnal o ~ppel qui va concerner plu-
sieurs wthologzes, en particulier
la triso.vie 21. » Depuis 'arrété
du 23 jui 1 2009, le dépistage de la
trisomie 1 repose sur une straté-
gie combinée dés le premier tri-
mestre de grossesse, qui associe
des mesures échographiques et
des analyses du sang. Sur les
840 000 fernmes enceintes, 660 629
ont fait 1a démarche du dépistage
par marqueurs sériques, soit envi-
ron 20 % des femmes. « C’est un
pourcentage constant », ajoute
Emmanuelle Prada-Bordenave,
qui précise que cette réforme a
permis d’abaisser de 30 % le
nombre d’amniocentése.

Un eugénisme de droit. Le prési-
dent de 1a fondation Jéréme Le-
jeune, Jean-Marie Le Méné, y voit
quant & lui d'autres résultats : 96 %
des enfants trisomiques dépistés
sont aujourd’hui avortés. La révi-
sion de la loi bioéthique, en
Jjuillet 2011, a aggravé la situation
en faisant passer la France « d'un
eugénisme de foit 4 un eugénisme
de droit », comme I'écrit le Dr Pa-
trick Leblanc, gynécologue-obsté-
tricien et coordonnateur du Comité
pour sauver la médecine prénatale,

crééaToccasion du débat parle-
mentaire en 2010*. Selon la loi,
« toute femme enceinte regoit, krrs
d'une consultation médicale, une
information loyale, claire et adap-
tée d sa situation sur la possibilité
de recourin, 4 sa demande, a des
examens'de biologie médicale et
d’imagerie permettant d'évaluer
le risque que lembiyon ou le foetus
présente une affection susceptible
de modifier le déroulement ou le
suivi de sa grossesse » (art. 20).
Le Dr Patrick Leblanc juge cette
mesure contre-productive : « fnfor-
mer toutes les fenmvmes enceintes de
la méme maméne revient a susmf
tant. Aussz pour mwlle raison in-
quidter toutes les femmes en-

. ceintes des la premiére consulta-

tion prénatale, tandis que le~ -
sultat du test va finaler .ent
rassurer plus de 90 % d’enlre
elles ? » Pour Jean-Marie Le Méné,
lamédecine se trouve dans une im-
passe médico-légale qu’il résume
ainsi : « Informer, c’est condam-
ner ; ne pas informer, c'est étre
comiamné ».  >STEPHANIE HASENDAHL

*Le comité édite un recueil de p'nses
de paroles d'experts qui se sont exprimés
& ce sujet en 2012 : « 15 ans de dépistage
de la trisomie 21 : Uerreur frangaise ».
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