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INTRODUCTION

Jusqu’en 1975, ’avortement était interdit en France, excepté lorsqu’il s’agissait de sauver
la vie de la mére. Pourtant, le désir de limiter les naissances ou refuser certains enfants a venir a
toujours existé, quelle que soit I’époque et la population. Contrairement a ce que I’on pourrait
croire, le controle de la procréation ne date pas de 1’invention de la pilule. En France, une baisse
de la natalité a pu étre observée dans la deuxieme moitié du XVIII¢ siecle. Ce début de contrdle
de la fertilité se faisait par « coitus interruptus ». David® énonce ainsi un paradoxe : « C’est da
partir du moment ou l’on s’est intéressé aux enfants que l’'on a commencé a ne plus en vouloir

autant. » (1).

En France, c’est en 1850 que I’Académie de Médecine a autorisé I’interruption de
grossesse en cas de danger de mort maternelle. Peu de temps apres, la cour de Cassation de

I’époque 1’a tolérée a condition de recevoir I’accord d’un conseil de plusieurs médecins. (2)

Au début des années 1970, face aux conséquences dramatiques des avortements
clandestins, Simone Veil, alors ministre de la santé, lutte pour qu’une loi autorisant et encadrant
I’interruption de grossesse, voie le jour. Cette loi a pour objectif d’adapter la Iégislation a son
temps en la médicalisant. Le but de cette médicalisation de I’avortement est d’éviter les
complications graves, infectieuses, traumatiques, sources de séquelles douloureuses et
stérilisantes. Mais elle a aussi pour but de « permettre au corps médical de garder un contréle en
évitant que [’avortement ne devienne une contraception » (3), ’interruption de grossesse ne
devant étre qu’un ultime recours. Cette loi a donc pour but de réduire le nombre d’avortement
ainsi que de favoriser la diffusion de I’information sur la contraception. Malgré une opposition
forte et a la suite de débats houleux, la loi Veil est finalement adoptée le 29 novembre 1974 et
promulguée le 17 janvier 1975 (annexe ). (3)

Cette nouvelle loi définit I’interruption volontaire de grossesse, lorsque celle-ci n’est pas
désirée, en ordonnant une date limite qui est alors la dixiéme semaine de grossesse. De plus, elle
1égalise également I’interruption de grossesse au-dela de ce terme lorsque 1’enfant est attendu
mais que « la poursuite de la grossesse met en péril grave la santé de la femme ou qu’il existe
une forte probabilité que ’enfant a naitre soit atteint d'une affection d’une particuliére gravité
reconnue comme incurable au moment du diagnostic » (4). En s’intéressant plus spécialement a
I’interruption de grossesse pour motif médical (IMG), on remarque que le contenu de la loi ne

change pas. L’indication n’est jamais reprécisée ou complétée.

! Didier David, pédopsychiatre de 1’hépital Necker Enfants malades a la date de parution du livre (2003)



Par la suite, des arrétés précisent les protocoles de mise en place de I’interruption
médicale de grossesse sans modifier, toutefois, leurs conditions d’acces. En effet, la Loi du 29
juillet 1994 ajoute que « [’un de ces deux médecins doit exercer son activité dans un centre de
diagnostic prénatal pluridisciplinaire. ». La loi en vigueur aujourd’hui se trouve dans I’article

L2213-1 du code de la santé publique. Cette derniere stipule que :

L “interruption volontaire d une grossesse peut, a toute époque, étre pratiquée
si deux médecins membres d 'une équipe pluridisciplinaire attestent, aprés que
cette équipe a rendu son avis consultatif, soit que la poursuite de la grossesse
met en péril grave la santé de la femme, soit qu’il existe une forte probabilité
que ’enfant a naitre soit atteint d’une affection d’une particuliere gravité
reconnue comme incurable au moment du diagnostic. [...] Lorsque I’équipe
du centre précité se réunit, un médecin choisi par la femme peut, a la demande
de celle-ci, étre associé a la concertation. Hors urgence médicale, la femme
se voit proposer un délai de réflexion d’au moins une semaine avant de
décider d’interrompre ou de poursuivre sa grossesse. Dans les deux cas,
préalablement a la réunion de [’équipe pluridisciplinaire compétente, la
femme concernée ou le couple peut, a sa demande, étre entendu par tout ou

partie des membres de ladite équipe. (4)

On remarque bien que les termes concernant le motif de 1’arrét de la grossesse sont
rigoureusement les mémes qu’en 1975. Cette loi encadre bien les conditions de la demande et de

’autorisation a cette interruption.

Les législateurs ont décidé de ne pas modifier la partie de cette loi concernant les critéres
de recevabilité du motif d’interruption, dont les termes restent flous. Cela permet, en effet, une
adaptation aux diverses situations, pour ne pas normaliser I’interruption médicale de grossesse,
mais aussi pour s’adapter aux évolutions médicales. En effet, d’un c6té le contexte médical a
changé, plus de diagnostics sont posés car les échographies sont de plus en plus performantes et
d’autres examens complémentaires a visée diagnostique se sont ajoutés ou sont devenus plus
accessibles depuis cette époque : le scanner spiralé, I’IRM, la feetoscopie associée au traitement
laser, la biologie maternelle, I’amniocentése ou la biopsie de trophoblaste et méme 1’analyse
génétique de I’embryon avant son implantation (appelé diagnostic pré-implantatoire : DPI). Les
moyens thérapeutiques ont aussi beaucoup évolué (chirurgie, gestes in utero), certaines affections
reconnues comme incurables a 1I’époque de la promulgation de cette loi sont aujourd’hui
opérables, comme certaines cardiopathies. De méme, certains traitements in utero sont désormais
possibles. Il y a fort a parier que les différentes techniques médicales vont continuer a étendre les

champs de possibilités.

D’un autre coté, les exigences sociales ont également évolué. De nombreux parents ne

s’imaginent plus avec un enfant handicapé, la grossesse étant souvent associée a un événement
3



heureux avec un enfant « parfait ». (5) En effet, les aléas de la vie ont de moins en moins de place
dans I’esprit social, surtout d’un point de vue de la santé. Il y a aujourd’hui une certaine exigence
dans ce domaine. On refuse de plus en plus la douleur et la déchéance, et pourtant, 1’amélioration
de la prise en charge du handicap est devenue une priorité de santé publique. L’exemple le plus
parlant est la création de la grande loi handicap du 11 février 2005 pour 1’égalité des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées, (6) et notamment la mise
en place de droit & des compensations des conséquences du handicap. (7) Une phrase de Gomez
synthétise bien cela : « I’arrét Perruche aura été le révélateur de la difficulté qu’éprouve notre
société a maintenir 1’équilibre entre deux volontés apparemment contradictoires . assurer
l’accueil de I’enfant handicapé et permettre d’éviter sa venue au monde... » (8). L’avis numéro
68 du Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE) datant du 29 mai 2001 a bien repris ces
aspects du handicap (9).

Ma réflexion pour ce travail est née de diverses interrogations concernant le diagnostic
anténatal et |’interruption de grossesse pour motif médical en France. J’ai ainsi voulu analyser les
différents processus de réflexions et de décisions autour de pathologies pouvant entrainer une
interruption de grossesse, puis estimer le risque de dérive eugénique dans un contexte d’évolution
des lois de la bioéthique autour de la protection du feetus. Le Centre Pluridisciplinaire de
Diagnostic Prénatal (CPDPN) semble alors un élément clef dans ces différentes questions. Il
parait alors intéressant de revoir la loi légiférant I’interruption de grossesse pour motif médical

sous différents aspects.

Du fait de ces éléments, on peut donc se demander plus de 40 ans apres la

promulgation de cette loi, si I’on peut toujours en faire la méme interprétation.

L’objectif principal de cette étude est de faire le point sur les interruptions de grossesse

pour motif médical sous un angle juridique, médical et éthique.

Les résultats discutés de la recherche bibliographique sont répartis selon leur aspect
juridique, médical ou éthique de I’interruption médicale de grossesse, puis regroupés de maniére
chronologique en prenant la création des CPDPN comme élément central. Par la suite, nous
abordons différentes questions autour de I'IMG, telles que les aspect sociologiques et
psychologiques, 1’autonomie du soignant et celle du patient, le choix de la poursuite ou non de la

grossesse et les soins palliatifs du nouveau-né.



MATERIEL ET METHODE

Type d’étude

11 s’agit d’une recherche bibliographique regroupant des textes de lois, ouvrages et articles

scientifiques ainsi que juridiques et éthiques, des études réalisées sur ce sujet, et des livres, dont

guelques témoignages de vie.

Outils de recherche

Afin de réaliser cette étude, différents outils ont été utilisés :

» Les ressources ¢électroniques spécialisées dans le référencement d’articles scientifiques,

>
>

juridigues et de sciences humaines :
CAIRN
EL NET
SCIENCE DIRECT
PERSEE
LEGIFRANCE
DALLOZ

Les sites internet généraux :
Google
Google scholar

Les bibliothéques :

Bibliothéque Universitaire Vauban

Bibliotheque numérique en réseau de I’Institut Catholique de Lille

Mots clefs et criteres

Afin de réunir les références nécessaires a cette étude, les mots clefs suivants ont été utilisés.

Amniocentése

Centre pluridisciplinaire de diagnostic
prénatal (CPDPN)

Dépistage prénatal non invasif (DPNI)
Diagnostic anténatal (DAN) ou prénatal
(DPN)

Ethique

Handicap

Histoire

Indications de I'IMG

Interruption médicale de grossesse
(IMG)

Législation de 'IMG
Malformation feetale

Meédecine feetale

Trisomie 21



Les critéres d’inclusion des références dans cette étude sont :

- lalangue francaise et anglo-saxonne,

- la date de parution de I’article ou d’édition du livre aprés 1975.
Les criteres de non-inclusion sont :
- les sources n’ayant pas de rapport direct avec le sujet.

Le recueil de données se fait a ’aide de Zotero et la bibliographie est établie selon la

convention de VVancouver.



RESULTATS ET ANALYSE

Pour mener au mieux cette réflexion, il fallait prendre en compte plusieurs aspects du
sujet (législatif, médical et éthique), d’ou le choix d’une recherche bibliographique. En entrant
par exemple «interruption médicale de grossesse » dans CAIRN, on trouve 365 résultats, 11
références ont été retenues (les autres n’étant pas en rapport direct avec le sujet, ou ont été lues
puis finalement non intégrées a la recherche). De méme, sur le site internet de la bibliotheque
universitaire Vauban, la recherche de «diagnostic anténatal et interruption » retrouve 407
résultats ; une dizaine de références ont été intégrées. Les autres références ont été trouvées a la
suite des lectures et questionnements. Avec la construction du plan, des articles et des
témoignages ont été ciblés afin d’en compléter la réflexion. Cette recherche est finalement basée

sur 110 références.

Il existe des milliers d’articles, livres et autres sur ce sujet, qu’ils soient scientifiques ou
des témoignages, et peut-&tre méme plus, mais étant donné le temps imparti pour mener a bien

cette recherche, il a fallu faire des choix qui se sont faits selon 1’orientation de la réflexion voulue.

Chapitre 1 : de 1975 a 1997
A) Aspect legislatif

La loi Veil, n° 75-17, telle qu’elle est promulguée en 1975 (titre II section I), stipule que :

« La femme enceinte que son état place dans une situation de détresse peut demander a un
médecin [’interruption de sa grossesse. Cette interruption ne peut étre pratiquée qu’avant la fin
de la dixieme semaine de grossesse. » (annexe I). A la suite de ceci, on trouve le passage cité en

introduction relatif a I’interruption de grossesse pour motif médical. (10)

Cette loi était donc possible car le foetus ne bénéficie pas de protection juridique ni de
statut juridique spécifique (11). Dans I’article 16 du Code Civil, « la loi assure la primauté de la
personne, interdit toute atteinte a la dignité de celle-ci et garantit le respect de I'étre humain dés
le commencement de sa vie. » (12), cependant il n’est pas précisé ce qui est entendu par
« commencement de sa vie ». Il peut donc s’agir soit de la conception, soit de la naissance. La
personnalité juridique s’acquiere a condition « d 'étre né vivant et viable » (13), et elle pourra alors
rétroagir sur la période anténatale. En effet, I’adage romain « infans conceptus pro nato habetur
quoties de commodis ejus agitur », signifiant que I’enfant congu est réputé né des qu’il en va de
son intérét, est considéré comme un principe général du droit civil (14). Il pourra donc s’appliquer

a la condition d’acquérir la personnalité juridique ci-dessus.

Il est intéressant ici de voir quelles sont les techniques et avancées médicales a cette

période en lien avec cette législation.



En 1959, I’équipe du professeur Lejeune met en évidence la cause génétique du syndrome
de Down, par la présence d’un troisiéme chromosome 21. (15) L’amniocentése est mise au point
dans les années 1970. Elle consiste en le prélevement de liquide amniotique entre seize et dix-
huit semaines d’aménorrhées. Elle permet alors de poser le diagnostic de trisomie 21, entre autres,
par I’étude du caryotype feetal, afin d’aboutir & une interruption de grossesse pour motif médical

si elle est souhaitée par le couple.

Elle est, au départ, remboursée pour les parents ayant déja eu un enfant atteint de la
trisomie 21, (3) puis en 1977, en corrélation avec I’dge maternel, ¢’est-a-dire pour les femmes de
plus de 40 ans. (16) C’est en 1980 que 1’4ge est abaissé a 38 ans. (17) En février 1988, ’accés au
diagnostic anténatal est gratuit pour les patientes ayant des signes d’appel échographique associés
a une aberration chromosomique. Finalement, en 1992, le caryotype feetal par amniocentése passe
a lanomenclature des actes médicaux, permettant ainsi un remboursement de I’amniocentése dans

un cadre restrictif. (16)

Ce n’est qu’en juillet 1990 que I’échographie devient une technique officielle de
surveillance de la grossesse reconnue par les pouvoirs publics, notamment dans le dépistage de la
trisomie 21. (16) Et ce n’est qu’avec les arrétés du 26 janvier, du 27 mai et du 12 novembre 1997
que ce dépistage est complété par les marqueurs sériques maternels du deuxiéme trimestre. (18—
20)

Afin de s’adapter a ces progres médicaux et scientifiques, la Loi du 29 juillet 1994 ajoute
ceci : « En outre, si l'interruption de grossesse est envisagée au motif qu’il existe une forte
probabilité que ’enfant a naitre soit atteint d’une affection d’une particuliere gravité reconnue
comme incurable au moment du diagnostic, 'un de ces deux médecins doit exercer son activité
dans un centre de diagnostic prénatal pluridisciplinaire. ». On parle déja de centre de diagnostic
prénatal pluridisciplinaire et pourtant le CPDPN comme nous 1’entendons aujourd’hui n’est créé

par la loi qu’en 1997.

Par ailleurs, le Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE) a émis le 13 mai 1985 un
avis sur les problémes posés par le diagnostic prénatal et périnatal (avis numéro 5). Il s’agit ici de
différentes recommandations sur I’utilisation et le développement futur des méthodes du
diagnostic anténatal. Cet avis présente le diagnostic prénatal comme une « médecine de prédiction
[qui] peut, en attendant que des thérapeutiques spécifiques soient découvertes, éviter bien des

épreuves, soulager bien des souffrances » (21).

B) Aspect médical
Les années 1970, 80 et 90 voient des avancées considérables dans le diagnostic des

maladies et anomalies feetales : 1’échographie, ’amniocentése et la biopsie de trophoblaste (qui



se réalise plus tot dans la grossesse) (22). La premiére amniocentése a eu lieu en 1972 et a été

pratiquée par Henrion? (23).

L’amniocentése est un geste a risque de complications telles que I’infection, I’iso-
immunisation rhésus, et surtout de fausse couche ou mort feetale (24). Dans la série de Tabor et
al datant de 1986, le taux de fausse couche associé au geste serait voisin de 1% (25). Et dans une
autre étude datant de 2004 et reprenant plus de 68 000 amniocentéses, le taux de perte feetale
serait de 0,6% (26). Ces deux études se basent sur des amniocentéses pratiquées au deuxiéme
trimestre, et I’auteur rappelle alors que le taux de fausse couche spontanée a cette période est de

I’ordre de 0,7 a 1% (24). Il est donc difficile de conclure sur I’imputabilité du geste.

L’histoire des débuts de 1’échographie est en lien avec la découverte du principe des
ultrasons en 1880 par Pierre et Jacques Curie. La premiére utilisation en médecine des ultrasons
se fait en Autriche en 1947 pour I’exploration du cerveau. Le premier échographe apparait en
Angleterre en 1951, et I’effet Doppler y est ensuite appliqué dans les années 1960 pour
I’évaluation du flux sanguin. En médecine, 1’échographie est tout d’abord utilisée pour
I’exploration du cerveau, puis du cceur et finalement du feetus dans les années 1970. (27) Les
avancées technologiques aidant, la qualité des images échographiques s’est grandement améliorée

au fil des années.

Avec I’arrivée du diagnostic anténatal, on assiste a la création d’une nouvelle spécialité
médicale : la médecine feetale. En 1995, grace a cette spécialité qui a mis en place des traitements
in utero, il est possible de transfuser pour corriger une anémie ou transfuser des plaquettes, de
« placer un cathéter pour décomprimer une dilatation en amont d’un obstacle sur les voies
urinaires » (28), d’intervenir sur un épanchement pleural ou un kyste comprimant le cceur, de
traiter par laser certaines complications des grossesses gémellaires tels que les syndromes

transfuseur-transfusé. On commence en 1995 a parler d’endoscopie feetale aussi. (28,29)

Selon Dumez?®, la médecine feetale serait « la recherche du bien-étre feetal, le dépistage
et le traitement de ses maladies et anomalies, I’accueil de [’enfant malade a la naissance » et non

« une médecine qui a pour but I’élimination du feetus anormal » (28).

Des études sur I’interruption de grossesse pour motif médical peuvent fournir quelques
chiffres représentatifs. (30,31) Cette étude sur dix ans d’IMG pour malformation feetale dans la
population parisienne (données du Registre des Malformations congénitales de Paris 1990-1999)
permet d’avoir des données épidémiologiques sur les interruptions de grossesse pour anomalie

feetale. Dans cette étude, sont donc exclues les interruptions pour motif maternel, mais aussi celles

2 Professeur Roger Henrion, obstétricien et président de I’ Académie nationale de Médecine en 2010
3 Yves Dumez, gynécologue, médecin des Hopitaux, professeur & I’Université Paris 5.



pour motif feetal ne comportant pas de malformation ou d’anomalie chromosomique (comme le
retard de croissance intra-utérin séveére ou 1’anamnios) ainsi que les maladies génétiques
métaboliques ou enzymatiques, et toutes les anomalies héréditaires sans malformation. Les IMG
pour malformations représentent 0,9% des naissances totales de la population parisienne, parmi

celles-ci :

- 48% des IMG sont associées a des anomalies chromosomiques (la trisomie 21
représente a elle seule 25% des indications d’IMG) ;

- 14% des IMG sont des syndromes polymalformatifs (sans anomalies
chromosomiques), dont certaines sont des syndromes génétiques définis, le plus
fréquent étant le syndrome de Meckel ;

- et 38% sont des malformations isolées, les anomalies neurologiques étant les plus
fréquentes (18% du total des IMG) avec les dilatations ventriculaires, les
anencéphalies, les spina-bifida, puis viennent les anomalies cardiaques, urinaires et

enfin les ostéochondrodystrophies.

En conclusion de cette étude, une tendance a I’augmentation des IMG est observée (entre
les 5 premieres années et les 5 suivantes), en particulier pour les anomalies chromosomiques et
neurologiques, que les auteurs expliquent par une augmentation de 1’dge maternel dans la
population parisienne. On pourrait imaginer que les progrés technigues permettent aussi plus de
découvertes. Cependant, il n’y a pas d’augmentation pour les malformations curables

chirurgicalement. (30)

Sur une période assez similaire, Daffos synthétise dix ans d’expertise d’interruption
médicale de grossesse (a propos de 1126 cas entre 1989 et 1999, recrutement a I’Institut de
Puériculture de Paris). Les résultats montrent que 45,5% des indications d’IMG sont en lien avec
des anomalies chromosomiques dont plus de 60% avec une trisomie 21 (libre ou par
translocation), 39,5% sont dues a des malformations (vues a 1’échographie, sans anomalie
chromosomique), 4,4% a des infections congénitales, 3,8% a des maladies génétiques, 2,9% a des
syndromes ou séquences identifiés (en prénatal) et seulement 1,7% a une indication maternelle.
(1)

A travers ces études, on observe que les indications restent dans des proportions
semblables, bien qu’elles apportent des renseignements différents. Les expertises et décisions se
sont faites par les deux médecins signataires et non par un staff ou équipe pluridisciplinaire pour
la seconde étude. Des réflexions éthiques autour du poids de ces décisions vont apporter des

arguments en faveur de la nécessité d’une équipe pluridisciplinaire.

C) Réflexions éthiques

On ne trouve que tres peu d’écrits ou de publications sur le sujet dans le domaine de

1’éthique datant de cette période, en dehors des avis de bioéthique émis par le Comité Consultatif
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National d’Ethique (CCNE), créé par décret le 23 février 1983 (32). Comment interpréter ce
résultat ? 1l est probable que ce sujet n’était pas la priorité des éthiciens, et c’est certainement bien
plus tard, dans les années 1990, que 1’éthique est devenue accessible a d’autres professions tels
gue médecins, sages-femmes ou psychologues, puisqu’une premiére référence trouvée date de

cette période.

Vingt ans aprés le début du diagnostic prénatal, Dumez écrit un article de réflexions
éthiques sur la médecine feetale, texte paru en 1995, afin de rétablir I’image de la médecine feetale
qui apparaissait alors « comme une médecine qui a pour but I’élimination du feetus anormal »
(28).

Tout d’abord, il fait le bilan de ’activité de son service : moins de 10% des femmes, qui
viennent consulter leur centre de médecine feetale, ont recours a une interruption de grossesse
pour motif médical. Il présente ensuite les objectifs du diagnostic prénatal. Le premier est de
rassurer les patientes « ayant déja donné naissance a un enfant avec anomalie », les familles
« conductrices d’une maladie génétique », les « patientes issues de populations a risque », les
patientes chez qui une anomalie feetale est découverte lors d’une échographie systématique et
enfin toute patiente qui est informée et a tout simplement besoin d’étre rassurée par une
échographie plus poussée. Un second objectif est de prendre en charge afin « d’améliorer le
pronostic de l'affection » par une surveillance optimisée de la suite de la grossesse ainsi que
I’accouchement et 1’accueil de ce nouveau-né avec une prise en charge adaptée a son affection.
Cela permet aussi aux parents de rencontrer un pédiatre avant la naissance. Le troisiéme objectif
est de pouvoir traiter in utero et ainsi encore améliorer le pronostic de 1’affection. Enfin le
quatriéme et dernier objectif, selon Dumez, est I’interruption de grossesse lorsque le pronostic est
« désastreux ». Dans ce dernier cas, une discussion pluridisciplinaire et une discussion éthique
sont la base de la décision. (28) On peut remarquer ici que 1’on ne parle pas encore de soins

palliatifs.

Dumez défend le diagnostic prénatal dont la finalité est de « rassurer, susciter des
grossesses, prendre en charge et traiter les maladies et anomalies, grace a une loi intelligente
qui laisse une porte de sortie quand décidément cela va trop mal », et il insiste que si cette
médecine est bien faite, elle « n’a rien a voir avec la médecine de convenance, [’interruption
volontaire de grossesse’, la demande d’un enfant parfait, encore moins toute idée de sélection ».
(28)

4 Pour un enfant non désiré
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Chapitre 2 : création des CPDPN

A) Réflexions ethiques

Avant le décret de mai 1997, la loi a encadré I’interruption de grossesse pour motif
médical par I’accord de deux médecins. Ainsi tout le poids d’une telle décision ne revenait qu’a
ces deux médecins qui étaient amenés a prendre des décisions, en autonomie, tout en faisant
preuve de bienveillance envers le couple. L’importance d’une telle décision associée a la part
d’interprétation de la loi ont mené a la création d’un comité de vigilance au CHU de Toulouse.
Pour en faire une étude, ils ont enregistré les séances sur une année (1997), ainsi que des entretiens
individuels avec chaque membre de ce comité. Ce comité était composé de différents médecins
spécialistes en fonction de la pathologie concernée. Il jugeait les demandes en regard du contexte,
de la famille, de ’aspect psychologique, tout en ayant une démarche de réflexion éthique. Les
médecins du comité prenaient ainsi en compte le contexte social de la demande, ainsi « le

Jjugement n’[était] pas purement médical mais socialement construit » (33).

Lorsque les décisions sont difficiles a prendre, on recherche des critéres de normalité dans
ces situations, c’est « la rationalisation de l’irrationnel » qui fait partie de la cause éthique. (34)

Ce rassemblement de spécialistes était ainsi précurseur des futurs staffs de CPDPN.

B) Aspect législatif et médical : organisation pratique

Création et missions :

L’apparition dans la législation des CPDPN date du décret n°97-578 du 28 mai 1997. Par
la suite, différents décrets sont venus modifier les différents articles du code de la santé publique.
« Seuls peuvent étre dénommés centres pluridisciplinaires de diagnostic prénatal les centres qui
ont recu l'autorisation mentionnée « au VIII de l'article L. 2131-1 » délivrée par décision du
directeur général de I'Agence de la biomédecine aprés avis du conseil d'orientation de I'agence.

La durée de I'autorisation est de cing ans. » (35)

L'autorisation d'un centre, prévu a l'article L. 2131-5, est subordonné aux

conditions suivantes :

- Le centre doit fonctionner au sein d'un organisme ou établissement de santé
public ou privé d'intérét collectif, sur un site disposant d'une unité
d'obstétrique ;

- Il doit constituer I'équipe pluridisciplinaire dont la composition est définie a
I'article R. 2131-12 ;

- Il doit assurer I'ensemble des missions définies a I'article R. 2131-10. (36)

Les CPDPN ont pour mission « d'attester qu'il existe une forte probabilité que I'enfant a
naitre soit atteint d'une affection d'une particuliere gravité réputée comme incurable au moment

du diagnostic. Cette attestation permet, si la femme enceinte le décide, de réaliser une
12



interruption volontaire de la grossesse pour motif médical (IMG) » et si la grossesse est
poursuivie, le CPDPN a « la charge de participer a son suivi, a l’accouchement et a la prise en
charge du nouveau-né dans les meilleures conditions de soins possibles » (37). Ses autres

missions sont :

- De favoriser l'accés a I'ensemble des activités de diagnostic prénatal et
d'assurer leur mise en ceuvre en constituant un pole de compétences cliniques
et biologiques au service des patients et des praticiens ;

- De donner des avis et conseils, en matiere de diagnostic, de thérapeutique et
de pronostic, aux cliniciens et aux biologistes qui s'adressent a eux lorsqu'ils
suspectent une affectation de I'embryon ou du feetus ;

- De poser lindication de recourir au diagnostic « pré-implantatoire », telle
que mentionnée aux articles R. 2131-23 et R. 2131-26-1; (38)

- D'organiser des actions de formation théorique et pratique destinées aux
praticiens concernés par le diagnostic prénatal des diverses affections de
l'embryon et du foetus. (39)

Il faudra cependant attendre 1999 pour leurs mises en place. A partir de ce moment-13,
des réunions réguliéres sont organisées pour présenter et discuter des dossiers de pathologies

feetales. On y parle aussi d’accompagnements psychologique et social. (40)

Nombre et répartition :

L’autorisation d’un centre ayant une durée de cinq ans, le nombre et la répartition de ces

centres sur le territoire peuvent légérement varier.

Selon le rapport de 2015 de I’agence de la biomédecine, quarante-neuf CPDPN sont
autorisés a fonctionner en 2015, répartis sur I’ensemble du territoire frangais excepté en Corse,

en Guyane et a Mayotte. Il existe au minimum un centre par région (figure 1). (41)
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V Centres pluridisciplinaires
: - de diagnostic prénatal en 2015
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Figure 1 : Répartition sur le territoire des centres pluridisciplinaires de diagnostic prénatal en 2015 (41)

Constitution du CPDPN :

Chaque centre est constitué :
1° D'une équipe de praticiens comportant au moins :

a) Un médecin exercant sur le site mentionné au 1° de l'article R. 2131-11,
titulaire du dipléme d'études spécialisées de gynécologie-obstétrique ou d'un

dipléme équivalent ;

b) Un praticien exercant sur ce site, justifiant d'une formation et d'une

expérience en echographie du feetus ;

c) Un médecin exercant sur ce site, titulaire du dipléme d'études spécialisées
de pédiatrie ou d'un dipldme équivalent et d'un dipléme d'études spécialisées

complémentaires de néonatologie ou d'un dipléme équivalent ;

d) Un médecin titulaire du dipléme d'études spécialisées de génétique

médicale ou d'un dipléme équivalent ;

2° L'équipe mentionnée au 1° est complétée par des personnes pouvant ne pas
avoir d'activité dans I'organisme ou I'établissement de santé au sein duquel le

centre est créé, dont au moins :

a) Un médecin titulaire du dipléme d'études spécialisées de psychiatrie ou

d'un dipléme équivalent ou un psychologue ;
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b) Un médecin titulaire du dipldme d'études spécialisées complémentaires de

Jfeetopathologie ou d'un diplome équivalent ou d'une expérience équivalente ;
¢) Un praticien mentionné au VII de I'article L. 2131-1 ;
d) Un conseiller en génétique.

L'équipe pluridisciplinaire ainsi constituée peut s'adjoindre le concours
d'autres personnes possédant des compétences ou une expérience utiles a

I'exercice des missions définies a I'article R. 2131-10. » (42)

La composition des différents professionnels de santé participant au CPDPN est controlée
par I’Agence de la biomédecine. Sa modification doit étre signalée au directeur général de
I’ Agence qui doit donner son approbation, conformément a I’article R2131-21 du code de la santé
publique (43).

Tous ces professionnels de santé participant au CPDPN peuvent étre face a des
pathologies compliquées, dont les recherches médicales sont toujours en cours. Il est donc aisé de
comprendre I’importance, pour ces professionnels de santé, d’avoir une formation continue
rigoureuse dans leur domaine. L’évaluation de ces praticiens est faite par 1’agence régionale de

santé, dans le cadre de 1’autorisation d’activité délivrée a I’établissement de santé.
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Chapitre 3 : PIMG aujourd’hui

A) Aspect legislatif
La législation des CPDPN a été revue avec I’arrété du 1% juin 2015 (37). La loi en vigueur
aujourd’hui se trouve dans I’article L2213-1 du code de la santé publique (elle a été entiérement
citée en introduction). La loi ne donne pas de liste d’affections pouvant mener a une interruption
de grossesse, mais elle laisse la responsabilité aux divers médecins composant le CPDPN de

décider.

Concernant le diagnostic prénatal, le diagnostic pré-implantatoire, 1’échographie et
I’interruption de grossesse pratiquée pour motif médical, la loi a été modifiée par les titres 111 et
IV de la loi du 7 juillet 2011 relative a la bioéthique (44). Et selon I’avis numéro 107 du CCNE,
cette loi « fournit un cadre juridique globalement satisfaisant /...] des garde-fous suffisants ont
été placés par le législateur pour faire obstacle aux dérives », et cet avis rappelle, entre autres,

I’importance qu’aucune liste d’affections ne voie le jour (45).

Les législations des pays européens a propos de I’interruption de grossesse ont fait 1’objet
d’une comparaison qui date de 2002. Les pays concernés sont I’Allemagne, 1’Angleterre,
I’ Autriche, la Belgique, le Danemark, 1’Espagne, la Finlande, la Grece, la Hollande, I’Irlande,
I’Ttalie, le Luxembourg, le Portugal, la Suéde et la Suisse. Le bilan de cette comparaison montre
que, a I’instar de la France, les interruptions au-dela du premier trimestre pour la plupart des pays
ou du deuxiéme pour certains, sont sur indication médicale uniquement et dans la plupart des
pays, I’autorisation doit étre signée par deux médecins. Dans certains pays, le viol peut justifier
une interruption sans limite de terme, étant considéré comme une indication maternelle. Dans le
cas des IMG pour motif maternel, tous la reconnaissent quel que soit le terme de la grossesse.
Bien évidemment si le feetus est viable au moment ou il faut interrompre la grossesse pour sauver
ou traiter la mére, il s’agit d’une prématurité induite par un déclenchement du travail. Enfin, la
plupart des pays acceptent les IMG pour motif feetal quel que soit le terme de la grossesse, excepté
I’Espagne (la limite étant fixée a 24 semaines d’aménorrhées), la Grece, la Hollande et la Finlande
(pour lesquels la limite est a 26 semaines d’aménorrhées), entrainant ainsi un feeticide si

nécessaire. (46)

Depuis cette étude en 2002, quelques modifications législatives ont eu lieu notamment en
Irlande qui serait en attente d’un référendum au mois de mai de cette année 2018, afin d’abroger
le 8% amendement de la Constitution « qui reconnait au méme titre le droit de vie du feetus et celui
de la mere », pour permettre une loi 1égalisant I’interruption de grossesse (volontaire ou médicale
pour pathologie feetale). Les autres modifications ne concernent que I’interruption volontaire de
grossesse (IVG). Ces modifications proviennent d’un article de site internet qui date du 27 février
2018 (47).
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Ces derniéres années, les conditions de remboursement de 1’amniocentése ont évolué. A
la suite du dépistage de la trisomie 21, lorsqu’une femme enceinte appartient & un groupe a risque
supérieur ou égal a 1/250, il lui est proposé une amniocentése ou une biopsie de trophoblaste afin
de faire le diagnostic (sur la base de I’arrété du 23 juin 2009 considérant que la femme est a risque
si le résultat est supérieur ou égal a 1/250). (48) Mais récemment, les recommandations de ’HAS
sont de ne le proposer qu’aux femmes avec un risque supérieur ou égal a 1/50 ; et pour les femmes
se situant entre 1/1000 et 1/50, proposer le DPNI qui n’est pas encore remboursé. (49) Cependant,
certains hdpitaux le prennent en charge a 100% dans le cadre du Référentiel des actes Innovants
Hors Nomenclature de biologie et d’anatomocytopathologie (RIHN). Ces hopitaux doivent établir
un « recueil prospectif et comparatif de données pour valider [’efficacité clinique et ['utilité

clinique et médico-économique de ces actes innovants » (50).

B) Aspect médical
Jusqu’a ce stade du mémoire, seules les interruptions pour pathologie feetale ont été

abordées car elles sont beaucoup plus fréquentes et ont une grande variabilité d’indications.

Une étude sur des interruptions de grossesse pour motif maternel ayant eu lieu de 2001 a
2010 a été réalisée dans quatre maternités différentes du nord de Paris. Au total, cent trois
patientes ont été inclues dans cette étude. Sur dix ans et dans quatre maternités, ce chiffre prouve
bien que cela reste exceptionnel. L’incidence était alors de 1 pour 1000 naissances dans ces
maternités. Les indications de recours a I’interruption de grossesse étaient des pathologies
maternelles somatiques (pathologies malignes, immunodépressions par le VIH®, maladies de
systéme, pathologies cardiovasculaires, neurologiques, insuffisances rénales et altération de 1’état
général), des indications psychosociales (polytoxicomanies et situations irréguliéres ou grande
précarité), des pathologies psychiatriques (risques suicidaires, psychoses chroniques, retards
mentaux, troubles dépressifs et traitement neuroleptique lourd), des pathologies obstétricales
(essentiellement prééclampsies, mais aussi métrorragies séveres et risques de rupture utérine) et
des viols, la plupart sur mineures. Dans une partie des cas, plusieurs indications étaient retrouvées.
Dans la conclusion de cette étude, leurs résultats indiqueraient qu’il n’y a pas eu d’IVG

« camouflées » dans les centres étudiés. (51)

Pour revenir sur les IMG pour motif feetal, a la suite des examens foetopathologiques de
feetus issus d’interruptions de grossesse pour pathologie feetale, les médecins anatomo-
pathologistes concluent dans un rapport : « il faut souligner enfin que nous n’avons pas observé
de diagnostic par exces (faux positifs), qui nous aurait fait réfuter les éléments de gravité ayant
conduit a I'IMG » (52).

5 Virus de I’immunodéficience humaine
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Les conclusions de ces deux études, que ce soit pour motif maternel ou feetal, permettent

de dire que la bonne étude des dossiers serait garante de 1’absence de déviance.

C’est I’occasion ici de refaire un point sur quelques exemples d’avancées technologiques,
notamment en médecine feetale. Tout le matériel utilisé et les techniques d’analyse ont beaucoup
évolué, et les professionnels de santé sont formés en conséquence. Les progrés en imagerie,
notamment 1’amélioration des échographes et de la netteté de I’image, permettent aujourd’hui de

détecter des cardiopathies, par exemple, dés le premier trimestre. (53)

Suites a des études récentes, on sait aujourd’hui que le risque de fausse couche li¢ a la
biopsie de trophoblaste n’est pas plus élevé que celui lié a ’amniocentése, et que les risques de
complication sont directement en lien avec 1’expérience de 1’opérateur. Cependant, la différence
entre les deux techniques est en rapport avec la précocité du geste pour la biopsie de trophoblaste
ou le nombre de fausses couches spontanées est plus élevé au premier trimestre qu’au second.
(53) En effet, selon une étude datant de 2014, lorsque I’opérateur est entrainé, le risque de fausse-
couche suite a une amniocentése est de 0,11% et suite a une biopsie de trophoblaste, il est de
0,22% (54). Ces chiffres sont obtenus aprés prise en considération du risque de fausse-couche a

ces termes sans les gestes.

L’agénésie du corps calleux est un exemple de progres des connaissances de la médecine
sur une pathologie dépistée en période anténatale. Cette affection fait partie des atteintes
cérébrales les plus fréquentes (55). Une telle malformation peut faire imaginer qu’au début du
diagnostic anténatal, toute demande d’IMG pour cette indication était acceptée. Aujourd’hui, a la
suite des études sur des enfants nés avec la malformation, le pronostic est plus précis. Deux études
publiées en janvier 2018 (55,56) montrent que les enfants nés avec une agénésie du corps calleux
isolée ont pour la grande majorité un développement psychomoteur normal et un quotient
intellectuel dans la norme. Le pronostic est différent si cette malformation est associée a d’autres

facteurs de risques ou anomalies. Auquel cas, I’interruption de grossesse est acceptée.
11 existe encore beaucoup d’autres avancées médicales impactant le diagnostic anténatal.

Aujourd’hui en France, la prise en charge hospitaliére de I’interruption de grossesse pour
motif médical est optimale et de qualité pour les patientes et les couples. Entre le moment de
I’annonce du diagnostic et la fin de la prise en charge, toute patiente se voit proposée une rencontre
ou un suivi avec un pédopsychiatre, un psychologue ou une infirmiére en psychiatrie. (2)
Toutes les rencontres avec un professionnel demandées par les couples se voient acceptées dans
la mesure du possible que ce soit avec un pédiatre spécialiste de la pathologie, 1’obstétricien, ou
tout autre membre de 1’équipe. De plus, le travail de deuil du couple est favorisé et est un point
d’attention de 1’équipe. (57) Tout ce travail est le fruit d’une collaboration pluridisciplinaire ou
chacun a un réle a jouer ; tous les médecins et sages-femmes qui vont rencontrer le couple, les

sages-femmes présentes lors de 1’hospitalisation et tous les membres du personnel hospitalier,
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comme [’aide-soignant, qui auront une parole de réconfort, d’empathie pour le couple ou la

patiente.

Bien évidemment on peut imaginer que les meilleures conditions ne sont pas présentes
dans toutes les maternités réalisant les interruptions médicales de grossesse. Cependant nous
pouvons penser a travers toutes ces lectures que le corps médical a majoritairement le souci de
s’améliorer et d’étre toujours a 1’écoute du besoin de chacun de ces couples, par exemple dans le

souhait de voir ou non leur enfant. (57-60)

Dans la prise en charge de I’interruption médicale de grossesse, le conseil génétique a
aussi aujourd’hui une part importante, ne serait-ce déja que par sa participation systématique lors
de la discussion de chacun des cas au CPDPN ou il prend part a 1’établissement du diagnostic.
Lorsque sa spécialité est en premiére ligne de la pathologie, il rencontre et informe le couple sur
cette pathologie et les revoit ensuite pour une consultation génétique a posteriori et ainsi orienter

le couple sur des grossesses futures avec un conseil génétique éclairé. (61)

Il arrive que certaines demandes d’interruptions soient refusées par les médecins, cela fait
partie de la difficulté d’un des roles du CPDPN décrits par la loi. Daffos® fait part de son
expérience de ces consultations d’annonce du refus. Selon lui, cette rencontre est indispensable
afin d’en expliquer au couple les raisons. Ses arguments sur lesquels reposent cette consultation
sont la loi, le fait que ce soit une décision médicale, sa définition personnelle de handicap grave
ainsi qu'une remarque sur le roéle du médecin dans cela et la réflexion du risque pénal d’un
infanticide commis par des parents. Tout cela permet de désamorcer 1’agressivité possible
découlant de ce refus et ainsi « garder le contact » avec le couple. Et il est important, dans ce cas,
de préter attention au couple et a leurs réactions afin de favoriser un bon accueil de cet enfant. Le
couple peut aussi réitérer sa demande auprés d’un autre centre ou une décision différente peut étre

possible. (62)

Sur ’autre versant, il arrive aussi que 1’interruption soit autorisée par le CPDPN, mais
que les parents fassent le choix de poursuivre la grossesse. Dans cette situation, 1’obstétricien voit
en consultation le couple afin de refaire le point sur la prise en charge de cette grossesse, de
I’accouchement et ensuite du nouveau-né et aussi sur la compréhension qu’a le couple de la
situation. Elle a pour but de comprendre les motivations du couple et de vérifier qu’ils aient bien
envisagé I’interruption, qui aurait été acceptée si elle était voulue. Cependant, il ne s’agit pas de
remettre en question la décision du couple ou le dissuader. Ainsi, cette discussion sert de base a
1’accompagnement du couple par la suite car elle permet de mieux les connaitre. Une rencontre

avec les pédiatres en période anténatale a aussi lieu, afin, entres autres, de voir avec le couple

® Docteur Fernand Daffos, spécialiste en gynécologie-obstétrique, est membre du CPDPN de 1’hépital Américain de
Paris et posséde de nombreux autres titres. Il est I’auteur de beaucoup d’écrits dans le domaine.
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leurs souhaits de prise en charge, notamment par rapport a « /’acharnement thérapeutique ». La
rencontre avec des pédopsychiatres est aussi possible avant ou aprés la naissance. Dans cette
situation, deux types différents d’attitude sont retrouvées a partir de I’analyse de quelques dossiers
d’un service de médecine feetale. D’une part il y aurait des parents qui « ont le désir que [ ’enfant
vive et soit pris en charge jusqu’au bout des possibilités thérapeutiques quelles qu’en soient les
conséquences et la lourdeur du handicap prévisible ». Et d’autre part, des parents souhaitent
simplement un accompagnement de fin de vie sans intervention autre que des soins de confort.

(63) Plus loin, un paragraphe est consacré aux soins palliatifs en maternité.

C) Réflexions éthiques

Il est difficile de faire une synthése des réflexions éthiques actuelles sur le sujet, tellement
il y a d’écrits sur des aspects différents du sujet ainsi que des positions différentes. Ce paragraphe

sera donc plus des exemples de quelques pistes de réflexions rencontrées.

Cette loi ne donnant pas de liste d’affections rend, d’un cété, la décision du CPDPN
difficile, et de I’autre, la facilite. En effet, le terme de « particuliére gravité » est difficile a
interpréter car on ne parle pas que d’un point de vue purement médical, il s’agit aussi de prendre
en compte la qualité de vie pour cet enfant a venir, il y a aussi un point de vue social, tout cela en
lien avec I’environnement particulier de la demande. Et pourtant, cela permet aussi au CPDPN
d’avoir une marge de manceuvre, en ne leur donnant pas de liste d’affections, le centre est libre
de bien prendre en compte le contexte familial et social de la demande. Ainsi donc, il existe des
différences entre les CPDPN et au sein des CPDPN, avec des demandes acceptées et d’autres
refusées pour une méme affection. (64) Et les couples peuvent ainsi renouveler leur demande dans
un autre centre si elle est refusée. De plus, ces deux notions « forte probabilité » et « particuliere
gravité » s’adaptent aux progres de la médecine et des connaissances techniques, a la sensibilité
de chaque couple parental et a I’évolution des exigences sociales. (65) Elles sont ainsi toujours

valables aujourd’hui, plus de quarante ans apres la promulgation de cette loi.

Dans la société moderne, la question de savoir si avoir un enfant est un droit préoccupe
beaucoup de monde. Les couples dits autrefois infertiles sont aujourd’hui certainement moins
fréquents grace aux avancées des techniques de procréation médicalement assistée. Sinon, bien
que cela ne soit pas autorisé en France et fait 1’objet de questionnements éthiques, la gestation
pour autrui existe. D’autre part, la médecine feetale actuelle est telle que la naissance d’un enfant
porteur de pathologie grave est moins fréquente car beaucoup de ces pathologies peuvent étre
dépistées en anténatal. Pour autant, certaines pathologies sont indétectables en anténatal, ou bien
ont une expression non visible en échographie (par exemple certains retards mentaux sans support
anatomiques, la mucoviscidose...). Dans notre société actuelle, ces possibilités ne sont pas
présentes a I’esprit des couples tant qu’ils n’y sont pas confrontés, et cela pourrait s’expliquer par
leur rareté. Ainsi, le désir d’enfant est parfois revendiqué comme un « droit a [’enfant parfait ».
(66)
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Vago’ en parle dans un chapitre du Journal international de bioéthique et d’éthique des
sciences (5), il va méme au-dela en parlant d’un enfant « chromosomiquement parfait ». Selon
lui, avec la législation en faveur du diagnostic prénatal et de I’interruption médicale de grossesse,
on reconnaitrait le « droit a ne pas avoir un enfant avec une anomalie chromosomique délétére,
a défaut d’'un enfant chromosomiquement parfait ». Il va méme plus loin en parlant des prouesses
techniques telles que le dépistage prénatal non invasif (DPNI) grace auquel on peut dépister une

trisomie 13, 18 ou 21, par recherche d’ADN feetal circulant dans le sang maternel.

Depuis le début des années 2000, déterminer le sexe feetal sur une simple prise de sang
maternelle est devenu une technique accessible. (67,68) On pourrait méme le faire suffisamment
tot, si ce n’était pas encadré par des indications précises, pour finalement pouvoir avoir recours a
une IVG dans le délai légal si le sexe ne convenait pas. Dans un futur proche, il serait peut-étre
méme possible de pouvoir étudier le génome entier. Sa crainte est donc qu’avec tous ces
dépistages et diagnostics possibles en période prénatale, on en arriverait a sélectionner les zygotes
ou embryons sur leur absence de défauts. Tout cela ne serait pas pour traiter les foetus malades

mais pour les supprimer.

Vago cite ensuite le professeur Didier Sicard, ancien président du comité consultatif
national d’éthique, « il s’agit donc d’une politique de santé flirtant avec [’eugénisme ». Un film
de science-fiction intitulé « Bienvenue a Gattaca » de Andrew Niccol et sorti en 1998 pourrait ne
plus étre une fiction dans un avenir proche, ¢’est en tous cas ce que craignent plusieurs auteurs
(66,69,70). Pour éviter cette dérive possible, le CCNE a rendu un avis le 25 avril 2013 afin de
donner des recommandations et des pistes de réflexions sur ces avancées scientifiques en terme
de génétique et ainsi encadrer les indications de recours a cette nouvelle méthode qu’est le test
génétique feetal sur sang maternel (71). Le 21 janvier 2016, le CCNE a complété cet avis par une

réflexion actualisée (72).

Et pourtant, on parle aujourd’hui de reconnaissance sociale de la personne en situation de
handicap, de tolérance et d’acceptation de I’autre différent de soi. (73) Ceci se voit a travers ces
lois et normes obligeant les lieux publics et d’accueil a étre équipés de maniere a améliorer le
quotidien des personnes en situation de handicap. (74) Cependant, les choix politiques en matiére
de diagnostic précoce d’anomalies feetales, notamment avec la proposition systématique du
dépistage de la trisomie 21 pour toute patiente dés le premier trimestre de grossesse, montrent
bien la préoccupation constante de réduire le nombre de naissance d’enfant ayant une pathologie.

En effet, d’un point de vue économique, un enfant porteur de handicap aura un cofit bien plus

7 Le professeur Philippe Vago est spécialiste en cytogénétique médicale.
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important qu’un enfant sain pour la société®, bien qu’il ne soit pas totalement pris en charge par
la société. (73) On pourrait donc penser qu’un dépistage précoce pour une « elimination » des

feetus malades serait préférable. (66)

Pour donner suite a ces observations, Grangé® mene une réflexion éthique autour de ce
dépistage systématiquement proposé a toute femme enceinte. (69) Il rappelle 1’avis numéro 5 du
Comité Consultatif National d’Ethique qui développait en 1985 cette idée : « Il est a craindre que
le recours fréquent au diagnostic prénatal ne renforce le phénomeéne social de rejet des sujets
considérés comme anormaux et ne rende encore plus intolérable la moindre anomalie du feetus

ou de [’enfant. » (21).

Grangé se positionne alors sur une diffusion différente de I’information auprés des
patientes et des couples. Plutt que de proposer systématiquement le test de dépistage en ne
mentionnant que rapidement son but (déterminer si la patiente et son enfant appartiennent a un
groupe a risque de trisomie 21), il faudrait alors parler de I’intérét du test, mais aussi de ses limites
et des risques qui lui sont associés (comme inquiéter inutilement). Pour lui, ce serait aussi un
moment favorable pour parler de ce qu’est la vie d’une personne atteinte de trisomie, et ainsi peut-
étre changer de maniere méme faible le regard des couples, du corps médical et de la société sur
cette anomalie chromosomique et sur ce dépistage. Ainsi en diminuant le systématisme de ce
dépistage, on restaurerait un espace de liberté, et I’idée ne venant plus du corps médical ou de la
société, il y aurait ainsi moins d’eugénisme concernant cette question. Il termine sa réflexion par
cette phrase : « Parce qu’il est fragile, parce qu'il est faible, le foetus atteint d’anomalie nous
renvoie a nos propres vulnérabilités. Il est un défi lancé & notre société qui refuse toute idée
d’indépendance. » (69).

Pour autant, un avis du CCNE datant du 22 juin 1993 (avis numéro 37) exposait déja dans
son rapport que « le CCNE ne saurait approuver un programme de santé publigue visant a un
dépistage de masse systématique de la trisomie 21 » (75), qui ne devait donc pas devenir
obligatoire mais toujours rester au libre choix du couple ou de la femme, ce qui est toujours le cas

actuellement. On en revient a 1’obligation d’information compléte adaptée aux patients (76).

L’amniocentése, geste qui peut faire suite au dépistage, pourrait donc générer une
inquiétude importante pour le couple sur son résultat, qui serait souvent injustifié pour une tres
large majorité des cas. D’autant plus que ces gestes ne sont pas sans risque. Et il faut donc réaliser

que cela implique 1’acceptation de la perte d’un feetus non trisomique ou non atteint de la

8 En 2001, la somme versée au titre du handicap, de I’invalidité et des accidents de travail se sont élevées & 25,6
milliards d’euros, soit 6,1 % de I’ensemble des dépenses de prestations de protection sociale. Voir le compte social du
handicap de 1995 a 2001, dans Le handicap en chiffres, Paris, ctnerhi, février 2004.

% Gilles Grangé est un gynécologue-obstétricien et échographiste de référence pour un CPDPN de Paris.
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pathologie recherchée. (69) Ainsi aujourd’hui, il y a de moins en moins d’amniocentése, surtout

depuis I’arrivée du dépistage prénatal non invasif (DPNI).

Donner une information compléte sur ce qu’est le dépistage de la trisomie 21, ainsi que
sur la pathologie en elle-méme et le devenir des enfants atteints de trisomie 21, comme le
proposait Grangé, prendrait beaucoup de temps que le médecin ou la sage-femme n’ont pas en
consultation. En Belgique, il existe un dépliant expliquant bien tout cela qui pourrait étre remis
lors de la premiére consultation prénatale (annexe Il, (77)).

En dehors de I’aspect génétique, d’autres pathologies feetales peuvent conduire a la
demande d’une interruption de grossesse. Dans une étude sur des entretiens réalisés en 2003
aupres de professionnels de santé (obstétriciens, sages-femmes, infirmiéres, aides-soignantes et
psychologues) du centre hospitalo-universitaire de Strasbourg, une crainte des médecins apparait :
qu’il y ait de plus en plus de demandes d’interruptions de grossesse acceptées pour des pathologies
qui ne faisaient pas 1’objet d’une acceptation d’IMG auparavant et qui le deviennent sur le critére
de la souffrance parentale. Ici, c’est I’exemple du nanisme qui est donné. Les médecins de cette
étude s’inquiétent, entres autres, soit d’un changement dans les demandes d’interruption, soit des
réponses données par le CPDPN. Les réponses pourraient, selon eux, se baser bien plus sur la
détresse parentale face a la naissance d’un enfant handicapé, d’un enfant différent, que sur des

criteres médicaux de la gravité et de I’incurabilité de la pathologie. (58)

Le diagnostic pré-implantatoire (DPI) et la fécondation in vitro apportent aussi des
questionnements éthiques, dont une partie est retranscrite dans 1’avis numéro 75 émis par le
CCNE (78). Par exemple, si I’'implantation de plusieurs embryons a la suite d’une fécondation in
vitro, aboutie a une grossesse multiple (avec trois embryons ou plus généralement), le corps
médical peut proposer une interruption sélective, car une grossesse multiple est une perte de
chance de bonne santé pour ces feetus et peut impacter aussi la santé maternelle. Le CCNE a émis
un avis sur ce sujet datant du 24 juin 1991 (avis numéro 24) concernant les réductions
embryonnaires et les causes de ses grossesses multiples, afin que ces situations se raréfient (79).
Depuis, les modalités médicales ont évolué (le nombre d’embryons réimplantés, la posologie des
traitements de stimulation ovarienne par exemple). Et vaut-il mieux ne pas faire de diagnostic
pré-implantatoire, laisser une grossesse se faire et se poursuivre naturellement et pratiquer une
IMG si le feetus est malade ? Dans le cadre de I’IMG et du DPI, on pourrait parler d’intention de
faire disparaitre les « branches malades » de cette famille, et de la société. Danion-Grilliat* parle

« d’eugénisme d’ordre privé » (66).

10 Anne Danion-Grilliat est pédopsychiatre a I’hdpital de Strasbourg.
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DISCUSSION

Face a la relecture historique, certes trés incompléte, de I’interruption médicale de
grossesse et de ce qui ’entoure, on peut tout de méme observer un certain continuum dans le
temps. Les différentes modifications de la loi sont en réponse a de nouvelles avancées médicales

ou aux différents événements et évolutions sociologiques.

Parmi ces évolutions sociologiques, on peut parler de 1’évolution de la relation patient-
médecin ; on est passé d’un modéle paternaliste ou le savoir du médecin le plagait au-dessus du
malade, a une relation d’égal a égal et de collaboration entre le patient et le médecin qui est

« bienveillant » (80), et on parle aussi aujourd’hui de patient bien renseigné (81).

Dans la pratiqgue médicale, on observe aussi un changement lié a la crainte du médico-
légal. Les médecins, sages-femmes et autres professionnels de santé vivent et exercent leur
profession en fonction de cette crainte. Les patients seraient aujourd’hui beaucoup plus

procéduriers, et ce serait notamment le cas depuis 1’affaire Perruche. (82)

La difficulté dans le diagnostic anténatal est le doute sur le pronostic de 1’enfant, ce qui
peut étre une raison d’avoir recours a une IMG. De méme pour le médecin, ce doute est difficile
a vivre, « jamais un médecin n’a été traduit devant les tribunaux lorsque, dans le doute, il avait
interrompu la grossesse d’un enfant normal » (83). Et puis la loi utilise bien le terme de « forte
probabilité », ce qui montre bien que la certitude n’est pas nécessaire, bien qu’elle soit

souhaitable.

Selon Mirlesse!?, les situations, qui prétent le plus a discussion pour accorder ou non une
interruption de grossesse, sont les anomalies gonosomiques (syndrome de Klinefleter ou de
Turner par exemple), les réductions isolées de membres et certaines pathologies osseuses ou
certains tableaux cliniques laissant un doute sur le pronostic feetal (65). Il n’existe pas de liste
d’affections permettant au CPDPN d’accepter ou non une interruption de grossesse, pourtant il
existe une classification (annexe I1) qui permet tout de méme a 1’équipe d’apprécier selon les

circonstances (57).

Pour donner un exemple de recours en justice, il y a la cour administrative d’appel de
Nancy du 12 janvier 2012. 11 s’agit d’un couple qui demande réparation a la maternité régionale
Adolphe Pinard pour avoir refusé I’interruption de la grossesse a la suite de la découverte
échographique au terme de vingt-deux semaines d’aménorrhées d’une agénésie de 1’avant-bras

gauche. Leur demande a été rejetée deux fois. L’accord d’un centre d’interrompre une grossesse

1 véronique Mirlesse, gynécologue-obstétricien, pratique des échographies obstétricales dans le cadre du diagnostic
prénatal a I’hopital Bichat de Paris et est I’auteur de plusieurs publications.
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pour une pathologie n’oblige pas les autres centres a faire droit a la demande des parents. Selon

le jugement, il n’existe pas d’appel a la décision rendue par la commission disciplinaire. (84)

Sociologie

« Dans notre société, une conviction collective tend a avaliser I’idée qu il est préférable
de ne pas vivre plut6t que de naitre handicapé » (85), c’est en tous cas une notion qui ressort
régulierement dans les différents articles utilisés pour cette recherche. Les avancées médicales en
termes de dépistage et de diagnostic de pathologie feetale sont plus rapides que les avancées en
médecine feetale et traitements de ces pathologies. Cela ne laisse d’autre choix a la médecine, en
cas de diagnostic de pathologie « d’une particuliére gravité et incurable », que d’accepter une

interruption de la grossesse, seule solution possible a ce probléme pour le moment.

Beaucoup de références traitant du diagnostic anténatal et de I'IMG reprennent la trisomie
21. C’est une des indications qui fait consensus vers une interruption de grossesse et pourtant, ces
références remettent en cause cette évidence. (5,22,58,69) Héron'? rappelle alors que la trisomie
est une anomalie chromosomique mais pas pour autant une maladie, que ceux qui en sont porteurs
présentent une déficience intellectuelle de degré variable pouvant donc étre légére. Elle met
I’accent sur le fait que c’est avant tout un enfant qui nécessite au départ la méme attention et les
mémes soins que n’importe quel autre nouveau-né, mais aussi que c’est un enfant dont le
développement psychomoteur se fera certes plus lentement qu’un autre mais que Ces progressions
sont présentes et possibles tout au long de sa vie. Ensuite elle évoque 1’autonomie relative possible
et leur sociabilité. Tout cela est possible avec une prise en charge adaptée a tous les ages qui a
bien montré son efficacité, selon Héron. (69) Peut-étre pouvons-nous parler aujourd’hui de
consensus social sur sa gravité ? Bien évidemment, il faut garder a 1’esprit que la prise en charge

d’un enfant trisomique par une famille reste difficile et devrait donc rester un choix parental.

Autonomie soignant — soigné

« Pour les accoucheurs, la difficulté affective et morale de devoir provoquer la mort d’un
feetus n’est pas moins grande que pour des pédiatres celle de devoir procéder a I’euthanasie
active d’un nouveau-né » (70), Milliez®® interpelle ainsi sur la difficulté que peuvent avoir les

médecins devant faire un acte qui n’est pas anodin.

Les médecins ont une certaine autonomie face a 1’accompagnement des couples

demandeurs d’IMG. Par exemple dans son service, Engelmann* recevait ces couples lors d’un

12 Delphine Héron est pédiatre généticien a 1’hdpital Armand-Trousseau de Paris.

13 Le professeur Jacques Milliez est gynécologue-obstétricien, aujourd’hui & la retraite, professeur des universités, et
écrivain et romancier.

14 Le professeur Philippe Engelmann était gynécologue-obstétricien, ancien chef de service au CHU Louis Mourier &
Colombes.
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long entretien afin d’en discuter avec eux. Il évoquait les différentes solutions possibles, autres
que I’'IMG, comme des soins palliatifs ajustés a la pathologie ou attendre un déces in utero. Et si

les parents souhaitaient une IMG, il leur expliquait comment cela allait se passer. (57)

Dans le but de mieux accompagner les couples, un service de médecine feetale a distribué
un questionnaire anonyme a toute femme hospitalisée dans leur service pour une IMG pour motif
feetal. Gréce a ces questionnaires, ils ont pu évaluer le degré de satisfaction des patientes pour
chaque étape de la prise en charge et ainsi améliorer leurs pratiques. D’autre part, concernant la
décision d’IMG, deux-tiers des patientes estiment qu’elle leur revient. Le tiers restant (représenté
par sept femmes) avaient en commun un niveau d’études primaire. (60) Ainsi lorsque les patientes
viennent d’un milieu éduqué, elles souhaitent vraiment exercer leur autonomie vis-a-vis de la

médecine.

La patiente est-elle autonome dans sa décision ? Si elle ne souhaite pas une IMG et qu’elle
a un espace ou s’exprimer et discuter avec le corps médical, elle aura son autonomie de décision.
Cependant, si elle est conseillée par des professionnels dirigistes, il lui sera plus difficile de
I’avoir. La loi a été faite pour que ces situations ne se produisent plus. Il faut que la patiente signe
son accord pour que son dossier soit présenté au CPDPN. De méme, pour faire une IMG il faut
I’accord écrit de la mére. Par ailleurs, qu’en est-il de I’avis du pére ? Reste alors la possibilité de
pression psychologique... D’un autre c6té, dans la situation ou le couple souhaite une IMG, mais

que celle-ci est refusée par le CPDPN, le couple peut se sentir privé de son autonomie.

Pour prendre un exemple, en France, on recommande aux femmes enceintes d’origine
africaine d’effectuer un dépistage de la drépanocytose, qui est une maladie génétique, en vue d’un
diagnostic prénatal, et éventuellement une IMG si I’enfant est atteint d’une forme sévere de
drépanocytose. Lors d’une enquéte anthropologique réalisée dans un hopital parisien, on
comprend le refus de certaines patientes a envisager I’IMG, car d’une part I’enfant parait bien
formé et non handicapé, et d’autre part il est souvent désiré. De plus leurs représentations de la
maladie ne sont pas les mémes, avec une vision différente du corps médical liée a leur culture.
Ces femmes d’origine africaine se trouvent en France, avec I’espoir de pouvoir avoir acces a des

traitements si besoin, bien que cette maladie soit encore incurable aujourd’hui. (86)

Psycholoqgie

Pour comprendre les réactions parentales face a un diagnostic anténatal, on peut évoquer
un principe de psychiatrie qui est le mandat transgénérationnel. Il s’agit de I’ensemble des attentes
et de I’héritage, conscient ou non, issus de la famille, le pére, la mére et parfois des grands-parents,
qui pesent sur I’enfant. Le transgénérationnel s’exprime par les différentes interactions entre la
famille et I’enfant. On retrouve ce mandat chez tous les enfants, et il peut poser des problémes
s’il est trop contraignant ou a I’inverse s’il ne 1’est pas assez. Cela permet de comprendre certaines

réactions parentales face a une annonce de pathologie du feetus. Dans ce cas, I’enfant ne répond
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pas au mandat transgénérationnel qui pesait déja sur lui, et ainsi les parents peuvent se désinvestir
de la grossesse trés rapidement et demander une IMG. En réalité, « le feetus n’est pas investi en
tant que tel, mais en tant que précurseur du bébé, support du bébé imaginaire » (87). Par exemple,
lors de la découverte d’une agénésie d’une main dans une famille de pianistes, on comprend
pourquoi une demande d’IMG peut étre faite. Et a I’inverse, dans un autre exemple, une patiente
apprend une agénésie d’un membre supérieur, mais le pére de cette patiente lui répond « ce n’est
pas un handicap grave, il a ses jambes, sa téte, ¢ est [’essentiel » (87). Ainsi la patiente fait le
deuil du mandat transgénérationnel pour cet enfant, mais I’enfant imaginaire peut étre réinvesti et

motiver une future grossesse. (87)

Dans une étude rétrospective a propos de 220 patientes sur I’impact psychologique d’une
IMG, notamment sur le retentissement sur la fertilité des femmes et les grossesses ultérieures, on
remarque que la survenue d’une grossesse ultérieure est moins fréquente chez les femmes plus
dgées, de parité plus élevée et pour lesquelles I’indication de 'IMG était une anomalie
chromosomique. D’autre part, le délai entre I’ IMG et une nouvelle grossesse est significativement
plus long chez les patientes qui n’ont pas bénéficié d’une analgésie péridurale et chez celles ayant
nécessité un geste feeticide. (88) Ces quelques résultats montrent qu’une IMG n’est pas vécue de

la méme maniére selon 1’absence d’analgésie ou le recours a un feeticide.

Lors d’un bilan de quinze années de collaboration avec la médecine feetale et le diagnostic
anténatal, des pédopsychiatres soulignent I’importance du travail d’équipe et pour les couples

d’une discussion pluridisciplinaire a propos de leur enfant. (89)

Dans un article recueillant des témoignages de soignants confrontés a la mort en
maternité, un témoignage d’un obstétricien et de deux aides opératoires est frappant. Il s’agit
d’une interruption de grossesse pour un feetus atteint d’un syndrome poly-malformatif létal,
précédé d’un geste feeticide nécessaire. Dans ce témoignage, on parle des pleurs des deux aides
operatoires dont une, finit par dire a I’obstétricien faisant le geste « comment arrivez-vous a faire
cela ? », qui lui répond « il faut bien un piqueur » (59). On nous dit que le soir méme le médecin
ne trouve pas le sommeil et qu’au début de ses études, il ne s’imaginait pas plus tard un médecin
devant donner la mort. Cela montre bien que I’IMG est aussi une épreuve pour le personnel

soignant.

Lors de I’annonce d’une pathologie feetale, le médecin a une lourde responsabilité, selon
son discours il va orienter le choix du couple (consciemment ou non). Certains parents sont
influencés par la fagon dont le médecin va présenter la situation. Les mots ont un poids
considérable, le couple se souviendra longtemps des mots employés a ce moment précis. Dumez
donne I’exemple de I’emploi du « nanisme » pour parler d’un enfant qui sera de petite taille. Apres

cela il est trés difficile, pour les médecins prenant la suite, de rattraper le désarroi du couple. (28)
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Lorsque les parents ne souhaitent pas d’IMG, il semblerait qu’il y ait trois profils
différents : ceux qui souhaitent accompagner leur enfant dans la mort, ceux qui se tournent vers
un « acharnement » thérapeutique et enfin, les indécis. Les soignants et médecins sont en réelles
difficultés face a I’indécision des parents, avec la peur de faire une erreur médicale et ses
conséquences sur le plan médico-1égal. Un exemple d’une mére indécise est analysé avec 1’aide
d’un psychiatre qui a pu I’aider a individualiser son enfant vis-a-vis d’elle et ainsi elle a fini par
réussir a prendre une décision (en période postnatale). Ainsi il faut prendre le temps pour une
bonne compréhension de la situation de la part des parents une fois le choc passe, et pour cela,

I’équipe pluridisciplinaire dans sa totalité a son rdle a jouer. (90)

Poursuite ou non de la grossesse

A la suite d’un diagnostic de handicap chez le feetus, le couple peut faire le choix de
poursuivre ou non la grossesse, choix qui est difficile quel qu’en soit 1’issue. Dans le cas ou le
diagnostic est un handicap qualifi¢é d’une « particuliére gravité » ainsi qu’ « incurable », mais
viable, le choix aura encore d’autres impacts, notamment lorsqu’il est de poursuivre la grossesse.
La vie de la famille s’en trouvera alors bouleversée par 1’arrivée d’un enfant porteur d’une

pathologie particuliérement grave ou d’un handicap.

En regardant 1’histoire du handicap, on se rend compte que les problématiques n’étaient
pas les mémes qu’aujourd’hui « de toute maniere, il faut s’en [le handicap] accommoder, en
sachant que le monde d’autrefois est dur pour tous » (91). De plus a cette époque, on ne fait pas
de différence entre le handicap de naissance et par accident. Les conditions de vie étant difficiles
et les maladies mal soignées, il touche alors beaucoup de monde. Ces personnes handicapées sont
donc intégrées a la société, parfois capables de rendre de petits services. Mais aussi beaucoup sont
alors abandonnés, tués ou exposés pour rapporter de I’argent (en étant mendiant ou dans le cirque).
(91)

Héron parle de la difficulté pour le couple de faire le choix de poursuivre une grossesse
avec un enfant qui sera handicapé. Ces parents sont préts a accueillir cet enfant. Héron s’interroge
alors « sur leur espace réel de liberté. Quelles pressions subissent-ils de la part du corps médical,
de la société ? la question du coiit du handicap n’est pas négligeable dans la politique de
dépistage systématique » (83).

Une mere de famille écrit un livre témoignage a propos de son enfant polyhandicapée.
Malgré I’annonce sombre au début, la grossesse se poursuit a la demande du couple et I’enfant
nait vivante avec sa malformation a I’arriére de la téte (un exencéphalocéle), et elle grandit jusque
ses 7 ans, age auquel le livre est écrit. Ce témoignage parle de la compréhension et de la
disponibilité de I’équipe médicale que ce soit a la maternité ou par la suite dans le suivi régulier
de I’enfant. Il parle aussi de la culpabilité parentale avec des remises en question intellectuelles

et psychologiques. Enfin il évoque également le regard des autres, les différents établissements
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de prise en charge et la vie au quotidien avec cet enfant qui est une lourde charge pour la famille,

mais qui est aussi une grande source de joie et d’amour. (92)

Un autre exemple de témoignage de la mére d’un petite fille atteinte de trisomie 21, qui
a été adoptée, est représenté par la publication de deux livres : le premier partageant leur chemin
jusque I’adoption avec ses difficultés (93) et le deuxiéme racontant leur vie avec « leur fille et son
chromosome en plus » (94).

Tous ces témoignages parlent de la difficulté du quotidien avec un enfant handicapé ou
gravement malade, mais il s’agit surtout de témoigner de tout I’amour donné par ces enfants et
recu par les parents et la fratrie, et la source de joie que cela peut étre. Autour de ces témoignages,
il existe aussi beaucoup d’associations de parents qui ceuvrent pour aider la recherche médicale
pour I’affection concernée, mais aussi pour aider les futurs parents se posant la question d’une

interruption de grossesse et ainsi pouvoir faire un choix plus éclairé.

Il y a aussi un court témoignage d’une jeune femme née malgré 1’agénésie d’un bras et la
nécessité d’appareiller les deux jambes. Le Service de Rééducation Orthopédique Pédiatrique de
I’Hopital National de Saint-Maurice, qui accueille aussi des couples dont on a informé lors de
I’échographie d’anomalies de membres, a eu des nouvelles de cette jeune femme, qui a poursuivi
des études, s’est mariée et est devenue mére a son tour. Cette femme aurait donc eu une vie
heureuse malgré son handicap, notamment gréce a « la volonté aimante de ses parents » (95). Il

n’est donc pas évident de juger si une vie vaut d’étre vécue.

Le service cité plus haut a mené une étude sur les issues des grossesses rencontrées a la
suite des réflexions avec le service (allant de 1990 a 1999, donc avant la création des CPDPN).
Sur les cent seize cas ou ’issue de grossesse est connue, 68% de naissances ont lieu aprés
diagnostic d’une anomalie de membres (dont environ dix naissances sont liées a un refus d’IMG

de la part de la commission d’experts). (95)

Dans une retranscription de consultation prénatale (96), un médecin essaie de démontrer
a une mere, qui souhaite une interruption de grossesse, que le pronostic de son feetus atteint
d’ostéogénese imparfaite (maladie des os de verre) n’est pas désastreux. Aprés avoir abordé les
différents degrés de sévérité possibles, il utilise I’exemple de Michel Petrucciani qui était aussi
atteint de la maladie des os de verre, et qui pourtant est devenu « un grand du jazz » (97). En
utilisant cet exemple, le généticien explique que le cas du pianiste est la plus mauvaise situation
qu’il puisse envisager concernant la maladie, étant donné qu’il n’avait, a I’époque, pas recu de
traitement. Malgreé cela, la patiente souhaite toujours une IMG, car elle ne pense pas pouvoir
supporter cette situation d’un point de vue psychologique, surtout qu’on ne peut pas lui garantir

qu’il s’agira de la forme la moins sévére.

Lorsque I’'IMG est acceptée par le CPDPN, le choix de poursuivre ou non une grossesse
reste celui des parents selon s’ils se sentent capables ou non d’accueillir cet enfant différent qui
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sera une charge importante. La poursuite de la grossesse lorsque I’enfant est diagnostiqué d’une
pathologie non viable a court terme est aujourd’hui possible dans le cadre de soins palliatifs si

cela est souhaité par le couple.

Les soins palliatifs

Chantal Haussaire-Niquet, auteur du livre L ‘enfant interrompu, fait partie de ceux qui ont
beaucoup milité pour une amélioration des conditions de I'IMG. Elle a en effet vécu une
interruption de grossesse & vingt-et-une semaines d’aménorrhées suite a un résultat
d’amniocentése disant que son enfant n’était pas viable. Dans son livre, elle exprime le vide
ressenti a la suite de I’intervention et la difficulté de faire son deuil sans avoir pu reconnaitre le

passage sur Terre de cet enfant, comme s’il n’avait jamais existé. (98)

C’est dans cette situation, que ['on peut aussi parler de [’importance d’un
accompagnement tel que des soins palliatifs qui n’étaient alors pas présents en maternité. Le
Comité Consultatif National d’Ethique a émis un avis concernant la fin de vie et qui mentionne
le nouveau-né comme faisant partie de cet avis. Il s’agit de I’avis numéro 63 datant du 27 janvier
2000 (99). Il est donc désormais possible, selon les pathologies, de proposer des soins palliatifs a

la place d’une éventuelle IMG, ou bien d’une IMG sans feeticide accompagnée de soins palliatifs.

Le recours aux soins palliatifs en période néonatale est possible dans deux situations : lors
de la naissance d’un enfant aux limites de viabilité, dont on ne parlera pas ici, et lors du choix de
poursuite de grossesse chez des enfants présentant des malformations ou anomalies génétiques
d’une particuliére gravité dans le cas des pathologies létales. La prise en charge palliative de
nouveau-nés entre dans le cadre de la loi Leonetti (100). Pour la mise en ceuvre de soins palliatifs,
il faut envisager les différentes issues possibles, en fonction de la pathologie et de la date
prévisible du décés. En cas de déces prévisible en quelques heures, une prise en charge en salle
de naissance sera planifiée. Si le décés surviendrait plus tardivement, une hospitalisation est
prévue en unité mere-enfant ou en service de néonatalogie. Enfin, dans certaines situations, une
prise en charge a domicile est envisagée par un service d’hospitalisation a domicile ou des équipes

mobiles de soins palliatifs. (101)

Les soins palliatifs sont des soins axés sur le confort du nouveau-né, qui passe par un
environnement chaud. Ainsi, tout geste douloureux sera évité s’il n’est pas indispensable (que ce
soient des prises de sang ou autres examens complémentaires). S’il y a des signes de douleur, il
lui sera administré une analgésie. Par ailleurs, si cela est possible et souhaité par les parents, des
tétées seront commencées, sinon la question d’une sonde gastrique se posera par la suite. D’autre

part, un soutien psychologique est proposé aux parents tout au long de la prise en charge. (101)
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Un livre entier & destination des soignants est consacré a cette prise en charge, il s’agit de
Soins palliatifs chez le nouveau-né, écrit par Pierre Bétrémieux®® qui a beaucoup travaillé sur le
sujet. (102) Dans ce livre, deux chapitres traitent particulierement des soins palliatifs a la suite du

diagnostic prénatal en cas de pathologie feetale.

Il existe aujourd’hui 1’association SPAMA : Soins Palliatifs et Accompagnement en
MAternité, gerée par des bénévoles. Cette association a été créée en 2006 a la suite des rencontres
liées a la publication du livre Un enfant pour 1’éternité écrit par Isabelle de Mézerac qui est la
présidente de cette association. Ce livre est un témoignage de sa propre expérience de parent a
qui on annonce un handicap chez le feetus durant sa grossesse. (103) L’association est présente
pour offrir « un soutien indéfectible et une écoute attentionnée » (104) aux parents confrontés a
une potentielle fin de vie et au deuil de leur enfant. Elle a également pour but d’aider la mise en
place des soins palliatifs dans les hdpitaux et aider le professionnel de santé confronté a ces

situations.

Un rapport d’étude nationale a été publié en octobre 2016 concernant les pratiques des
soins palliatifs en maternité et plus particulierement en salle de naissance, en France. Le résultat
(simplifié) est que la culture palliative se développe de plus en plus, du fait d’une demande
croissante. Ainsi il devient nécessaire pour ces maternités d’établir des protocoles adaptés et de

se former sur cette prise en charge. (105)

Réflexions

Au fil de mes lectures, notamment dans le domaine éthique, un fait me surprend : on se
pose rarement la question « a quel moment commence la vie ? », cette question est valable aussi
pour d’autres domaines : les embryons perdus en procréation médicalement assistée ou la
recherche médicale sur les embryons. 1l est évident que 1’on n’aura probablement jamais de
réponse & cette question. En France, on ne se base que sur le fait que le foetus n’est pas considéré
comme autrui dans la législation et qu’il n’a donc pas de protection juridique s’il n’est pas d’abord
« né vivant et viable » (13). Ainsi, le jour ou le feetus aura une existence juridique, il ne sera plus

possible de faire quelque IMG que ce soit, ce serait alors un crime au sens juridique du terme.

La question du commencement de la vie humaine est abordée par Fondacci'® qui fait un
lien avec les différentes religions et croyances. Ainsi selon les croyances, le début de la vie
commence dés I’instant de la conception pour certains, ou a 40 jours apres la conception pour
d’autres. Et pour le reste, la question se pose autrement, sur ce que 1’on peut faire tout en

respectant cette vie future, ce qui impliquera parfois une interruption de grossesse pour lui éviter

5 Dr Pierre Bétrémieux est spécialiste en néonatalogie et réanimation néonatale dans le service de réanimation
pédiatrique du CHU de Rennes.
16 Clarisse Fondacci est embryologiste et feetopathologiste, mais aussi psychanalyste.
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une vie trop difficile. (106) Afin de tenter de définir le feetus humain, Jouk” avance 1’idée que
c’est Un « étre humain », mais pas une « personne humaine » (107). Cependant, étant donné la
difficulté a étre plus précis, le Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE) I’a « reconnu

comme une personne humaine potentielle » dans un avis qui date du 22 mai 1984. (108)

Comme nous I’avons vu, plusieurs auteurs ont la crainte que le diagnostic anténatal verse
dans I’eugénisme (66,69,70), et il y en a certainement encore bien d’autres. Selon Carrel et Richet,
« le but de ’eugénisme est la préservation et [’amélioration de la race humaine, par une sélection
reproductive favorisant les meilleurs et/ou écartant les pires » (109), et cela se traduirait par une
politique incitant d’une maniére ou d’une autre a contréler cette sélection. Ainsi méme si le
diagnostic anténatal est la pour aider les couples face a une pathologie de leur enfant a naitre, ces
techniques sont au service des individus et non d’une population. (110) Pour éviter cette dérive
potentielle, la politique ne doit pas étre d’obliger les parents a effectuer certains dépistages de

maladies, mais doit toujours rester un choix du couple. (106)

17 pierre-Simon Jouk est généticien, dans le service de génétique clinique au CHU de Grenoble.
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CONCLUSION

La loi est certes ancienne dans ses termes définissant I’indication d’une interruption de
grossesse pour motif médical, et pourtant elle reste trés adaptée aux situations rencontrées
aujourd’hui, plus de quarante ans aprés sa promulgation. Au fil des ans, la médecine et la société
ont beaucoup changé et évolué, mais grace a cette loi souple, les décisions concernant une

interruption de grossesse ont pu se faire, que ce soit pour 1’accepter ou la refuser.

Une des grandes difficultés pour le CPDPN est le temps restreint que dure une grossesse
dans lequel doivent se faire ces décisions. Un des points forts de la loi francaise est justement de
ne pas imposer de délai en plus du temps obstétrical. Comme on a pu se rendre compte, ce n’est

pas le cas dans tous les pays autorisant I’interruption de grossesse.

Un autre point important de I’interruption de grossesse pour pathologie fcetale est que le
couple reste acteur de la décision. On peut parler d’interruption volontaire, non pas dans le sens
ou la grossesse n’est pas désirée, puisque la plupart du temps ¢’est le cas, mais bien dans le sens
ou cela reste la demande du couple. Ainsi, le role majeur du centre pluridisciplinaire de diagnostic
prénatal est d’apporter son aide et ses compétences médicales au couple pour mieux les
accompagner dans leur décision et leur apporter tous les éléments. 1l joue aussi le role de garde-
fou face a des demandes qui seraient irraisonnables. Le CPDPN ne propose pas une interruption
de grossesse, quand la pathologie entrerait dans une liste d’affections éligibles a I’interruption,
mais ¢’est bien a la demande des parents que le centre examine le dossier. En travaillant ainsi, il
y a une garantie de ne pas verser dans 1’eugénisme, qu’il soit d’origine politique, médicale ou

sociale.

Le CPDPN est un bel exemple de I’importance de la transdisciplinarité. Pour aboutir a
des décisions les plus justes possibles, il y a une concertation entre plusieurs professionnels de
catégories différentes : gynécologue-obstétriciens, échographistes, radiologues, généticiens,
pédiatres, différents chirurgiens pédiatriques, sages-femmes, mais aussi anatomo-pathologistes,
conseillers en génétique, psychologues, psychiatres et certainement d’autres en fonction des
situations. Cette transdisciplinarité exceptionnelle est indispensable et sa mise en place représente

une grande avancée dans le domaine du diagnostic anténatal.

La loi de bioéthique votée en 2011 prévoyait sa révision sept ans plus tard avec au
préalable, I’organisation d’un débat public sous formes d’états généraux par le Comité consultatif
national d’éthique (CCNE). Ces états généraux ont débuté officiellement le 18 janvier 2018 et
pour une durée de quatre mois, un rapport de synthese sera remis au Parlement courant juin. Nous
verrons alors si le statut du feetus évoluera et si le diagnostic anténatal connaitra des modifications

éventuelles.
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18 Janvier 1975
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LOIS

LOl n® 7517 du 17 janvier 1975
relative 3 l'interruption velontaire de la grossesse (1).

L’'Assemblée nationale et le Sénat ont adopté,
Le Conseil constitutionnel a déclaré conforme a la Constitution,

Le Président de la Républigue promulgue la loi dont la
teneur suit:

TITRE I

Art. 1. — La loi garantit le respect de tout étre humain
dés le commencement de la vie. Il ne saurait étre porté
atteinte a ce principe qu'en cas de nécessité et selon les
conditions définies par la présente loi.

Art. 2, — Est suspendue pendant une période de cing ans
A compter de la promulgation de la présente loi, Yapplication
des dispositions des quatre premiers alinéas de l'article 317
du code pénal lorsque linterruption volontaire de la grossesse
est pratiguée avant la fin de la dixiéme semaine par un
médecin dans un établissement d’hespitalisation public ou un
établissement d’hospitalisation privé satisfaisant aux disposi-
tions de l'article L.176 du code de la santé publique.

TITRE I

Art. 3. — Aprés le chapitre III du titre I** du livre I du
code de la santé publique, il est inséré un chapitre III bis
intitulé « Interruption volontaire de la grossesse s,

Art. 4. — La section I du chapitre Il bis du titre I
du livre Il du code de la santé publique est ainsi rédigé:

SECTION 1

‘Interruption volontaire de la grossesse
pratiquée avant la fin de la diziéme semaine.

« Art. L,162-1, — La femme enceinte que son état place
dans une situation de détresse peut demander 4 un médecin
linterruption de sa grossesse. Cette interrupiion ne peut étre
pratiquée qu’avant la fin de la dixiéme semaine de grossesse.

Loi n® 7517
Assemblée nationale :
Projet de loi n® 1297 ;
Rapport de M. Berger,
(n® 1334);
Discussion les 26, 27 et 28 novembre 1974 ;
Adoption le 28 novembre 1974.

Sénat :
Projet de loi, adopté par I'Assemblée nationale, n® 114 (1974.1975) ;
Rapport de M. Jean Mézard, au nom de la commission des aoffaires sociales,
n® 120 (1974-1975) ;
Discussion les 13 el 14 décembre 1974
Adoption le 14 décembre 1974,
Assemblée narionale :
Projet de loi, modifié par le Sénat, n® 1408 ;
Rapport de M. Berger, av nom de la commission des affaires cullurelles
(n® 1417} ;
Discussion et adoption le 19 dicembrf 1974,

TRAVAUX PREPARATOIRES (F)

au nom de la commission des affaires culturelles

Sénat ¢ .

Projet de loi, modifié par I'Assemblée nationale, n® 186 (1974-1975);

Rapport de M. Mézard, au nom de la commission des affaires sociales,
a® 167 (1974-1975) ;

Discussion et adoptien le 19 décembre 1974,

Assemblée nationale :

Projet de loi, modifié par le Sénat, n® 1463 ;
Rapporr de M Berger au nom de la commission mixie paritaire (n® 1467);
le 20 décembre 1974.

Sénat :
Rapport de M. lean Mézard, au nom de la commission mixle paritaire,
n® 171 (1974-1975);
Di: i et adopti le 20 décembre 1974,
Décision du Conseil constitutionnel en dare du 15 janvier 1975, publiée au
Jowrnal officiel du 16 janvier 1975,

« Art. L.162-2. — L'interruption volontaire d’une grossesse
ne peut étre pratiquée que par un médecin. . .

« Elle ne peut avoir lieu gue dans un établissement d’hospi-
talisation public ou dans un établissement d'hospitalisation
privé satisfaisant aux dispositions de larticle L.176.

« Art, 1.162-3. — Le médecin sollicité' par une femme en
vue de linterruption de sa grossesse doif, sous réserve de
l'article L.162-8:

« 1° Informer celle-ci des risques médicaux qu'elle encourt
pour elle-méme et pour ses maternités futures;

« 2° Remettre 4 l'intéressée un dossier-guide comportant:

¢« a) L'énumération des droits, aides et avantages garantis
par la loi aux familles, aux méres, célibataires ou non, et &
leurs enfants, ainsi que des possibilités offertes par 'adoption
d'un enfant a naitre ;

« b) La liste el les adresses
l'article 1624,

« Un arrété précisera dans quelles conditions Ees directions
départementales d'action sanitaire et sociale assureront la
réalisation des dossiers-guides destinés aux médecins.

« Art. L.1624. — Une femme s'estimant placée dans la
sitnation visée a Dlarticle L.162-1 doit, aprés la démarche
prévue & larticle L.162-3, consulter un établissement d’infor-
mation, de consultation ou de conseil familial, un centre de
planification ou d’éducation familiale, un service social ou un
autre organisme agréé qui devra lui délivrer une attestation
de consultation.

« Cette consultalion comporie un entretien particulier au
cours duquel une assistance et des conseils appropriés 3 la
situation de lintéressée lui sont apportés, ainsi que les moyens
nécessaires pour résoudre les problémes sociaux posés,

« Les personnels des organismes visés au premier alinéa
sont soumis aux dispositions de l'article 378 du code pénal.

« Chaque fois que cela est possible, le couple participe &
la consultation et a la décision & prendre.

des organismes visés 2

« Art. L.162-5. — 8i la femme renouvelle, aprés les consul-
tations prévues aux articles L.162-3 et L.1624, sa demande
d’interruption de grossesse, le médecin doit lui demander une
confirmation écrite; il ne peut accepter ceite confirmation
qu'aprés ['expiration d'un délai d’une semaine suivant la pre-
miére demande de la femme.

« Art. L. 1626. — En cas de confirmation, le médecin peut
pratiquer lui-méme Dinterruption de grossesse dans les condi-
tions fixées au deuxiéme alinéa de Particle L. 162-2. S'il ne
pratique pas lui-méme lintervention, il restitue a la femme sa
demande pour que celle-ci seit remise au médecin choisi par elle
et lui délivre en outre un certificat attestant qu’il s'est conformé
aux dispositions des articles L. 162-3 et L. 162-5.

« L'établissement dans lequel la femme demande son admis-
sion doit se faire remettre les attestations justifiant qu'elle a
satisfait aux consullations prescrites aux articles L. 1623 a
L. 162-5.

« Art. L. 162.7. — Si la femme est mineure célibataire, le
consentement de l'une des personnes qui exerce Pautorité paren-
tale ou, le cas échéant, du représentant légal est reguis.

« Art. L. 162-8. — Un médecin n’est jamais tenu de donner
suite a4 une demande d’interruption de grossesse ni de pratiquer
celle-ci mais il doit informer, dés la premiére visite, l'intéressée
de son refus.

« Sous la méme réserve, aucune sage-femme, aucun infirmiep
ou infirmiére, aucun auxiliaire médical, quel gu’il soit, n’est tenu
de concourir A une interruption de grossesse.

« Un établissement d’hospitalisation privé peut refuser que des
interruptions volontaires de grossesse soient pratiquées dans ses
locaux,

« Toutefois, dans le cas ou I'établissement a demandé 2 parti-
ciper a l'exécution du service public hospitalier ou conclu un
contrat de concession, en application de la loi n° 70-1318 du
31 décembre 1970 portant réforme hospitaliére, ce refus ne peut
étre opposé que si d’autres établissements sont en mesure de
répondre aux besoins locaux,

« Art, L. 162-9. — Tout établissement dans lequel est pratiquée
‘une interruption de grossesse doit assurer, aprés l'intervention,
linformation de la femme en matiére de régulation des nais-
sances,
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Source : (77)

OFFLE
DE LA MAISSANTY
ET 0% LENFANCE

TR'SOMIE 21 En début de grossesse, le professionnel de santé

[gynécologue, sage-femme, généraliste]

ESTIMATION DU RISQUE ET DIAGNOSTIC qui suit votre grossesse wus proposera
DURANT LA GROSSESSE

de passer un test de détection

de la trisomie 21.

Vous wous posez probablement beaucoup

de questions & ce propos.

Cette brochure a pour but de vous apporter quelgues
informations sur ce théme, afin que vous puissiez
décider d accepter ce test ou non. C'est un choix
important. Yous devez prendre la décision qui vous

convient le mieux.

La trisomie 21, c’est quoi ?

Le corps est composé de millions de cellules.
Chague cellule contient normalement 23 paires de
chromosomes. Lorsque, par accident, la 215%™
paire porte 3 chromosomes au lieu de 2, lindividu
est atteint de trisomie 21.

La trisomie 21, appelée anciennement « mongolisme =,
est aussi connue sous le nom de syndrome de Down.



Comment est U'enfant

trisomique ?

Sur le plan physique, l'enfant trisomique présente
des traits particuliers au niveau de son visage.

Il peut également présenter des problemes
cardiaques, des déficiences auditives et des pro-
blémes orthopédiques. La plupart de ces problemes
peuvent étre traités et des bilans de santé fréquents
permettront de les détecter dés que possible.

Sur le plan du développement, l'enfant rencontre
des difficultés d’apprentissage. Il apprend moins
vite gue les autres, sa curiosité, son envie
d’explorer son entourage sont limitées.

Son intérét pour les differentes activités qui lui sont
proposées, peut par ailleurs étre absent ou de trés
courte durée.

Limportance de ces difficultés varie fortement d'un
enfant trisomique a lautre.

La maniére dont ces enfants sont pris en charge
contribue aussi a leur développement. Toutefois,
{a plupart d’entre eux ne seront pas autonomes a
l'age adulte et devront vivre dans un milieu protégé
ou adapté 2 leurs becoins.

Qui est concerné ?

La trisomie 21 est relativement rare [15 enfants
sur 10 0001 Sa fréguence augmente en fonction
de ['age de la maman. Dans des cas exceptionnels,
la trisomie peut &tre lige 3 un facteur génétique
familial (lorsqu'un membre de la famille est
lui-mé&me trisomique, ou lorsgu'une grossesse
précédente a été touchée par cette anomalie).
Toutefois, il est important de savoir que la plupart
des enfants présentant une trisomie 21 naissent
dans une famille qui ne présente aucun facteur de
risque.

Tout le monde est donc concerné.

Pourquoi dépister

la trisomie 21 ?

La trisomie 21 est une affection pour laquelle
il m"existe pas de traitement.

Le dépistage permet d'identifier une proportion
importante d'enfants atteints par ce syndrome,
mais pas tous les cas.



Comment se passe En quoi consiste le test

le dépistage ? d’estimation du risque ?
Le dépistage proposé se fait en général en deux Il exista plusieurs méthodes.
temps -

Les tests destimation du risque se font :
* un premier test d'estimation du risque ;
+ et puis, pour les parsonnes chez qui ce test
est anormal et qui souhaitent poursuivre
le dépistage, un test de diagnostic.

* goit au premier trimestre de la grossesse
[lorsque les parents souhaitent gue le test soit
fait le plus tot possible)

* soitausecond trimestre de la grossesse [lorsque
les parents consultent plus tardivement).

Ces tests apportent des informations aux futurs
parents a propos des risques que leur bébé
présente d'étre affecté par la trisomie 21.

A cet effet, ils utilisent des échantillons de sang
de la maman, des échographies spéciales, ou bien
encore les dewsx.

: : : Demandez au professionnel qui suit la grossesse
Le test d’estimation du de vous indiquer le test dont VOUS allez bénéficier.

risque est-il obligatoire ?

Les méthodes exposées ci-aprés présentent les

Mon. Certains Tuturs parents 5uu.haitent 53'"3_[" si possibilités actuelles de détection dispenibles en
leur enfant présente un risgue important d'atre Belgigue en 2009, mais vous devez savoir que les
atteint par le syndrome de Down, d'autres non. techniques changent rapidement.

Vous &tes donc parfaitement libres
de faire ou ne pas faire ce test.



- Au premier trimestre de la grossesse.

On peut pratiquer le test échographigue seul ou en
le combinant 3 une prise de sang.

L'échographie

Une échographie spéciale, réalisée entre 11 et
13 semaines de grossesse, permet de mesurer
l'epaisseur de la nuque du bébe [la « clarté
nucale »). Une mesure anormalement élevée
peut signifier qu'il y a un risque augmenté de
trisomie 21.

La prise de sang

Une prise de sang, effectuée sur la maman entre
11 et 13 semaines de grossesse, permet de
mesurer les hormones du placenta de son bébé.
L'une de ces hormones s'appelle PAPPA, c'est
pourquoi ce test est parfois appelé test PAPPA.

Le test combiné
Beaucoup de centres combinent ces deux tests

- Au deuxieme trimestre de la grossesse.

On effectue habituellement le triple test. Il est
également possible de combiner ce triple test du 2°
trimestre avec la mesure de la clarté nucale.

Le triple test est une prise de sang, effectuée entre
14 et 19 semaines de grossesse, ot dont le but est
de doser 3 hormones dans le sang.

Le test est-il fiable ?

Le test ne permet de dépister qu'environ ¥: des cas
de trisomie 21. Dans % des cas, le test ne pradit pas
correctement le risque augmenté de donner nais-
zance a un enfant trisomique.

Comment interpréter

le résultat ?

Un programme informatique spécial va prendre en
compte tous les paramétres disponibles [['age de
la maman, ['age de la grossesse, le résultat de la
prise de sang, le résultat de la clarté nucale] afin de
calculer le risque, ou la probabilité gue ['enfant soit
porteur da la trisomie.

Le résultat est donné sous forme d'une fraction. Le
ricque ect élevé lorsgue cette fraction dépasse un
certain seuil.

Ex : 1/525 signifie gu'ily a 1 rsgue sur 525 que = babéa ait La tri-
somie ; ily 2 donc 524 chances sur 525 qu'il ne [ait pas.



Un résultat dit « a risque élevé » ne veut absolu-
ment pas dire que I'enfant est atteint. |l indique uni-
quement un risque plus élevé qu'il puisse l'étre.
Malgré un résultat a risque élevé, il reste donc de
fortes chances que le bébé ne soit en réalité pas
atteint du syndrome de Down.

Un résultat dit « a risque faible » signifie que le
risque de trisomie 21 est petit et ne justifie des
lors pas de procéder a un test diagnostic compte
tenu des dangers de fausse-couche que présente
I'amiocentese ou le prélévement des villosités
choriales.

Les tests diagnostics

sont-ils obligatoires ?

Si le risque de trisomie 21
pour votre futur bébé est éleve,
le meédecin vous proposera de faire
un test diagnostic.
A nouveau, rappelez-vous que vous avez
l'entiére liberté d'accepter ou de refuser
un tel examen.

Quand le résultat du test d estimation du risque est
ancrmal [plus grand que 1/250], deux choix s'offrent
aux futurs parents -

# décider de passer le test diagnostic, en
sachant que celui-ci augmente les risques
de fausse couche [environ 1 fois pour 200).

# décider de ne pas passer le test diagnostic
et poursuivre la grossesse en sachant que le
test d'estimation du risque montre que
[enfant 2 un risgue élevé de souffrir de
trisomie 21 ; ceci peut &tre stressant.

Cette décision est difficile 2 prendre. Informez-vous
auprés de votre gynécologue ou du médecin qui suit
votre grossesse et prenez le temps nécessaire pour
y réfléchir

Par ailleurs, dans certains cac [3ge de la maman
élevé ou parce que les parents souhaitent une plus
grande certitude], le test diagnostic est pratiqué

d'emblée sans faire de test d estimation du risque.



En quoi consistent

les tests diagnostics ?

Que faire si le bébé est
atteint de trisomie 21 ?

Deux tests diagnostics sont disponibles : le préléve-
ment des villosités choriales et lamniocentése. Las
deux tests présentent des avantages et des incon-
vénients. En général, c'est votre médecin qui vous
dira lequel convient le mieux a votre cas.

Prélevement des villosités choriales 7

Ce prélevement peut atre réalisé 3 partir de 11
semaines de grossesse jusqu'a 14 semaines.

Il consiste a prélever un échantillon du tissu du
placenta a 'aide d'une aiguille fine introduite par
le vagin ou I'asbdomen. A partir de ['échantillon
prélevé, les chromosomes du bébé sont comptés
au laboratoire.

L'amniocentése ?

Cet examen consiste 3 prélever, 3 partir de 16
semaines de grossesse, une petite quantité du
liguide amniotique dans lequel le bébé baigne.
L'analyse de ce liquide permet de déterminer si
le bébé est trisomigque ou non, en comptant ses
chromosomes.
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Le caryotype représente (ensemble des chromosomes d'une cellule. Blustrd
ci-dessus, le caryotype d'une personne stteinte de fricomie 21: on peut woir, fes
paires de chromesomes et 12 copie surnuméraire au site 21,

Un petit nombre de futurs parents apprendront
donc que leur bébé est atteint de trisomie 21.
Encore plus rarement, dautres anomalies des
chromosomes pourront &tre identifies. Ces cas
rares seront pris en charge de maniére individualle.
Pour les trisomies 21, certains parents décideront
de poursuivre la grossesse, tout en élaborant des
projets pour faire face aux défic supplémentaires
auxguels ils pourront &tre confrontés en elevant un
enfant trisomique 21. D'autres choisiront da ne pas
poursuivre la grossesse et de linterrompre. 0 autres
encore décideront de donmer le bébé en
adoption.

Sivotre bébé est atteint de trisomie,

les professionnels qui suivent votre grossesse
[gynécologue, sage-femme, travailleur médico-

social, ...) sont disponibles pour vous aider
a construire votre opinion.
Prenez le temps de la réflexion.
Quelle que soit votre décision,
elle n"appartient qu‘a vous.
Vous seuls savez ce gqu’il y a de mieux
pour vous et votre bébé.
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Quel est le devenir de
l'enfant trisomique ?

Il est difficile d'évaluer dans quelle mesure
cette affection influencera l'avenir de votre
enfant. Certains adultes trisomiques parviennent
a trower un emploi et vivre de maniére
indépendante. Toutefois, la majorité des personnas
couffrant du syndrome de Down ont le plus
sowvent besoin d'aide et de soutien a long terme.

Conclusion

Faire ou ne pas faire les tests destimation
du risque ou de diagnostic représente

une décision importante.

A chaque moment de la procédure,

vous pourrez décider de connaitre ou non
le risque, de connaitre ou non le diagnostic.

Cette décision vous appartient.

Elle sera la meilleure, puisqu’ll s'agit

de votre propre enfant.
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TRISOMIE 21
ESTIMATION DU RISQUE ET DIAGNOSTIC DURANT LA GROSSESSE
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Annexe |11

Classification de 1’équipe de Dommergues et coll. : (57)

- Pathologie 1étale en période périnatale (I’enfant va mourir in utero) :
= Anomalie neurologique majeure (anencéphalie) ;
= Poly malformation majeure ;
= Anomalie chromosomique avec poly malformations (trisomie 13 ou 18) ;
= Uropathie avec absence de liquide amniotique ;
= Cardiopathie avec insuffisance cardiague majeure, etc.
- Pathologie létale dans la premiére année de vie :
= Poly malformation avec atteinte d’une fonction vitale ;
= Maladie métabolique.
- Pathologie entrainant un handicap grave, parfois létale chez le sujet jeune :
= Maladie mendélienne, comme la mucoviscidose ;
= Atteinte neurologique (microcéphalie, hydrocéphalie) ;
= Poly malformations probablement compatibles avec une survie prolongée ;
= Cardiopathie impliquant des interventions multiples.
- Pathologie entrainant un retard mental avec persistance d’une autonomie physique,
sans risque létal :
=  Trisomie 21 sans malformation.
- Pathologie entrainant un handicap de gravité moindre :
= Achondroplasie ;
=  Anomalie réductionnelle d’un seul membre ;
= Hémophilie ;
= Drépanocytose ;
= Syndrome de Turner.
- Pathologie associée a un risque statistique du handicap :
= Ageénésie du corps calleux ;

= Polykystose rénale dominante.
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Interruption médicale de grossesse — loi Veil — Centre Pluridisciplinaire de Diagnostic Prénatal

RESUME :

Cela fait plus de 40 ans que la loi Veil a été promulguée, autorisant ainsi 1’interruption de
grossesse, notamment pour motif médical. Au fil du temps, suivant les évolutions médicales et de
la société, cette loi a été modifiée et complétée, sans toutefois modifier les critéres de recevabilité

du motif d’interruption, dont les termes restent flous.

Cette étude sur I’interruption de grossesse pour motif médical a été faite sous un éclairage
juridique, médical et éthique, selon la période historique : avant ou apreés la création des Centres
Pluridisciplinaires de Diagnostic Prénatal. Par la suite, les aspects sociologiques et
psychologiques ont été abordés ainsi que 1’autonomie du soignant et du patient, les
problématiques autour de la poursuite ou non de la grossesse a la suite du diagnostic prénatal et
enfin les soins palliatifs. Trés rapidement, un point a été fait sur le risque eugénique du diagnostic

anténatal.

Finalement, bien que la loi soit ancienne, les termes employés en 1975 s’adaptent toujours
au contexte actuel. Cette loi ne dresse pas de liste d’affections feetales éligibles a I’interruption de
grossesse pour motif médical afin que le CPDPN ait pleinement son role de comité
pluridisciplinaire, étudiant chaque demande et chaque cas selon le contexte et les particularités du

feetus dont il est question.




