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— Y a-t-il une chance pour qu’il se
développe normalement ? demanda-t-il.

— Pour qu’il se développe normalement ?

Le directeur avait élevé la voix, comme
sous ’effet de la colere.

— [...] Qu’entendez-vous exactement par
“normalement’’ ?

Le directeur regarda ses assistants comme
pour les prendre a témoin du manque de sens
commun de Bird. Les deux autres médecins
hocheérent la téte et leurs yeux se fixérent sur
Bird. On edt dit des examinateurs regardant
avec réprobation un candidat mal préparé a
répondre a leurs questions.

— Va-t-il mourir tout de suite ? demanda
Bird.

— Non, pas tout de suite. Demain peut-étre,
ou méme moins rapidement. C’est un
nouveau-né extrémement robuste... Cela dit,
que comptez-vous faire ?

Bird se tut, déconcerté. Que diable
pouvait-il faire ? On vous entraine d’abord
dans une impasse, puis on vous demande ce
que vous comptez faire... Cet homme le faisait
penser a un joueur d’échecs malicieux.
Qu’aurait-il dO faire ? S effondrer ? Gémir ?

— Si vous le souhaitez, dit le directeur, je
peux le faire transporter a [’hépital de
[’Université... Sivous le souhaitez !

— OE Kenzaburd, Une affaire
personnelle, Paris, Gallimard, 2016
[1964], pp. 34-35



Introduction

Ne pas venir au monde dans son propre intérét

Aprés avoir mené une enguéte sociologique en service de réanimation
néonatale pendant la seconde moitié des années 1990, A. Paillet rapporte que
« [I]es médecins seniors [...] définissent ‘‘I’intérét de I’enfant’> comme la visée
exclusive qui doit orienter les décisions? » d’arrét ou de poursuite de soins. Les
membres de 1’équipe revendiquent ainsi la primauté de la protection de ce qu’ils
présument étre 1’intérét du patient sur « I’avis que quelques parents donnent
spontanément (sans y étre invités)® », et leur refus d’étre influencés par des parents
en faveur d’un arrét thérapeutique qui leur semble illégitime ou d’une prolongation
«““[...] a tout prix”** »,

Certains réanimateurs prennent en compte 1’attitude des parents apres la naissance,
la fréquence de leurs visites et considérent « I’intérét de I’enfant [...] comme
fortement corrélé aux moyens dont les parents disposent (disposeraient) pour s’en
occuper® », notamment parmi les infirmiéres et les internes® ; les médecins séniors
tendent quant a eux a faire abstraction des « caractéristiques ‘socio-économiques’’
ou ‘‘socio-culturelles’’ des familles, renvoyées au domaine du (trop) “‘subjectif’’’ »,

\

c’est-a-dire a ne pas anticiper I’articulation entre les conditions physiologiques

PAILLET Anne, Sauver la vie, donner la mort. Une sociologie de 1'éthique en réanimation
néonatale, Paris, La Dispute, 2007, p. 20 ; cf. p. 19 : service « créé entre la fin des années soixante
et le milieu des années soixante-dix et [qui] se situe dans une grande ville, au sein d’un centre
hospitalo-universitaire »

?Ibid., p. 82

3Ibid.

“Ibid., p. 84, citant Georges B., assistant (entretien)

SIbid., p. 85

®Ibid., pp. 84-86

"Ibid., p. 83



d’existence probables de I’enfant a sa sortie du service de réanimation et ses
conditions économiques et sociales de vie, mais a faire leurs choix uniquement en
fonction de « données » qu’ils qualifient de « *‘strictement médicales’’® ».

Or, les recherches mémes d’A. Paillet indiquent la variété des jugements
d’un méme cas parmi les soignants et parents. Le discours des médecins seniors
qu’elle transcrit ne rend pas explicitement compte des normes qui président aux
décisions qui en sont 1’objet.

La reconnaissance sociale de la Iégitimité du motif de décision qu’ils invoquent et
partagent avec les autres membres de 1’équipe susmentionnée ne vaut pas non plus
inconditionnellement. En effet, le mode de justification des décisions en
réanimation néonatale par 1’intérét présumé du nouveau-né, également utilisé face
a la possibilité d’un avortement sélectif par I’invocation de 1’intérét supposé de
I’enfant susceptible de naitre, n’est pas toujours observé au sein du discours des
acteurs impliqués, et il n’est pas garanti qu’il ait été présent de tout temps, en tant

que phénomene discursif.

Une pragmatique des justifications

L’arbitrage méme entre 1’arrét et la poursuite des soins ainsi que « la figure
de ’individu affrontant des ‘‘choix entre la vie et la mort>’® » apparaissent « sous
la plume des pédiatres réanimateurs'® » a partir du milieu des années 1980*!. Dans

les Archives francaises de pédiatrie sur la réanimation des jeunes enfants, le champ

81bid.
9Ibid., p. 176
©)bid.
Upbid., p. 175



sémantique de « 1’*“éthique’’*2 » est de plus en plus fréquent a partir de 1984, aprés
une seule occurrence en 1977, Le développement des discours justifiant les
pratiques médicales dans les services de réanimation pour enfants et nouveau-nés
s’inscrit dans I’expansion, a partir des années 1970, des débats publics sur « la
définition des pratiques légitimes'* » en médecine, dont le « monopole®® » sur les
discours normatifs qui lui sont relatifs est ainsi contesté.

La désacralisation ® du corps médical est parfois expliquée par un
« développement de la connaissance scientifique » du commun «liée a la
démocratisation de [’enseignement et a la médiatisation de 1’information
médicale »7, corrélée a une égalisation de la valeur socio-politique dans la sphére
publique des paroles émanant des professionnels de la médecine a celle des paroles
des profanes, exogénes a ce corps de métier'®. Elle est aussi parfois présentée
comme une réaction protestataire a une médecine considérée alors comme « plus
efficace, agressive et invasive!® ». Les patients et leurs responsables légaux ne sont
alors plus seulement des bénéficiaires de I’institution médicale sans ingérence en
son sein, mais aussi de potentiels critiques de celle-ci, dont 1’association,
I’expression publique et I’action sociale et politique peuvent étre facilitées par
I’acces croissant des ménages puis des individus a des moyens de

télécommunication numériques a partir des années 19907,

2)pid., p. 176

BIbid., note 45

“1bid.

B1bid.

16GISQUET Elsa, « La décision en contexte de choix dramatique, le cas des décisions d’arrét de vie
en réanimation néonatale », Thése de Doctorat en Sociologie, sous la direction d’Erhard Friedberg,
Institut d’Etude Politiques de Paris, 2004, p. 15

Tbid.

1BVILLE lIsabelle, « Prenatal Diagnosis in France: Between Regulation of Practices and Professional
Autonomy », Medical History, Cambridge University Press, vol. 63, n°2, 2019, p. 210
1GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 15

PBEUSCART Jean-Samuel, DAGIRAL Eric, PARASIE Sylvain, « Une histoire d’internet », dans
Id., (dir.), Sociologie d’internet, Malakoff, Armand Colin, 2019, p. 23



Parmi les acteurs extérieurs au champ médical, « le droit, les médias et le secteur
émergeant de la bioéthique, demandent aux médecins de justifier?! » leurs actions
et contribuent a leur régulation. L’exigence — de justification — dont résultent les
discours qui justifient les choix en réanimation néonatale présents dans la sphére
publique s’avére donc externe au corps médical qui lui réclame de rendre compte
de son activité devant I’ensemble du corps social.

Ceux relatifs a I’avortement sélectif sont « fortement mediatises dés le début
des années 1960 » dans le cadre de « débats sur le contrdle des naissances » %2, mais
éclipsés par les controverses concernant I’avortement électif?® ou toute interruption
de grossesse en général, sans différenciation* ; ils émanent alors de tous les acteurs
impliqués et ne tendent pas a répondre a la mise a 1I’épreuve d’un groupe social,
d’une population ou d’une institution en particulier.

Les avortements sélectifs se distinguent des autres dans la mesure ou ils sont
effectués au motif de caractéristiques physiologiques propres a I’embryon ou au
feetus, et « vise[nt] » en ce sens un produit de la reproduction en particulier®. Les
embryons ou feetus avortés en vue d’une réduction du nombre d’enfants a naitre,
pour protéger la santé de la personne enceinte, de 1’autre ou des autres enfant:s
attendu-s, dans le cas d’une grossesse multiple, ne font pas I’objet d’interruptions

sélectives de développement ; celles-ci sont opérées sur des critéres dispositionnels,

ZIPAILLET Anne, Op. Cit., p. 177

2V/ILLE lIsabelle, LOTTE Lynda. « Les politiques de prévention des handicaps a la naissance en
France : regards historiques », Recherches familiales, Union nationale des associations familiales,
n°12, 2015, p. 38

ZVILLE lsabelle, Loc. Cit., p. 215

22DOE Marion, « Le diagnostic prénatal au prisme des médias : Un objet pluriel, entre intense
valorisation, tensions éthiques et controverses publiques », Mémoire de M2 « Santé, Populations,
Politiques sociales », réalisé sous la direction d’Isabelle Ville, Ecole des Hautes Etudes en Sciences
Sociales, 2015, p. 117

BMIRLESSE Véronique, « Diagnostic prénatal et médecine feetale : Du cadre des pratiques a
I’anticipation du handicap. Comparaison France-Brésil », These de Doctorat en Santé Publique,
Option Sciences Economiques et Sociales de la santé, sous la direction d’Isabelle Ville et Suely
Deslandes, Université Paris-Sud, Ecole doctorale ED 420, Laboratoire de Cermes3 - Villejuif, 2014,
p. 86, note 98



et non contextuels, au sens ou ils se réferent aux dispositions supposées du feetus
ou de I’embryon. Les « interruption[s] volontaire[s] partielle[s] » de grossesse telles
que les autorise la législation depuis 20212, qui peuvent en tant que telles étre

pratiquées «a tout moment » %’

uniquement si elles sont nécessaires a la
préservation de la santé de la personne enceinte, « des embryons ou des feetus »%,
ne constituent donc pas des avortements sélectifs a ce titre. Les avortements électifs
ont quant eux pour finalité « I’arrét de la grossesse, d’une fagon générale »% : ils
sont le plus souvent réalisés quand la grossesse elle-méme n’est pas désirée, parfois
lorsqu’elle menace la survie ou la santé de la personne enceinte ; 1’appellation
avortement électif n’inclue néanmoins pas le second cas le plus souvent.

Les conditions de la licité de ces pratiques respectives divergent. Si I’interruption
volontaire de grossesse qui ne requiert pas de justification auprés des médecins qui
la prescrivent est juridiquement permise « avant la fin de la dixieme semaine® »

entre 1975 et 2001, puis avant la fin de la douzieme3!, et avant la fin de la

quatorziéme depuis 202232, I’interruption volontaire3® de grossesse « pour motif

%Code de la santé publique, L. 2213-1, 1™ alinéa, révision suite a la Loi n°2021-1017 du 2 aodt
2021 relative a la bioéthique (1), version initiale, disponible sur Légifrance, consulté en ligne le
27/08/2022, URL :
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/article_jo/JORFARTI000043884435#:~:text=%2DLorsqu'elle
%20permet%20de%20r%C3%A9duire,m%C3%A9decins%2C%20membres%20d'une%20%C3%
A9quipe

Z'lbid., 1°7 alinéa

2lpid., 11°™ alinéa

2| bid.

%0Code de la santé publique, Loi n° 75-17 du 17 janvier 1975 relative a I'interruption volontaire de
la grossesse, version initiale, disponible sur Légifrance, consulté en ligne le 27/08/2022, URL :
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000000700230/

31Code de la santé publique, Projet de loi relatif a I’interruption volontaire de grossesse et a la
conception (LOI n° 2001-588 du 4 juillet 2001 relative & I'interruption volontaire de grossesse et a
la contraception), 2001, tableau comparatif, p. 128, article 2, disponible sur le site du Sénat, consulté
en ligne le 27/08/2022, URL : https://www.senat.fr/rap/100-210/100-210.pdf

32Code de la santé publique, Loi n° 2022-295 du 2 mars 2022 visant a renforcer le droit a I'avortement
(1), version initiale, disponible sur Légifrance, consulté en ligne le 27/08/2022, URL :
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/article_jo/JORFARTI000045287561

3Code de la santé publique, article L2213-1, version en vigueur depuis le 4 aolt 2021, disponible
sur Légifrance, consulté en ligne le 27/08/2022, URL :
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_Ic/LEGIARTI000043896164



thérapeutique » (ITG), requalifié de « médical »** (IMG) en 2001, est autorisée
par le Code de la santé publique « a tout moment »* depuis 1975%" « si [...] la
poursuite de la grossesse met en péril grave la santé de la femme » ou s'« il existe
une forte probabilité que I'enfant a naitre soit atteint d'une affection d'une
particuliére gravité reconnue comme incurable au moment du diagnostic »38.

Les discours justifiant I’interruption ou la poursuite de grossesse en cas de
déficience®® ou de pathologie faetale gagnent en visibilité avec ce que D. Moyse et
N. Diederich considérent comme une « judiciarisation » du dépistage et du
diagnostic prénatals®® au plus tard a partir des années 1990*'. C’est une série de
plaintes judiciaires qui accusent implicitement ou explicitement des membres du
corps médical et paramédical « d’étre les auteurs d’infirmités » présentées par des

enfants a la naissance, ou de ne pas les avoir détectées avant le terme de la

%4Code de la santé publique, Projet de loi relatif a I’interruption volontaire de grossesse et a la
conception (Loc. Cit.), 2001, tableau comparatif, p. 135, article 9, disponible sur le site du Sénat,
consulté en ligne le 27/08/2022, URL : https://www.senat.fr/rap/100-210/100-210.pdf

%Code de la santé publique, article L. 2213-1, version en vigueur du 7 juillet 2001 au 6 septembre
2003, disponible sur Légifrance, consulté en ligne le 27/08/2022, URL :
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_Ic/LEGIARTI000006687545/2001-07-07/

%1bid., version en vigueur depuis le 4 aolt 2021, disponible sur Légifrance, consulté en ligne le
27/08/2022, URL :

https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_Ic/LEGIARTI000043896164

371bid., version en vigueur du 7 juillet 2001 au 6 septembre 2003, disponible sur Légifrance, consulté
en ligne le 27/08/2022, URL :
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_Ic/LEGIARTI000006687545/2001-07-07/

31bid., version en vigueur depuis le 4 aolt 2021, disponible sur Légifrance, consulté en ligne le
27/08/2022, URL : https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_Ic/LEGIARTI000043896164
$9C’est-a-dire le « [manque] d’une partie ou de la totalité d’un membre, ou [le fait d’Javoir un
membre, organisme ou mécanisme corporel défectueux » (UPIAS, Fundamental Principles of
Disability, London, UPIAS, 1976, p. 4 : « lacking part of or all of a limb, or having a defective limb,
organism or mechanism of the body »), par opposition au handicap, en tant que « désavantage ou
restriction d’activité causée par une organisation sociale contemporaine qui ne prend pas ou peu en
compte les gens qui ont des déficiences physiques et les exclut ainsi des activités sociales les plus
courantes » (Ibid. : « the disadvantage or restriction of activity caused by a contemporary social
organisation which takes no or little account of people who have physical impairments and thus
excludes them from the mainstream of social activities »). Cette définition de la déficience n’exclut
pas le caractére socialement déterminé de toute déficience en tant que telle, au sens de la conception
d’une caractéristique physiologique donnée comme déficience.

4MOYSE Danielle, DIEDERICH Nicole, Vers un droit a I’enfant normal ? L’arrét Perruche et
limpact de la judiciarisation sur le dépistage prénatal, Ramonville-Saint-Agne, éres, 2006, p. 12
1bid., pp. 12-14

10



grossesse*? qui aménent D. Moyse et N. Diederich a parler d’une judiciarisation de
I’encadrement médical de la grossesse et de la naissance, et en particulier des
pratiques permettant de formuler des diagnostics et pronostics anténataux.

Les discours de justification de 1’avortement et de la poursuite de grossesse en cas
de déficience ou de pathologie feetale se montrent plus nombreux et plus audibles
suite a la controverse® suscitée par 1’arrét Perruche du 17 novembre 2000% ; la
médiatisation et les retentissements dans les pratiques de dépistage et diagnostic
anténatales qui s’ensuivent sont effectivement sans précédent®®. Cet arrét est rendu
par la Cour de cassation aprés une plainte de la famille Perruche®, qui réclame « la
reconnaissance du préjudice causé par la naissance » de Nicolas Perruche et
« I’indemnisation de cet enfant né handicapé » aprés une erreur d’analyse du
laboratoire qui « déclare » sa mére « immunisée contre la rubéole » pendant sa
grossesse*’, tandis qu’elle en présente alors les symptomes*®. Le verdict émis par la

Cour de cassation est le suivant :

« “‘Des lors que les fautes commises par le médecin et le laboratoire dans 1’exécution des
contrats formés avec madame Perruche avaient empéché celle-ci d’exercer son choix
d’interrompre sa grossesse afin d’éviter la naissance d’un enfant atteint d'un handicap, ce
dernier peut demander la réparation du préjudice résultant de ce handicap et causé par les

fautes retenues.”’*® ».

Les paroles du corps médical et paramédical, des personnes handicapées, de leurs

proches et des associations s’¢élévent alors dans la sphére publique®.

“|pid., pp. 7-18

“lbid., p. 12

“1bid., pp. 11-20 ; une part conséquente des publications de D. Moyse fait suite a cet arrét, et le
commente parfois.

“lbid., p. 12 ; pp. 21-50

“61bid., p. 9

4"lbid., p. 8

“81bid., p. 70

“lbid., p. 9, citant I’arrét publié au bulletin de la Cour de Cassation, Assemblée pléniére, du 17
novembre 2000, 99-13.701

O1bid., pp. 21-50

11



D. Moyse et N. Diederich inscrivent 1’arrét Perruche « dans un mouvement
général [...] de I'indemnisation de parents privés de la possibilité de recourir a
I’interruption médicale de grossesse a celle de I’enfant présentant une anomalie®® ».
Il participe d’un ensemble de discours qui font de 1’intérét individuel a naitre un
objet de discussion et de justification. Avec une autre orientation normative que
I’arrét Perruche, le premier alinéa du premier article de la loi du 4 mars 2002
« relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé »°2 fait de méme

partie de cet ensemble de discours en expansion ; il stipule que :

« Nul ne peut se prévaloir d'un préjudice du seul fait de sa naissance.

La personne née avec un handicap di a une faute médicale peut obtenir la réparation de son
préjudice lorsque I'acte fautif a provoqué directement le handicap ou I'a aggravé, ou n'a pas
permis de prendre les mesures susceptibles de I'atténuer.

Lorsque la responsabilité d'un professionnel ou d'un établissement de santé est engagée vis-
a-vis des parents d'un enfant né avec un handicap non décelé pendant la grossesse a la suite
d'une faute caractérisée, les parents peuvent demander une indemnité au titre de leur seul
préjudice. Ce préjudice ne saurait inclure les charges particuliéres découlant, tout au long de
la vie de l'enfant, de ce handicap. La compensation de ce dernier releve de la solidarité
nationale.

Les dispositions du présent | sont applicables aux instances en cours, a I'exception de celles

ou il a été irrévocablement statué sur le principe de Iindemnisation.® »

La plupart des publications en philosophie et en sciences humaines et sociales sur
I’IMG sélective trouvées au cours de la présente recherche succede ainsi a la fin des
années 1990. C’est aussi a partir des années 1990 que des discours militants

émergent et constituent un « débat public®® ».

Sl1bid., p. 16

52Code de la santé publique, Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la
qualité du systeme de santé (1), disponible sur Légifrance, consulté en ligne le 27/08/2022, URL :
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/article_jo/JORFARTI000001849244

%31bid., citée par MOYSE Danielle, DIEDERICH Nicole, Op. Cit., pp. 17-18

SAGAILLE Marie, La Valeur de la vie, Paris, Les Belles Lettres, 2010, p. 67
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Néanmoins, des discours justifiant des choix face a la possibilité technique —
effective — d’un avortement sélectif sont en circulation au sein du champ médical a
partir des années 1950, et d’autres, plus rares et discrets, peuvent étre observés
dans des documents dont les plus anciens remontent aux années 1880°°. Les
médecins régulent alors le plus souvent leurs propres pratiques, en justifiant leur
décision d’arréter une grossesse donnée auprés d’au moins un confrére a qui ils
demandent son avis a la méme occasion®’.

Le développement des techniques de diagnostic prénatal (DPN) en elles-mémes
ne font pas 1’objet de débats publics®®, bien que leurs usages prétent a controverses
depuis leur avénement dans les années 1950°°.

C’est dans ce contexte que se déploient des discours de justification
s’appuyant entre autres sur ’intérét de [ ’étre dont la vie effective ou potentielle est
en question pour légitimer des positionnements relatifs a 1’euthanasie®® et a
’avortement sélectif®. Par leur opération justificatrice — qu’elle soit intentionnelle
ou pas —, ces discours participent de la construction de la venue au monde d’un
individu comme choix dépendant de ses caractéristiques physiologiques propres,
présentes et futures.

IIs sont en ce sens constitutifs d’une sélection périnatale, en tant qu’ensemble de

pratiques et discours usuels dans un corps social déterminé qui consistent a décider

SSVILLE lIsabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 40

%1bid., p. 36

SVILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU, VASSY Carine, « Séminaire des Témoins », Paris,
Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale, Centre de Recherches Médecine, Sciences,
Santé, Santé Mentale, dans le cadre de la recherche soutenue par I’ Agence Nationale de la Recherche
intitulée « Les enjeux du diagnostic prénatal dans la prévention des handicaps : ’usage des
techniques entre progreés technique et action publique », 4 Octobre 2012, p. 14

S8VILLE lsabelle, Loc. Cit., p. 215

%Cf. VILLE lIsabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., pp. 11-
42 ; pp. 89-16 ; Cf. DOE Marion, Loc. Cit.

80GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 415

SIMATHIEU Bertrand, « L’appréhension de I’eugénisme par le droit : entre réglementation et
interdiction », dans GAYON Jean, JACOBI Daniel (dir.), L éternel retour de I’eugénisme, Paris,
PUF, 2006, p. 262
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de la poursuite ou de I’arrét du développement physiologique d’étres donnés au
motif de dispositions permanentes qui leur sont intrinseques, et ce entre leur
conception et I’issue de I’encadrement médical de leur naissance, en 1’occurrence
hospitalier. En tant que tels, seuls les étres susceptibles de naitre viables ou de rester
en vie aprés la naissance, éventuellement grace a des dispositifs d’assistance,
peuvent faire 1’objet d’une sélection périnatale ; en ce sens, elle ne concerne pas
directement les embryons et feetus dont I’arrét du développement in utero est estimé
inexorable, ni ceux dont il est supposé qu’ils sont voués a ne jamais vivre ou a
mourir a la naissance. En tant qu’objet d’étude en philosophie et en sciences
humaines et sociales, c’est-a-dire en tant que conception discursive, la sélection
périnatale n’est ici associée a aucune connotation axiologique a priori.

Les discours qui justifient ’arrét ou la poursuite du développement organique de
I’embryon, du feetus ou du nouveau-né dont il est question en fonction de ses
caractéristiques propres et immuables sous-tendent la polarité des valeurs
respectives de ’'une et ’autre de ces alternatives, et la reconnaissance de celle-ci
comme telle ; toute énonciation d’une justification présuppose effectivement un
conflit de valeurs dans lequel elle prend position, qu’elles soient cardinales ou
instrumentales. La sélection des étres supposes vivre — ou dont le développement
est arrété — en période périnatale implique I’existence, en tant que phénomeéne
socio-culturel, d’une valorisation conditionnelle de I’un et I’autre de ces possibles
al’exclusion de I’autre. Recourir a la notion d’une telle sélection périnatale suppose

par-la méme d’appréhender la réalisation de 1I’un ou I’autre comme issue d ‘un choix.
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Des limites d’une justification a une pragmatique de la selection

périnatale

Parmi les différents modes de justification de I’une ou I’autre de ces options
observeés, celui qui argue de [’intérét de [’enfant se distingue par son apparition
récente : il précéde de quelques décennies 1’émergence de la pratique de
I’avortement sélectif et des techniques de réanimation néonatale hospitaliéres
contemporaines. La sacralité de la vie, I’'impératif déontologique de ne pas tuer et
les conditions d’existence ou le bien-étre du corps social pris pour référence®? dont
fait ou ferait partie 1’étre dont la vie potentielle ou actuelle est en question sont
parfois convoqués au méme titre, mais ces fondements de justifications s’aveérent
plus anciens.

L’invocation de la « préservation écologique de la diversité du vivant®® » est plus
récente que la justification par ’intérét présume de [’étre dont l’avenir est en
question, mais elle ne comprend pas la méme antinomie. Or, c¢’est précisément par
le type d’antinomie qui lui est sous-jacent que le mode de justification par I’intérét
propre de [’embryon, du fetus ou du nouveau-né attire 1’attention. L’antinomie
constitutive de toute argumentation appuyée sur la valeur de la conservation de la
diversité du vivant pour contester les avortements sélectifs et les arréts de
réanimation néonatale peut étre dépassée par une délimitation de la part de la
diversité du vivant qui doit étre sauvegardeée, et par une définition du normal et du
pathologique qui permette de concilier la valorisation des normes propres aux

conditions physiologiques d’existence individuelles que Canguilhem appelle

62]_a famille ou I’Etat-nation, par exemple.
8STHOMAS Jean-Paul, Les Fondements de [’eugénisme, Paris, PUF, 1995, p. 94
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«allure de vie® », et ’acceptation ou la valorisation d’interventions sur des
organismes vivants qui les transforment en un sens et peut conduire & leur
homogénéisation ; dans ce mode de justification écologique, c’est effectivement
d’abord la tension entre la valeur de ’artificiel et celle du donné naturel qui peut
étre formalisée comme un probléme. En revanche, la justification de toute décision
d’interruption ou de préservation du développement d’un étre existant ou éventuel
par son intérét interpelle.
C’est un changement de rapport a la figure du feerus® — qui n’est pas
« jusqu’aune époque récente, reconnu comme un étre doté d’une identité spécifique
et valant pour lui-méme® 5, précédé d’une transformation du rapport a la
descendance ® et & [’enfant qui s’avére corolaire du développement de la
justification par I’intérét de 1’enfant potentiel ou présent. Décider de sa mise au
monde — hors de 'utérus ou de la zone liminale que constitue la réanimation
d’attente — ou de mettre un terme a son développement «en invoquant les
souffrances qui seraient celles de I’humain dans lequel il se réaliserait®® », au sens
d’une « logique de la pitié » que L. Boltanski distingue de celle de «I’amour
gratuit » et de la « justice »%°, reléve effectivement d’un phénoméne socio-culturel
peu observé avant le XX® siecle.
Jusqu’au XIX® siécle, «’enfant est peu individualiseé : il est essentiellement

considéré comme un maillon dans la chaine des générations »”°, mais « le statut

S4CANGUILHEM Georges, Le normal et le pathologique, Paris, PUF, 2013 [1966], p. 159
SBOLTANSKI Luc, La condition fetale. Une sociologie de I’engendrement et de [’avortement,
Paris, Gallimard, 2004, p. 37

%1bid.

%Ibid.

®1bid., p. 295

®lbid., p. 295

" MOREL Marie-France. « A propos de I’interruption médicale de grossesse. Un regard
d’historienne », dans MIRLESSE Véronique (dir.), Interruption de grossesse pour pathologie feetale,
Paris, Flammarion, 2002, p. 116
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social de I’enfance » commence a se transformer au XV111® siécle’. Constitué lors
de la Révolution francaise « comme enjeu d’une politique demographique et
éducative »'2, puis comme « objet de droits qu’il faut protéger” » a partir du XIX®
siécle’, « ’enfant devient un individu a part entiére » aprés la Seconde Guerre
mondiale « a partir de plusieurs facteurs »”, entre autres « la diminution de la
mortalité enfantine’® ».

C’est a la fin du XIX® siécle qu’émergent « les premieres Iégislations protectrices
de I’enfance [...] au nom de la prise en compte de [’intérét de I’enfant »"" ; elles
sont établies dans une optique que M.-S. Dupont-Bouchat qualifie de
« paternaliste », par opposition a « la conception de I’enfant sujet de droit qui
s’impose en 1989 a travers la Déclaration universelle des droits de I’enfant »®. La
notion socio-culturelle d’un intérét de [’enfant pour lui-méme se répand également
au XIX¢ siécle, conjointement & sa conception juridique.

Le mode de justification qui argue de la qualité de vie a venir probable du
nouveau-né, du feetus ou de 1I’embryon suppose la reconnaissance de I’enfant né ou
susceptible de naitre comme individu dont la subjectivité — actuelle ou potentielle
— vaut comme critere de décision pour faire éventuellement cesser son
développement, le souci de cette subjectivité méme, et par extension la valeur

intrinséque de la satisfaction d’un intérét subjectif individuel.

"IPAILLET Anne, Op. Cit., p. 169

2 DUPONT-BOUCHAT Marie-Sylvie, « L’intérét de I’enfant. Approche historique », dans
GERARD Philippe, OST Frangois, VAN DE KERCHOVE Michel (dir.), Droit et Intérét, vol. 3 :
droit positif, droit comparé et histoire du droit, Bruxelles, Presses de 1’Université Saint-Louis, 1990,
81, consulté en ligne le 04/09/2022, URL : https://books.openedition.org/pusl/16470?lang=fr
“Ibid., 83

1bid., §2-3

SEHRENBERG Alain, L individu incertain, Paris, Calmann-Lévy, 1995, p. 86

1bid.

""DUPONT-BOUCHAT Marie-Sylvie, Loc. Cit., §2

B1bid., 83
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C’est précisément I’antinomie de la référence a la perspective de I’objet discursif
ainsi constitué malgré I’impossibilité pour les producteurs de discours de la
connaitre’, de la prédire ou d’attester de la réalité de son existence au présent® et
de sa possibilité a I’avenir qui fait de ce mode de justification 1’objet de critiques
qui le disqualifient®.,

Les critiques de ce motif de toute prise de position face a une possibilité
d’avortement sélectif ou d’arrét de soins néonataux suggerent le plus souvent
d’autres mobiles®? aux décisions parfois justifiées ainsi par les acteurs.

Lors d’entretiens avec des personnes handicapées réalisés au cours d’une étude
menée a la fin des années 1990, D. Moyse et N. Diederich recueillent ainsi des
dénonciations de « I’argument selon lequel 1’avortement, en cas de diagnostic
anténatal facheux, est pratiqué ‘‘pour le bien’’ de I’enfant a naitre et dans le seul
souci de lui épargner des souffrances®® » ; les enquétrices le qualifie d’« alibi® » et
de « “‘prétexte compassionnel’’® ». Des personnes sujettes a des affections qui
peuvent, du point de vue de la législation et de I’institution médicale, 1égitimer un
avortement sélectif, « font valoir leur ‘‘droit a I’existence’” au méme titre que tout
le monde, soit au nom d’un droit a la différence soit au contraire au nom d’un droit
a étre considérées comme des personnes ‘‘normales’ »% ; elles « témoignent »

alors, « a titre individuel, d’une vie handicapée heureuse »87,

®GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 356 ; GAILLE Marie, Op. Cit., p.100

89GERMAIN Jean-Frangois, La réanimation néonatale. Ethique aux limites de la vie, Paris, PUF,
1999, p. 84

81GISQUET Elsa, Op. Cit., p. 415 ; GAILLE Marie, Op. Cit., p 66 ; MOYSE Danielle, DIEDERICH
Nicole, Les Personnes handicapées face au diagnostic prénatal. Eliminer avant la naissance ou
accompagner ?, Ramonville-Saint-Agne, érés, 2001, pp. 111-114

82GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 415 ; MOYSE Danielle, DIEDERICH Nicole, Op. Cit., pp. 111-114
8MOYSE Danielle, DIEDERICH Nicole, Op. Cit., p. 111

8bid.

®lbid., p. 112

8GAILLE Marie, Op. Cit., pp. 66-67, se référant a MOY SE Danielle, DIEDERICH Nicole, Op. Cit.
8bid., p. 67
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Au cours des entretiens conduits par D. Moyse et N. Diederich, les critiques
formulées par les enquétés convergent : elles présentent toutes le recours a un
avortement sélectif comme une tentative, pour les « parents » ou la « société », de
satisfaire son propre intérét®®. Sa justification par [’intérét de I’enfant n’est pas
unanimement contestée pour autant : en effet, Camille S., handicapé, déclare qu’«
[il] n’aurai[t] pas voulu naitre » et que « [c]’est la raison pour laquelle [il] ne veu][t]
pas un enfant comme [lui] »%°.

La sociologue E. Gisquet interroge aussi la perspective en fonction de laquelle est
énoncé tout jugement sur une poursuite ou un arrét des soins en réanimation
néonatale, et par extension la figure bénéficiaire de I'une ou 1’autre de ces options,

en ces termes :

« S’agissant du nouveau-né, pour qui sa vie apparait-elle insupportable ? N’est-ce pas moins
la souffrance de I’enfant qui est en cause, que le fait que cette vie végétative se prolonge et
en devient ‘‘insupportable’’ pour la famille qui en assumera seule la charge réelle, pour
I’équipe soignante dont elle marque 1’échec, ou pour la société qui doit engager des frais

importants pour une vie qui ne se développera et ne s’épanouira jamais ?%° ».

E. Gisquet souligne ainsi les limites de la transposition au cas des nouveau-nés des
grilles d’analyse prévues pour les patients qui ont vécu hors des services de
réanimation néonatale®, et que concerne « [I]Ja démarche proposée par le CCNE®

dans sa réflexion sur les fins de vie », « fondée sur les notions de solidarité humaine

8MOYSE Danielle, DIEDERICH Nicole, Op. Cit., pp. 111-114

®lbid., p. 53

9GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 415

L GOLD Francis, LAUGIER Jean M., «La décision d’arrét thérapeutique en réanimation
néonatale », Archives francaises de pédiatrie, Elsevier, 1992, n°49, pp. 5-7 : « une demande d’arrét
thérapeutique émanant des parents est, dans notre expérience, trés particuliére a la période néonatale
précoce. Elle n’est plus jamais formulée ultérieurement, dés lors que I’enfant a séjourné, ne serait-
ce que quelques jours, a son domicile », cité par GERMAIN Jean-Francois, Op. Cit., p. 84
%2Comité Consultatif National d’Ethique
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et de compassion face a une fin de vie considérée par le patient comme
insupportable »%,

Si, en situation de sélection périnatale, la justification de toute décision par
Iintérét d’un enfant possible ou présent étonne, ce n’est pas seulement au vu de
I’impossibilité d’accéder au point de vue de ce sujet ; agir en fonction de I’intérét
supposé d’autrui sans qu’il puisse I’exprimer ou sans avoir son aval — alors méme
qu’il en est capable — peut éventuellement étre reconnu comme valable sous
certaines conditions, notamment dans le cadre d’une relation parentale. Ce qui
étonne, c’est I’invocation de I’intérét de 1’objet de sélection pour justifier des
actions dont dépend I’effectivité méme de sa naissance ou la poursuite de sa vie peu
apres la naissance.

L’usage de ce critere ne sert alors pas une intervention sur les conditions
d’existence présentes et futures de I’enfant actuel ou potentiel dont il est question,
mais sur sa venue méme au monde — sur son existence méme, en tant qu’étre venu
au monde. Les discours qui invoquent ce motif de décision peuvent en ce sens
sembler purement spéculatifs au premier abord.

La justification par I’intérét du sujet dont il est question de la vie se heurte
ainsi a un scepticisme et a des contestations qui questionnent les motivations qu’elle
dissimulerait et les véritables bénéficiaires des actions rendues possibles par les
techniques impliquées dans I’avortement sélectif et la réanimation néonatale.

De fait, les critiques de ce mode de justification visent principalement les
argumentaires qui défendent des avortements sélectifs ou des arréts de soin en
réanimation néonatale — en particulier ou en principe —, ¢’est-a-dire des positions

normatives défavorables a la venue au monde d’individus sujets a une déficience

%GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 415
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ou une maladie estimée trop grave®* pour que des mesures — actives ou passives —
interrompant leur développement ne soient pas entreprises. Néanmoins, les limites
de ce mode de justification valent pour tous les types de décisions en situation de
sélection périnatale.

A quels acteurs sociaux profitent les décisions en situation de sélection
périnatale ? Dans quelles circonstances la perpétuation ou la disparition de la
sélection périnatale sont-elles souhaitées ? Pourquoi une sélection périnatale est-

elle seulement instituée ?

Cadrage théorique et pratique

La question des déterminations de l’existence de la sélection périnatale
appelle deux types de réponses.

Le premier type de réponse expose ses raisons d’étre, ¢’est-a-dire les causes
et justifications d’un tri des individus supposés venir au monde en fonction de
caractéristiques qui leur sont intrinseques, appréhendées sous le prisme des sciences
sur lesquelles s’appuient la médecine moderne instituée, notamment de la biologie.
Une telle réponse expliquerait d’abord les interventions que suppose la sélection
périnatale, c’est-a-dire les interruptions du développement d’embryons et de feetus
viables, le maintien en vie de nouveau-nés dont la survie dépend d’une assistance
technique, et 1’arrét de leur « sauvetage® » en réanimation néonatale.

Elle se focaliserait sur les pratiques de sélection, 1’usage des techniques par

lesquelles elle opére, et manquerait la part commune des questions pratiques

%Code de la santé publique, article L. 2213-1, version en vigueur depuis le 4 ao(it 2021, disponible
sur Légifrance, consulté en ligne le 27/08/2022, URL :
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000043896164

PAILLET Anne, Op. Cit., p. 165
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auxquelles répond toute décision de poursuite et d’arrét de développement en
réanimation néonatale et face a la possibilité d’un avortement sélectif. Une réponse
de ce type n’expliquerait pas les déterminations de ces questions, constitutives de
I’existence méme d’une sélection périnatale, mais seulement celles de leurs
réponses, c¢’est-a-dire des décisions prises en situation de sélection périnatale.

Le second type de réponse rend compte empiriqguement des facteurs qui
déterminent les questions pratiques intrinséques a la sélection périnatale.

En ce sens, il répond a la question Comment se fait-il que la venue au monde d’un
individu devient |’objet et la conséquence d’une décision qui dépend de ses
déterminations biologiques ?.

Le premier type de réponse décrit les origines et les fins de la sélection
périnatale, 1’autre caractérise ses conditions et modalités d’existence ; des réponses
de ces deux types respectifs peuvent se recouper ou converger.

En déterminant les conditions de tout choix relevant d’une sélection
périnatale, la seconde approche objective non seulement la sélection périnatale,
mais aussi le paradigme socio-culturel et politique dans lequel elle s’inscrit.

Or, c’est la connaissance des déterminations de ce paradigme méme qui semble la
plus @ méme d’émanciper tout acteur directement impliqué dans un processus de
sélection périnatale de toute éventuelle prénotion du phénomene dont participent
alors ses propres actions. Une telle connaissance mettrait en lumiere les conditions
de production des discours relatifs a la sélection périnatale, leurs rapports et leurs
limites.

La construction de cette connaissance s’inscrit en ce sens non seulement
dans une démarche relevant d’une philosophie sociale et politique, en tant que mode

de détermination discursif des conditions sous lesquelles un probleme ou une
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question —sociale ou politique — se pose, mais la prolonge également par I’extension
pluridisciplinaire de cette recherche a I’identification des conditions empiriques
sous lesquelles un phénomene socio-politique advient et subsiste. Elle exige en ce
sens le recours a un corpus hétérogene sur les plans théorique et axiologique en
sciences humaines et sociales, et & des approches diachronique et synchronique.
Elle requiert ’'usage de commentaires juridiques, de 1’histoire des sciences et
techniques, des idées, de 1’épistémologie historique, de I’histoire sociale et politique,
de I’histoire de la médecine, de la sociologie qualitative et quantitative, et
notamment de la socio-histoire, de la sociologie de la médecine, et de la « sociologie

de la morale (ou de 1’éthique)®® ». Elle suppose en ce sens I’étude empirique des

« zones et [des] moments de ’activité sociale ou des individus s’engagent (2 un titre ou a un
autre, & un degré ou a un autre, et que ce soit sous des formes explicites ou implicites) dans
la discussion de ce qu’il est ‘‘bien’’ ou non de faire, de ce qu’il est “‘juste’” ou non de faire,

de ce qu’il est ““légitime’” ou non de faire »¥ ;

elle repose notamment sur une branche de cette sociologie qu’A. Paillet appelle
« ““I’éthique en acte’” » et définit comme « les processus de production et de
mobilisation des valeurs — et des rapports que les individus entretiennent avec elles
— dans les contextes pratiques dans lesquels ils se jouent »%,

La synthése d’une telle recherche proposée ici s’appuie sur la pragmatique de
I’énonciation pour formuler les problémes, questions, axes de réponse et critiques
qui P’articulent, et se conforme aux normes théoriques de la sociologie pragmatique.
Le discours des acteurs impliqués dans le phénomene qui en est I’objet, en premiere
personne, lui est donc indispensable ; elle doit en ce sens se servir de sources de tels

discours de premiére main, de recueils de témoignages et non seulement de la presse

%|bid., p. 11
|bid.
%|bid., p. 12
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scientifique spécialisée et académique, mais aussi de la presse grand public, d’essais
et de pamphlets.

Une telle recherche devrait également exploiter des documents d’archive, des
bases de données avec des oultils statistiques, des données d’enquéte supplémentant
les comptes rendus d’études empiriques et palliant leurs manques, mais cela n’a pas
pu étre fait lors de I’élaboration de la présente synthéese, faute de temps. En raison
de contraintes temporelles et formelles, la présente synthese se focalise sur le cas
de I’actualité et de 1’histoire contemporaine de la France, mais elle gagnerait a étre
étayée d’études comparatives entre pays, et entre périodes s’il est valable ou

pertinent de situer ce phénomeéne a d’autres époques.

Une étude de la sélection comme totalité des choix, et non comme

type de choix

L’«avortement sélectif » et '« acharnement thérapeutique néonatal »
manifestent-ils, comme le défendent D. Moyse et D. Diederich, « notre difficulté a
accueillir Penfant tel qu’il est, d’une part, et a accepter son éventuelle disparition,
d’une autre part »% ? En admettant que « ces deux attitudes face a la naissance'® »,
que les autrices réprouvent dans une perspective entre autres naturaliste,
« s’inscrivent ’une et I’autre dans une méme logique de refus de I’amoindrissement
et de la mort'%! », cette logique ne s’avére pas propre a la période d’émergence et

de développement des moyens techniques dont dépend ses modalités socio-

MOYSE Danielle, DIEDERICH Nicole, Op. Cit., p. 52
1901 bid.
1011 bid.
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culturelles et politiques?®?, qu’il s’agit précisément de déterminer sur les plans
socio-anthropologique et historique.

Quel rapport a la mort et a la « défaillance® » constitue de fait une condition sous
laquelle sont formulées les prises de décision et les questions dont elles sont
corollaires en cas de possibilité d’avortement sélectif ou de poursuite des soins

néonataux lors d’une « situation de détresse vitale'%*

», et qui caractérise en propre
la société dans laquelle ces pratiques ont cours, c’est-a-dire 1’ensemble des
manieres par lesquelles le corps social dans lequel elles ont lieu se constitue comme
un corps social distinct de tout autre ?

Tenter de déterminer les conditions socio-culturelles et politiques du rapport
a la mort et a la déficience qui correspond a la construction du choix de [’arrét du
développement d’un embryon, feetus ou nouveau-né en réanimation en fonction de
ses caracteres biologiques comme tel suppose une perspective différente de celle
dans laquelle les techniques dont dépend ce choix méme sont étudiées dans une
partie de I’ceuvre de D. Moyse et N. Diederich.

La perspective qu’implique 1’objet de la présente recherche formule comme un
probléme le choix méme entre la vie et ’arrét de développement, sans préférer
inconditionnellement 1’une ou 1’autre de ces alternatives sur le plan normatif. La
valeur normative méme de ces options n’est pas pertinente dans le cadre d’un
questionnement sur [’effectivité et les modalités socio-anthropologiques et
historiques de 1’intégration des possibles en lesquels elles consistent au champ de

ce qui dépend d’un corps social donné et des individus qui le composent. Or, D.

Moyse et N. Diederich ne valorisent certes pas explicitement un type de choix au

192MOREL Marie-France, Loc. Cit., p. 125
18GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 356
1041bid., p. 406
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détriment de I’autre dans 1’absolu, mais leur propos tend dans son ensemble a mettre
en cause ’avortement sélectif et dans certains cas la prolongation des soins en
réanimation neonatale.

D’une part, D. Moyse et N. Diederich problématisent les deux attitudes qu’elles
critiquent en fonction de leur antagonisme vis-a-vis d’une situation antérieure a
toute intervention meédicale effective ou potentielle : elles les assimilent en effet
I’une a I’autre par les opérations techniques qu’elles impliquent. Originellement,
dans une perspective médicale, I’emploi des moyens de préserver une vie n’a pas a

105 C’est dans la mesure ou

étre justifié : ce sont les arréts de vie qui doivent I’étre
la critique de D. Moyse et N. Diederich présuppose le questionnement du sens et
de la valeur de I'usage des techniques qui permettent 1’avortement sélectif et la
restauration des fonctions vitales d’un nouveau-né, tout en les associant
conceptuellement par leur opposition commune a un état exempt de toute
artificialité, qu’elle se positionne en fonction d’une notion d’état naturel en ce sens
méme. D’une autre part, elles évaluent ces pratiques médicales a I’aune de la valeur
du naturel qu’elles postulent. En effet, interpréter le recours a I’avortement sélectif
et la prolongation des soins néonataux d’un enfant sujet a une déficience jugée
particulierement grave comme un refus de [’amoindrissement et de la mort, dans le
contexte d’une mise en garde contre ces pratiques qui parcourt une partie de leurs
publications, sous-tend I’exigence d’une acceptation de phénoménes que les
techniques contemporaines peuvent réduire ou retarder — ou du moins d’un
assentiment plus important que les usages actuellement les plus répandus de ces

techniques le suppose. C’est ainsi en tant que « manifestation de notre prétention a

la toute-puissance » que D. Moyse et N. Diederich envisagent les pratiques

1951bid., p. 83
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d’avortements sélectifs et de réanimation néonatale, qu’elles unissent par une
tendance commune au contrdle de la vie organique.

Or, dans la mesure ou cette critique pourrait étre appliquée a d’autres
techniques et a la médecine dans son ensemble, elle reléve d’une forme d’aversion
a toute limitation ou suppression artificielles de phénoménes envisagés comme
naturels et ne cible pas la singularité socio-culturelle et politique des attitudes qui
en sont 1’objet, bien que I’ceuvre de D. Moyse et N. Diederich caractérise dans son
ensemble certaines de leurs spécificités sociologiques, juridiques et historiques.

La formulation de la possibilité technique et pratigue méme du choix entre les
deux alternatives susmentionnées en tant que probléeme pour la philosophie et les
sciences humaines et sociales n’implique pas de critique a priori de la technique et
de I’extension du domaine de ce qui peut étre choisi en tant que tels dans le cadre

de la présente recherche.

Une critique des discours sur la sélection périnatale, et non de la

sélection périnatale

Dans ce cadre, ce sont les conceptions de la sélection périnatale sous-
jacentes a des discours explicatifs ou justificateurs courants qui font I’objet d’une
critique — non pas au sens d’une réprobation, mais d’une détermination des limites
de leur validité respective. Cette critique n’a pas pour visée la condamnation
d’actions, de décisions, de sentiments, de pensées individuelles, d’acteurs et de
positionnements normatifs en particulier.

Si les naturalisations de la sélection périnatale semblent rares, les préjugés qui lui

sont relatifs, et constituent une représentation fallacieuse de ses déterminations
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socio-anthropologiques et historiques, sont en revanche fréquents et font I’objet de
controverses. Suite a une confrontation a un corpus pluridisciplinaire, quelles
conceptions de la sélection périnatale souvent invoquées pour en rendre compte ou
se positionner par rapport a elle induisent alors des représentations erronées de ses
conditions et modalités ?

Indissociable d’une extension du domaine de ce qui dépend du corps social
dans lequel elle se joue et des individus qui le composent, d’un refus de ce qui peut
étre apparenté au hasard ou a la fatalité, 1’émergence et le développement de la
sélection périnatale est souvent expliquée par la tendance contemporaine a valoriser
le choix individuel, libre et informé, et a favoriser le contréle libéral de ce qui reléve
du vivant humain par le biais d’une médicalisation. Par le tri méme qu’elle opére,
la sélection périnatale est souvent affiliée a une forme d’eugénisme. Dans la mesure
ou c’est I’institution médicale qui la régule, la pratique le plus directement, et
maitrise les techniques au moyen desquelles elle s’effectue, elle est souvent
considérée comme médicale.

Souvent, ces représentations supposent respectivement des rapports de
subordination socio-politique : la premiére admet couramment le développement
de la médecine comme service en expansion croissante au bénéfice des intéréts
individuels ; la seconde sous-tend, lorsqu’elle ne partage pas le présupposé de la
premiére, que la sélection périnatale résulte du contréle du corps social par
I’institution médicale, avec 1’assentiment ou la contribution de I’Etat, ou d’une
pression exercée par I’Etat sur I’ensemble du corps social et le corps médical lui-
méme, lorsqu’il n’est pas considéré comme adjuvant ; la troisiéme tend a isoler

I’institution médicale du reste du corps social, et éventuellement & lui reconnaitre
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une autorité propre, soit-elle socio-politique ou axiologique, qui prévaut
éventuellement sur celle des normes sociales communes et des institutions étatiques.

Or, les modalités contemporaines de la sélection périnatale impliquent de
fait une congruence entre les trois entités socio-politiques qui regroupent
distinctement ses principaux acteurs — individuels et collectifs — et autour desquelles
s’articulent les facteurs qui la déterminent.

Néanmoins, les divergences d’incidence de chacune de ces entités respectives sur
les modalités contemporaines de la sélection périnatale empéchent de les unir dans
une explication socio-historique de ce phénomeéne qui rendrait compte de
I’adéquation de leurs actions et motivations sans expliquer les différences entre les
parts d’influence qui leur sont propres dans la constitution de la sélection périnatale
comme telle, et négligerait les discours des acteurs sur leurs propres actions et
représentations, et sur leur propre perspective. Une telle explication manquerait
ainsi 1’inégale répartition des incriminations et justifications des modalités
contemporaines de la sélection périnatale en fonction de ces trois types d’acteurs :
de fait, les incriminations — totales ou partielles — de la sélection périnatale
proviennent le plus souvent du corps médical et de I’ensemble du corps social,
presque jamais des autorités politiques — étatiques — qui lui sont contemporaines en

tant que telles.

Si I’émergence et le développement de la sélection périnatale supposent une
convergence des intéréts des autorités étatiques qui lui sont contemporaines, de la

plupart des individus qui composent le corps social et du corps médical, tels que
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ceux-ci se les représentent le plus souvent, alors que la configuration des discours
opposes au statu quo laisse paraitre un clivage entre des acteurs étatiques unifies,
qui lui sont favorables, et un corps civil hétérogéne, la sélection périnatale est-elle
alors le corollaire de la construction d’incitatifs socio-politiques étatiques
déterminant les conduites et représentations du corps social dans son ensemble ?
Une critique de I’explication de I’institution de la sélection périnatale par le
tournant personnel de l'individualisme et la libéralisation des meeurs associée a
une critique de ses conceptions respectivement eugénistes et médicales permet
d’esquisser les articulations entre I’Etat, le corps médical et I’ensemble du corps
social qui contribuent a la constitution de la venue au monde de tout individu
comme issue d’une sélection dont le processus différencie les embryons, feetus et

nouveau-nés d’abord en fonction de leurs caractéristiques physiologiques.
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CHAPITRE I : Critique de I’affiliation de la sélection périnatale au tournant

personnel et moralement libéral de l’individualisme

1. Conditions de pertinence de I’explication et de sa critique

1.1. Une voie vers un épanouissement personnel librement choisi ?

Au cours d’une enquéte sociologique menée par D. Moyse et N. Diederich
entre octobre 2002 et aolt 2004 « auprés de praticiens désireux d’y réfléchir »%,
un obstétricien et échographiste déclare lors d’un entretien : « C’est la grande
incompréhension du public, 'IMG est vécue comme un droit.}%” »1%_ |1 fait alors
allusion a certaines réactions des personnes dont il éconduit la demande d’IMG
lorsqu’il leur exprime son désaccord, et qu’il décrit dans les termes suivants :
« Certains couples réagissent de fagon agressive, ils pensent que 1’on est un
méchant docteur, ils pensent en plus que I’IMG est un droit. Quand on leur dit que
ce n’est pas un droit, ils crient au scandale. .. »1%,

L’ avortement sélectif semble ainsi €tre parfois associé a un droit de méme type et
au méme titre que celui des personnes enceintes a I’avortement électif, ¢’est-a-dire
un droit a une opération — biochimique ou chirurgicale — qui ne peut étre refusée

tant qu’elle est faite dans le délai 1égal et sur la prescription d’une autorité médicale

habilitée a I’effectuer ou a fournir les moyens de la faire°.

18MOYSE Danielle, DIEDERICH Nicole, Vers un droit a I’enfant normal ? L’ arrét Perruche et
l'impact de la judiciarisation sur le dépistage prénatal, Ramonville-Saint-Agne, érés, 2006, p. 19
971bid., p. 131, déclaration anonyme

1081hid., p. 131

191pid., p. 132

10Code de la santé publique, Projet de loi relatif a I’interruption volontaire de grossesse et a la
conception (Loc. Cit.), 2001, tableau comparatif, pp. 132-133, article 7, disponible sur le site du
Sénat, consulté en ligne le 27/08/2022, URL : https://www.senat.fr/rap/100-210/100-210.pdf
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Dans les représentations courantes, le controle de la reproduction et la
possibilité juridique d’avorter dans un cadre médical sont affiliés aux notions d’un
droit a disposer de son corps!! et d’un « pouvoir sur I’engendrement!? », au nom
desquels est revendiqué un droit & I’avortement électif dans les années 1970. Les
réclamations d’une dépénalisation de 1’avortement, alors portées par une « forte
mobilisation des mouvements féministes », s’appuient plus particuliérement sur
« I’argument du droit des femmes a disposer de leur corps »'*3 et du droit & une
« activité sexuelle moins contraignante'* » ; elles s’inscrivent en ce sens dans un
individualisme*® et un libéralisme moral**® conjugué a la « lutte contre I’Etat et
contre I’Eglise », comme « revendication et cri du sujet femme adressé a I’Etat »*%”.
Elles participent de « nouvelles dynamiques égalitaires, dont la principale est celle
de [Iégalité entre les sexes (la femme-individu)», constitutives de
I’« élargissement » des « idéaux de liberté » 118 observé « a partir des années 1960-
1970° », A I"égalisation de la valeur de tous les individus en tant que tels se joint
alors la naissance de la notion d’épanouissement personnel*?°, qui tend a se définir
comme la réalisation de ses propres projets et 1’adéquation propre a style de vie élu

parmi d’autres ; la valorisation méme de la réalisation de soi détermine

I’émergence d’un nouveau rapport a I’engendrement!?! — comme projet!?? dont

HVILLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 40

12BOLTANSKI Luc, Op. Cit., p. 128

13V/|LLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 40

H4BOLTANSKI Luc, Op. Cit., p. 128

HSEHRENBERG Alain, La Mécanique des passions. Cerveau, comportement, société, Paris, Odile
Jacob, 2018, pp. XI-XII

8)pid., p. XII

UMEMMI Dominique, La seconde vie des bébés morts, Paris, Editions de I’Ecole des hautes études
en sciences sociales, 2011, p. 132

UBEHRENBERG Alain, Op. Cit., p. XII

191bid.

120EHRENBERG Alain, L’individu incertain, Paris, Calmann-Lévy, 1995, p. 303

12IBOLTANSKI Luc, Op. Cit., p. 170

1221hid., p. 135, employant la formule « [d]es textes juridiques qui encadrent la destinée du feetus »
(pp. 134-135)
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I’accomplissement peut contribuer a I’épanouissement personnel. Cet ensemble de
mutations socio-politiques s’accompagne d’une valorisation du bien-étre
personnel?®, comme en attestent les justifications de « [1]’idée, alors en plein essor,
de planification », qui « se voit appliquée au privé familial et procréatif : mais
surtout de planification de leur procréation par et pour les individus femmes, au
nom d’une ‘‘maternité heureuse’” »*24. Dans les années 1960, la France « entr[e] »
effectivement « dans une modernité qui [a] pour horizon temporel le progres et le
bien-étre pour tous!? ».

C’est précisément dans ces circonstances qu’est légalisée la pratique de
I’avortement sélectif, en méme temps que celle de 1’avortement électif.

C’est aussi dans ce contexte que les termes réanimation néonatale
apparaissent dans les « principales revues de pédiatrie », comme les Archives
francaises de pédiatrie!?®.

De méme, les services de réanimation néonatale hospitaliers se développent
parallélement a un souci croissant du bien-étre, a une valorisation de I’aspiration
méme au bien-étre!?’ et a I’émergence de la notion de qualité de vie!?®.

1.2. Hypotheése d’une possibilité sociale et politique de choisir intrinseque au
libéralisme moral du tournant personnel de I’individualisme

La construction de la venue au monde de tout individu comme choix

dépendant de ses caractéristiques physiologiques pourrait en ce sens étre expliquée

ZEHRENBERG Alain, Op. Cit., p. 88

124MEMMI Dominique, La seconde vie des bébés morts, Paris, Editions de I’Ecole des hautes études
en sciences sociales, 2011, p. 132 ; note 22 : « C’est la création en 1956 du mouvement La Maternité
heureuse, rebaptisé Planning familial en 1960. »

1EHRENBERG Alain, Op. Cit., p. 303

18pAILLET Anne, Op. Cit., p. 172

12’EHRENBERG Alain, Op. Cit., p. 88

128Cf, GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 356
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par I’ensemble des « transformations des maniéres de *‘faire société’*12° » entamées
a partir des années 1960 qu’A. Ehrenberg qualifie de « tournant personnel de
l’individualisme®®! ».

En effet, ¢’est précisément [’égalité de la valeur de chaque individu en tant que
tel pour le corps social qui constitue une « société individualiste »'32, au sens oul la
définit A. Ehrenberg dans la continuité de Durkheim et Dumont®*3, Dans une telle
société, I’individu méme est « érigé en valeur supréme®3* ». En ce sens, la société
francaise n’est pas proprement individualiste avant les années 1960*°.

Le faisceau de mutations socio-culturelles, croyances et valeurs interdépendantes
constitutif du tournant personnel de I’individualisme de la société frangaise, en
instituant une valorisation en expansion croissante du choix autonome® et de
I’extension délibérée du domaine de ce qui dépend de soi, en tant qu’individu,
participerait a 1’émergence de la sélection périnatale contemporaine avec le
concours de la libéralisation des meeurs qui lui est concomitante.

La constitution et le développement de la sélection périnatale comme telle serait
alors corollaire d’une expansion de 1’offre et de la demande de services médicaux
favorisée par une libéralisation des mceurs et des rapports entre patients et
institution médicale.

Or, bien que celui-ci valle a I’époque contemporaine, la formulation de toute
question relative a un arrét ou a une poursuite de grossesse ou de soins en

réanimation néonatale en fonction de caractéristiques corporelles propres au feetus

12%EHRENBERG Alain, « La société du malaise. Une présentation pour un dialogue entre clinique
et sociologie », Adolescence, GREUPP, vol. 29, n°3, 2011, p. 555

1301d., La Mécanique des passions. Cerveau, comportement, société, Paris, Odile Jacob, 2018, p. XII
181d., Loc. Cit., p. 555

1%21hid., p. 564

1331hid., pp. 563-565

B41bid., p. 564

181d., L individu incertain, Paris, Calmann-Lévy, 1995, p. 303

138)d., Loc. Cit., p. 555
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ou au nouveau-né ne dépend pas strictement de ce cadre historique, ni des
mentalités dont il marque ’avénement. Les pratiques associees a la réanimation
néonatale et a I’IMG ne sont que partiellement imprégnées de I’individualisme
décrit par A. Ehrenberg, qui se développe aprés la Seconde Guerre mondiale®®’ et
se conjugue a une « libéralisation des meeurs*® » et des rapports entre 1’institution
médicale et ses usagers a la fin des années 1960'*° qui accompagne son « tournant
personnel 140 »,
1.3 Limites de I’hypothése

Or, ¢’est a partir de la fin du XIX® siecle que des avortements « au motif de
la condition du feetus », alors dits thérapeutiques, sont acceptés en France, alors
méme qu’ils commencent a étre pratiqués®*L. lls ont sporadiquement lieu & partir
des années 1880 sans étre discutés dans la sphére publique, bien qu’ils soient
« revendiqué[s] par certains professionnels des pays voisins, dont I’ Allemagne »42,
En 1924, le docteur Forssner affirme effectivement 1’existence d’« avortements

eugéniques en France »'%3, En effet,

« [jlusqu’au début des années 1920, la grossesse [est] considérée comme un facteur aggravant
en cas de tuberculose ; certains médecins seraient allés jusqu’a provoquer des interruptions
de grossesse non seulement pour protéger la mére, mais aussi pour éviter la naissance

d'enfants »

1871d., Op. Cit., Paris, Calmann-Levy, 1995, p. 303

1381hid., p. 87

1391d., La Mécanique des passions. Cerveau, comportement, société, Paris, Odile Jacob, 2018, p. XII
1401d,, Loc. Cit., p. 555

141V|LLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 36

1421 pid.

143CAROL Anne, Histoire de I'eugénisme en France. Les médecins et la procreation : XIX®-XX®
siécle, Paris, Seuil, 1995, p. 167
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qu’ils considérent « de mauvaise qualité »*** ; le docteur Sergent procéde ainsi a
des avortements sélectifs, et le professeur Bar le pratique neuf fois a Tarnier'®®. Les
interruptions sélectives de grossesse sont alors tolérées, et parfois cautionnées.

Jusqu’a la seconde moitié du XX°® siecle, «I’avortement thérapeutique » est
juridiqguement autorisé uniquement « dans les cas ou la grossesse [met] en péril la
vie » de la personne enceinte depuis « une modification du Code de la Famille » en
1939%¢ ; il est alors déja accepté dans les meeurs a ce motif aussi et, de fait, par les
pouvoirs politiques depuis plusieurs décennies. Suite a I’extension des conditions
sous lesquelles I’avortement thérapeutique est permis a I’infection de la personne
enceinte par la rubéole et par la toxoplasmose pendant la grossesse dans les années
1950%, les avortements sélectifs deviennent licites, alors que 1’interruption de
grossesse en elle-méme n’est pas encore dépénalisée. Avec '« [ajout] a la liste
d’indications » des « anomalies chromosomiques et maladies métaboliques
découvertes » par le biais de techniques de diagnostic et de dépistage prénatals alors
nouvelles, les avortements sélectifs se font plus courants, « sans changement de
procédure et sans que les praticiens aient a se soucier des autorités »48,

Le fournant personnel de l'individualisme et la libéralisation des meeurs qui
I’accompagne ne marquent donc pas I’avenement de 1’acceptation et de la caution
fréquentes de I’avortement sélectif, mais son institution comme droit dans le Code
de la santé publique, alors que I’avortement électif est souvent contesté avant cette

période — et continue de faire 1’objet d’une réprobation sociale plus importante que

1441bid.

1451bid.

Y8VILLE Isabelle, Loc. Cit., p. 212 : « Although abortion was still illegal at that time in France, so-
called therapeutic abortion was allowed from 1939 under a change to the Code de la Famille in cases
where the pregnancy endangered the mother’s life. »

147bid., p. 212-213

1%81bid., p. 213 : « The chromosomal anomalies and metabolic

diseases discovered through PND were added to the list of indications, without any change

in procedure and without practitioners having to worry about the authorities. »
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I’avortement sélectif apres leur légalisation respective en 1975. Alors que la loi Veil
institue la licité de I’avortement électif'*®, I’avortement sélectif est déja licite depuis
les années 1950, et apparemment jamais sanctionné judiciairement depuis ses
premiéres occurrences, lors de sa légalisation via le Code de la santé publique.
L’inscription dans le droit de l’autorisation conditionnelle a la pratique de
I’avortement sélectif ne revét donc pas le méme sens social, politique et juridique
que celle de 1’avortement électif. De fait, I’inscription du droit de procéder a un
avortement sélectif, dans le Code de la famille puis dans le Code de la santé
publique, n’a presque aucune incidence sur sa pratique, alors que celle de
I’avortement électif constitue un bouleversement pour les acteurs qu’il implique, au
méme titre que I’ensemble des mutations socio-politiques dans lesquelles il s’inscrit.

En paralléle, la réanimation néonatale résiste a la libéralisation des rapports
entre I’institution médicale et les individus qui bénéficient de ses S0ins ou

services!™®

plus qu’elle ne I’integre.

Dans quelle mesure le rapport & la mort, a la vie, a ’engendrement et a la
deficience constitutif de la naissance et des modalités des décisions d’arrét ou de
poursuite des soins en réanimation néonatale et de grossesse lors d’une proposition

d’avortement sélectif ne releve-t-il donc pas du libéralisme moral concomitant du

tournant personnel de 1’individualisme de la fin des années 1960 ?

2. En réanimation néonatale : le choix comme fardeau

2.1. Une libéralisation morale et juridique des pratiques médicales

149

Code de la santé publique, Loi n° 75-17 du 17 janvier 1975 relative a l'interruption volontaire

de la grossesse, version initiale (Loc. Cit.)
OPAILLET Anne, Op. Cit., pp. 60-61 ; GISQUET Elsa, Op. Cit., p. 290
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2.1.1. Mutations du statut de la mort — et par extension de la déficience — en
medecine

La place de la mort dans la biomédecine change au cours des annees 1970 :
elle n’est plus alors une adversaire a laquelle résister aussi longtemps que possible,
mais une option parfois considérée préférable a la survie dans des conditions alors
jugées inacceptables®®. En se référant aux travaux historiques de Ph. Arigs, E.
Gisquet définit ainsi « le modéle contemporain de la mort'® » par la croyance selon
laquelle la « technique », aprés avoir « remplac[€] la nature et élimin[é] la mort plus
souvent » qu’elle®?, « doit étre capable de garantir une vie acceptable faute de quoi,
il est préférable d’en interrompre le cours® ».

L’« ““inversion des valeurs’” » mentionnée par E. Gisquet a I’appui d’A. Hennion,
qui associe a ce bouleversement méme le fait de « ‘‘tuer méme ses étres les plus
chers” » au nom de leur intérét >, semble concomitante du déclin de la
sacralisation de la vie, elle-méme conjointe a la désuétude des croyances et valeurs
chrétiennes depuis le début du XX® siécle au sein de la population francaise, et
s’avere en ce sens préalable a I’émergence des questionnements éthiques mettant
en jeu la survie méme des enfants en réanimation néonatale®°®,

Aucune étude quantitative qui mesure a 1’échelle nationale la fréquence du

positionnement des familles en faveur d’un arrét des soins en réanimation néonatale,

en vertu d’une conception de la mort comme « libération pour celui dont la vie est

SIGISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 357

12| pid.

1SARIES Philippe, L homme devant la mort. T. 1 : Le temps des gisants, t. 2 : La mort ensauvagée,
Paris, Seuil, 1985 [1977], p. 589, cité par Ibid.

1%GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 357

151bid., citant HENNION Antoine, “Je t’aime, je te tue ?”, Le Monde, samedil® mars 2003
16PAILLET Anne, Loc. Cit., pp. 175-181
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trop douloureuse et pour ses proches qui en sont les spectateurs'® », et qui étudie
les croyances relatives a cette posture au sein de 1’ensemble du corps social ne
semble avoir été effectuée a ce jour ; il n’est pas garanti que 1’idée selon laquelle

158 5 soit

«le ““bon’’ parent tend a étre celui qui accepte d’abréger les souffrances
significativement la plus courante et constitue en ce sens un trait caractéristique du
rapport a la mort, a la douleur et a la souffrance de la société dans laquelle se pose
la question d’un éventuel arrét des soins néonataux au motif de 1’état du nouveau-
ne.

Le r6le méme de la figure parentale de droit et de fait dans ce type de décision,
par rapport a celui du personnel médical et des institutions legislatives, reste a
examiner>®,

Si la légitimité d’une interruption de soins susceptible d’entrainer la mort
s’oppose a une conception séculiére ou religieuse de la vie comme sacrée et de
I’obligation de soin qui incombe aux médecins comme absolue, Parsons, Fox et
Lidz envisagent 1’assouplissement de ce devoir fondamental de la médecine
indépendamment d’une dévaluation de la vie humaine!® : dans le cas des Etats-
Unis contemporains, ils ne I’expliquent pas par I’avénement d’une relativisation de
la valeur des vies humaines en fonction de leur qualité propre, mais par la
« définition de la mort de I’individu » comme « le don qui constitue la pleine

réciprocation du don originel de la vie »*62,

1GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 356

1%81hid.

19Cf. 2.1.2. et 2.2.

160GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 245, se référant a PARSONS Talcott, FOX Renée C., LIDZ Victor
M., « The *“Gift of Life’” and its reciprocation », Social Research, New School, vol. 39, n°3, 1972,
pp. 367-415

1BIPARSONS Talcott, FOX Renée C., LIDZ Victor M., Loc. Cit., p. 371 : « defining the death of
the individual[, especially in the fullness of a complete life, as itself] the gift which constitutes a full
reciprocation of the original gift of life »
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Dans la mesure ol elle prolongerait la tradition judéo-chrétienne!®? selon laquelle
« la vie, pour I’individu, est définie en premiére instance comme un don, direct ou
indirect, de Dieu'®® », elle pourrait valoir selon d’autres modalités et probablement
a un moindre degré pour le cas francais — entre autres au vu de la sécularisation de
I’Etat-nation entamée au début du XX¢ siécle — mais les différences entre les
situations des religions dont participe cette tradition et des cultures qui en sont
corollaires ou partagent cette représentation de la vie aux Etats-Unis et en France
limitent la transposition de I’interprétation sociologique de Parsons, Fox et Lidz
d’un pays a I’autre.

En France, c’est a partir des années 1970% que se répand I’idée que la
médecine « puisse servir & interrompre le cours de la viel® et étre en charge de

55166

« “‘maitriser la mort ». Les revendications d’un « ‘‘droit a mourir dans la

dignité>*1%7 » alors initiées s’inscrivent dans une tendance sociale, législative et

juridique a renforcer ’agentivité de tout usager de I’institution médicale®®, E.
Gisquet note ainsi que « [1]’encadrement 1égal de I’information au malade s’est
réguliérement consolidé depuis les années 70 », et ce par une série de lois ayant

vocation a assurer la transparence des praticiens vis-a-vis des patients, et

contribuant & une « standardisation du travail de transmission de 1’information®’® ».

182]hid.

183]pid. : « life, for the individual, is defined in the first instance as a gift, directly or indirectly, from
God »

1B4pAILLET Anne, Op. Cit., p. 178

185GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 357

1%61hid., p. 290

SPAILLET Anne, Op. Cit., p. 178, se référant a HERZLICH Claudine, « Les nouveaux discours
sur la mort et le silence face aux mourants. Principes éthiques et pratiques quotidiennes », La Fin de
vie : qui en décide ?, PUF, Paris, 1996 ; HOCQUARD Anita, L Euthanasie volontaire, PUF, Paris,
1999 ; CASTRA Michel, Bien mourir. Sociologie des soins palliatifs, PUF, Paris, 2003 (chapitre I).
18GISQUET Elsa, Loc. Cit., pp. 11-18

1891pid., p. 11

0pid., p. 12
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Si I’euthanasie « n’existe pas dans le Code pénal [sic.] », mais « est assimilée a un
crime!™ » comme le précise Iarticle L. 221-1, le code de déontologie médicale de
1995 condamne a la fois « I’euthanasie active 1’2 » et «toute obstination
déraisonnable dans les investigations ou la thérapeutique”® ». La loi sur les droits
des malades!™ autorise en 2002 la suspension de traitements dont la survie du
patient dépend s’il la demande'” ; si celui-ci n’est pas en mesure d’exprimer une
décision, elle permet « la désignation d’une ‘‘personne de confiance’” » qui peut
éventuellement consentir pour lui a I’arrét des soins. Si le Comité Consultatif
National d’Ethique (CCNE) considére en janvier 2000 que « la démarche proposée
dans sa réflexion sur les fins de vie ne peut étre présentée » dans le cas de la
néonatalogie « avec les mémes arguments »176, il admet néanmoins en septembre
200077 la légitimité d’une interruption de la réanimation néonatale dont dépend
entiérement la survie du patient!’8,

La néonatalogie ne fait pas exception a un développement des droits
individuels des usagers de la médecine qui privilégie leur pouvoir décisionnel sur
celui des médecins : sur le modele des regles convenues pour les patients majeurs,
« I’article 42 du code de la déontologie prévoit que le médecin doit, en présence

d’un mineur, s’efforcer de prévenir les parents ou le représentant 1égal et obtenir

Mbid.

1721hid.

173 Décret n°95-1000 du 6 septembre 1995 portant code de déontologie médicale, article 37,
disponible sur Légifrance, consulté en ligne le 04/09/2022 (URL :
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000000555170), cité par Ibid., p. 12

174Code de la santé publique, Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a
la qualité du systéme de santé (Loc. Cit.), art. L. 1111-4 : « si la volonté de la personne de refuser
ou d’interrompre un traitement met sa vie en danger, le médecin doit tout mettre en ceuvre pour la
convaincre d’accepter les soins indispensables, aucun acte médical ni aucun traitement ne peut étre
pratiqué sans le consentement libre et éclairé de la personne et ce consentement peut étre retiré a
tout moment », cité par GISQUET Elsa, Op. Cit., p. 12

IGISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 12

176Rapport n°65 du CCNE, 14 septembre 2000, « réflexions éthiques autour de la réanimation
néonatale », cité par lbid., p. 13

"GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 13, se référant au CCNE, avis n°65 du 14 septembre 2000

1781 bid.
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leur consentement!’® » depuis les années 1995. Le domaine de la néonatalogie
n’échappe pas non plus a la hausse de la visibilité des controverses éthiques qui le
traverse, bien qu’il y occupe une moindre de place que celui de la réanimation des
adultest® : a partir des années 1990, « la réanimation des nouveau-nés a des termes
gestationnels de plus en plus bas, et les risques de séquelles associés®®! » sont
parfois évoqués dans les médias.
2.1.2. Une législation libérale

Les discussions dans la sphére publique mettent ainsi en exergue la pluralité
des positionnements relatifs aux décisions d’arrét ou de poursuite de soins en
réanimation néonatale, et les réglementations des pratiques médicales se
conforment a un modele de société pluraliste, au sens ou les fondements de sa
régulation supposent la prise en compte de diverses valeurs, normes et perspectives
ainsi que la préservation de cette diversité méme, et individualiste, au sens ou tout
étre humain y est reconnu comme individu doté d’une forme d’autonomie et d’une
valeur en s0i*®2, équivalente a celle de tout autre individu'®. L’organisation sociale
dans laquelle se formulent les problemes sociaux et politiques concernant les choix
en réanimation néonatale ne se caractérise pas tant par une prévalence, pour décider
d’un éventuel maintien des fonctions vitales, du critére de la qualité de vie sur une
obligation inconditionnelle de soin, que par la coexistence d’une pluralité¢ de
conceptions normatives de la vie et de points de vue sur le réle consacré a la

médecine.

19 bid.

180PAILLET Anne, Op. Cit., p. 177
1811hid., pp. 178-179

12EHRENBERG Alain, Loc. Cit., p. 563
183 hid., p. 564
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Ce que sous-tendent principalement les juridictions de la fin du XX®siécle censées
assurer une agentivité croissante des patients et de leurs proches vis-a-vis de la
biomédecine institutionnalisée, ¢’est une subordination croissante de la médecine a
ses usagers, alors en position d’en disposer individuellement comme d’un service.
La régulation de ce service méme vise a empécher les normes prévalant au sein
d’équipes médicales ou auxquelles adhérent des médecins a titre individuel d’entrer
en conflit avec celles qui valent pour ses usagers.

Les régulations textuelles contemporaines des pratiques médicales en
réanimation néonatale présupposent effectivement les différences de point de vue
entre les familles des patients, entre les familles et les équipes médicales, ne
formalisent pas de conception normative du « minimum vital requis par une
existence méme amoindrie!®* » sans lequel les soins devraient étre interrompus?®,
ne proposent pas de conception positive d’une méthode ou d’un mode de décision
a adopter, et n’accordent pas de préséance a I’autorité du corps médical ou a celle
des responsables légaux des enfants. Aucune législation propre n’encadre la
possibilité de cesser les soins « face a la certitude d’un handicap majeur a
venir'® » : « ’absence de loi spécifique renvoie a la loi générale®®” ».

Or, celle-ci suppose que 1’Etat n’a pas a interférer dans les décisions
relatives au maintien en vie des nouveau-nés au motif de leurs déterminations
corporelles au-dela de son émanation dans les limites imposées par le droit positif :
ce sont ces limites qui réduisent le champ Iégal des pratiques, et non des directives
nationales positives. C’est contre le risque de ce qu’il considére comme un

outrepassement de la légitimité de 1’exercice du pouvoir législatif que met en garde

18GERMAIN Jean-Frangois. Op. Cit., cité par le CCNE, Loc. Cit.,, GISQUET Elsa, Op. Cit., p. 13
1851bid., p. 355

18GERMAIN Jean-Frangois. Op. Cit., p. 6

87| bid.
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B. Glorion, alors président du conseil de 1’ordre des médecins, lorsqu’il déclare en
1993 « qu’il ne [faut] pas modifier les lois dans le but de modifier les mceurs », en
se référant a Montesquieue8,

Les normes législatives et juridiques de la réanimation néonatale et ses silences
s’inscrivent ainsi dans un paradigme libéral, qui laisse une « ‘‘latitude de

jugement’*1#°

» aux praticiens et aux parents, et s’accordent en droit aux meeurs et
croyances de tout acteur impliqué directement dans les processus de décision a
1’échelle microsociale, et par extension a leur pluralité a 1’échelle macrosociale. Le
libéralisme dont ces normes participent se caractérise par la vocation d’impartialité
des pouvoirs politiques et de la médecine, en tant qu’institution, au regard des
positionnements relatifs a un éventuel arrét des soins en réanimation néonatale, en
tant que choix moraux.

Celle-ci se construit dans le champ des Iégislations et juridictions relatives aux
meceurs et a la médicalisation des corps en parallele d’une valorisation de
I’autonomie individuelle * consubstantielle au « tournant personnel de
I’individualisme®®! ». Dans le cadre de cet individualisme personnel, fondé sur les
valeurs de « choix personnel », d’« initiative individuelle » et de « responsabilité
personnelle »'°2 I’autonomie désigne une forme d’autodétermination du choix et
de Dinitiative!®®, sur le mode de « I’indépendance!®* » dans « le domaine des meeurs,

c’est-a-dire dans la possibilité morale de choisir la vie qu’on entend mener®® ». Si

’obligation de soins prévaut en droit, ils ne peuvent néanmoins étre interrompus

188]pid., p. 106, en référence a « B. Glorion, L’esprit et la loi, Bulletin de I’ordre des médecins, 5,
mai 1993 » (cf. note 2)

1891 pid.

EHRENBERG Alain, Op. Cit., p. XII

¥14d., Loc. Cit., p. 555

19| pjid.

1931pjd.

1941pjd.

195]bid., p. 562
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sans le consentement des responsables légaux des patients mineurs, ainsi en
position de formuler leur volonté autonome.

Dans cette représentation schématique de la législation, les responsables
Iégaux des enfants occupent néanmoins cette position a condition d’étre sollicités
par le corps médical, certes tenu de recueillir leur consentement, mais premier
décisionnaire des circonstances dans lesquelles la question de 1’arrét des soins doit
étre posee aux familles. Les unités de réanimation néonatale constituent-elles alors

de fait des instruments au service des parents des nouveau-nés ?

2.2. La préséance de D’autorité médicale sur le choix libre et éclairé des

responsables légaux

2.2.1. Pluralisme parmi les services de réanimation néonatale, controle
hospitalier de la participation des responsables légaux

De fait, des pratiques illégales ont régulierement cours dans les services de
réanimation néonatale : le consentement des responsables 1égaux du nouveau-né a
un éventuel arrét des soins n’est pas systématiquement recherché, et des euthanasies
actives sont le plus souvent pratiquées lors de I’arrét des soins!®®. Un chef de service

relate ainsi I’histoire de leur émergence dans les services de réanimation néonatale :
« On enlevait les enfants de leur machine et ¢a pouvait durer des heures, c¢’était... Moi, j’ai
dit on peut pas continuer comme ¢a. Et ¢’est a partir de ce moment-1a qu’on a commencé a
donner des sédatifs en méme temps qu’on arrétait la réanimation. Et a partir de 13, on a dit,

alors pourquoi pas ceux aussi qui ne sont pas sous machine ?21%7 ».

1%GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 83
1971pid., citant Chef de service A
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L’usage de sédatifs ne se réduit pas aux services observés par E. Gisquet, mais a
également été relevé par A. paillet lors de son enquéte. Les normes qui valent de
fait, et dont rendent compte les travaux empiriques susmentionnés, ne concordent
pas avec celles qui régulent en droit les pratiques en réanimation néonatale, et leurs
conditions historiques de développement divergent.

Si les parents commencent a étre impliqués dans les décisions d’arrét ou de
poursuite des soins périnataux une dizaine d’années apres la création des services
de réanimation néonatale, c’est-a-dire dans les années 1980'%, a partir desquelles
ils sont informés et sollicités « en tant que personnes pouvant apporter amour et
réconfort a leur enfant!®® », et si le role de leur participation est reconnu au sein de
« la prise en charge?® » dans les années 1990%!, c¢’est néanmoins au personnel

1202

médical que revient la mesure de I’investissement parental“™ et la décision d’arrét

de vie?®, selon des modalités qui divergent en fonction des services?*,

L’avis actuel du CCNE relatif a I’implication des familles, qu’E. Gisquet
qualifie d’évasif?®, s’avére ambivalent : aprés avoir déclaré en 1998 que « laisser
le malade lui-méme ou ses proches décider d’un éventuel arrét des soins serait

cruel et moralement inacceptable », et que « la responsabilité de la décision

206

incombe a [’équipe médicale »°*°, il s’oriente en 2000 vers « une acceptation et un

208

encouragement quant a la participation des parents »2°7. L’« équilibre?® » qu’il

19%8GISQUET Elsa, « Vers une réelle ingérence des profanes ? Le mythe de la décision médicale
partagée a travers le cas des décisions d’arrét de vie en réanimation néonatale », Recherches
familiales, Union nationale des associations familiales, n°3, 2006, p. 65

1%9bid., p. 66

201pid.

2011bid., pp. 66-67

22pid., pp. 67-71

2031hid., pp. 67-73

2%41bid., pp. 61-73

25GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 14

261hid., citant le CCNE, avis n°12 du 11 juillet 1998 sur “I’expérimentation médicale et scientifique,
sur des sujets en état de mort apparente”

27bid.

2081hid.
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prone en concluant que « la décision de I’équipe médicale doit se faire sans mettre
les parents a [’écart et sans leur faire supporter le poids de la décision®® » laisse
pourtant une marge d’interprétation suffisante pour que le rapport entre 1’autorité
du personnel médical et celle des responsables légaux des nouveau-nés en
réanimation néonatale varie d’un service a 1’autre.

Les différences d’implication des familles en fonction des services de
réanimation résultent du degré auquel elles tendent a étre informées de la situation
de I’enfant, des modalités de la demande de positionnement concernant un éventuel
arrét des soins dans chaque service, et de la propension de chaque service a les
interroger sur leur préférence?°.

2.2.2. Une transparence inférieure a celle exigée par les textes prescriptifs

L’enquéte menée par E. Gisquet met en lumiére les divergences d’attitude
entre équipes médicales par 1’observation de deux d’entre elles, que I’autrice
désigne par les lettres A et B. Si les mesures du « protocole trés standardisé®*! » du
service A ont vocation a « encadrer le mieux possible les parents et les familiariser
avec I'univers de la réanimation néonatale, c’est-a-dire a les aider a repérer les
machines, tuyaux et autres prothése entourant I’enfant et connaitre la signification
des différentes alarmes qui se déclenchent?!2 », le service B ne recourt pas a une
telle « phase d’apprentissage®'® », considérée par les professionnels de I’équipe A
comme « un préalable avant de pouvoir véritablement entrer en contact avec son

enfant?* ». Le service A attribue également & chaque famille un « médecin-référent

2091hid., citant le CCNE, Loc. Cit.

210 GISQUET Elsa, « Accompagner les familles pour promouvoir leur participation dans la
trajectoire médicale de leur enfant », Global Health Promotion, SAGE, vol. 16, n°3, 2009, p. 82
21pid., p. 77

212)pjd., p. 78

231 bid.

241 bid.
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» gui « s’assur[e] d’une transmission réguliére des informations tout en limitant le
nombre d’interlocuteurs potentiels » afin de « garanti[r] un discours cohérent qui
évolue avec le déroulement de I’hospitalisation »?'°. Au contraire du service A qui
réserve des tranches horaires dédiées aux visites?!®, le service B les autorise « a
n’importe quelle heure du jour ou de la nuit », et « les parents se déplacent de fagon
relativement autonome » a I’intérieur?!’.

Tandis que 1’autonomie®® des parents est construite dans le premier par une
familiarisation progressive avec le lexique médical et le fonctionnement du service
de réanimation néonatale, qui leur permet d’en maitriser les codes et par extension
de « dialoguer avec les médecins?!® »?2°, dans le second, elle consiste en une liberté
de mouvement et d’initiative, ainsi qu’une forme d’isolement. Une infirmiere décrit

la procédure usuelle au sein du service B dans les termes suivants :

« On essaie de faire en sorte qu’ils rentrent doucement dans le service. En général, on les
laisse un temps aupreés de leur enfant. On essaie de ne pas les assaillir d’informations, qu’il
n’y ait pas tout un défilé de personnes. Ce qu’on fait, ¢’est qu’on les emmene dans la chambre
de leur enfant, on les laisse seuls pour qu’ils fassent tranquillement connaissance et puis

ensuite on revient, si jamais ils ont des questions ou pas »?2.
Si au sein de ce service, « [t]out est fait pour que les parents ne se sentent pas écartes

[...] par des barrieres médicales ou symboliques, mais qu’ils se pensent comme

222

légitimes dans cet univers=* », I’équipe A tente de leur permettre d’apprivoiser le

vocabulaire techno-scientifique, que des parents non spécialistes utilisent ensuite

251 bid.

2181 pid.

27\pid., p. 79
2181pid., p. 80

2191 bid.

220]pid., pp. 77-80
211pid., p. 79

222 pid.
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parfois d’eux-mémes lors des échanges alors qu’ils ne le connaissaient pas a leur
arrivée.

Les organisations respectives de ces deux services tendent ainsi a contrer
des obstacles a '« ingérence des profanes??® » distincts : le premier tente de

désamorcer le « pouvoir symbolique?

» que les codifications de I’institution
médicale exercent sur les non-initiés et de pallier leur ignorance ou méconnaissance
de la néonatalogie, le second d’empécher toute oppression due a une supervision
excessive. En ce sens, les équipes A et B instituent les conditions de ce qu’elles
considérent respectivement comme un acceés suffisant aux informations relatives a
la situation des patients — la premiére en structurant leur transmission et en donnant
les moyens de communiquer avec les professionnels dans leur « registre?? », la
seconde en réduisant les contraintes logistiques pouvant compromettre les
interactions des responsables légaux avec le personnel, en favorisant un sentiment
de quiétude, et en leur laissant le choix des informations qu’ils souhaitent, tout en
restant & leur disposition.

Or, les équipes de réanimation néonatale ne sont pas systématiquement
transparentes pour autant. En effet, la posture fréquente qui consiste a laisser les
parents poser les questions et le refus d’« aller au-dela du degré d’information

226

qu’[ils] réclament pour respecter ce qu’ils sont capables d’entendre*=® » impliquent

de passer des éléments sous silence. Méme lorsqu’il s’agit de répondre a une

231d., « Vers une réelle ingérence des profanes ? Le mythe de la décision médicale partagée a travers
le cas des décisions d’arrét de vie en réanimation néonatale », Recherches familiales, Union
nationale des associations familiales, n°3, 2006, pp. 61-73

24BOURDIEU Pierre, Ce que parler veut dire. L’économie des échanges linguistiques, Paris,
Fayard, « Sciences humaines », 1982, p. 53

25 GISQUET Elsa, « Accompagner les familles pour promouvoir leur participation dans la
trajectoire médicale de leur enfant », Global Health Promotion, SAGE, vol. 16, n°3, 2009, p. 79
26|d. « La décision en contexte de choix dramatique, le cas des décisions d’arrét de vie en
réanimation néonatale », Thése de Doctorat en Sociologie, sous la direction d’Erhard Friedberg,
Institut d’Etude Politiques de Paris, 2004., p. 94

49



question formulée par les parents, « le contenu de I’information n’est pas forcément
exhaustif??” ». La sélection des données transmissibles ou a transmettre se fait
parfois « en amont de 1’entretien, avec le reste de 1’équipe médicale®®® ».

Le service A privilégie ainsi « la cohérence de I’information » : il ne fournit que
des indications « claires » et « certaines », et « non pas le résultat de tous les
examens au fur et a mesure avec les aléas et incertitudes qu’ils comportent », afin
de « gagner la confiance » des familles?®® ; le chef de service estime que faire part
des « détails [...] risquerait [...] de troubler I’adhésion » de celles-ci aux discours
et décisions de 1’équipe®®’. L’information est alors orientée en vue d’éviter le
discrédit du personnel de réanimation néonatale et les tensions ou conflits entre
I’équipe et les parents.

En parallele, les équipes médicales étudiées cherchent le plus souvent a ne
pas « choquer », a ne pas « faire peur »?3!, « quitte a travestir la réalité®®? ». Une
infirmiére rapporte ainsi qu’il est habituel dans son équipe de ne pas dire que le
nouveau-né fait des malaises, mais d’expliquer dans un premier temps la sonnerie
de P’appareil qui les signale par un décollement de 1’¢lectrode — or, ce mensonge
peut rarement durer dans la mesure ou les parents comprennent le fonctionnement
de I’appareillage de leur enfant au fil de leurs venues?2,

C’est précisément un « ‘‘devoir de mensonge’’?** » que les médecins séniors

interrogés par A. Paillet revendiquent, a la fois au motif d’une « protection

psychologique des parents » et en raison d’une conception de la « compétence

227 bid.

28| pid.

2291 bid.

2901hid., p. 95

Z1bid., p. 186, citant une infirmiére
232|pid.

231 bid.

Z¥PAILLET Anne, Op. Cit., p. 88
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décisionnelle » en réanimation néonatale comme « nécessairement médicale »%3.
Comme I’explique A. Paillet, ce devoir est « [p]articulierement explicité pour les
décisions d’arrét (y compris lorsque les parents ont spontanément fait savoir qu’ils
souhaitaient un arrét, comme cela arrive quelquefois) », mais vaut pour
« ’ensemble des étapes du processus décisionnel, et quelle que soit l’issue
finale »%%%. Une médecin assistante confie ainsi penser que les parents ne doivent
jamais « savoir que I’enfant a été arrété?’ », sans exception, et que déroger a cette
régle conduirait a « leur faire porter une culpabilité?® ». Le cas du service de
réanimation néonatale auquel elle appartient n’est pas isolé : comme le remarque A.
Paillet, en

« [f]aisant le bilan a la fois de diverses enquétes et de ce qu’il connait lui-méme des pratiques
de ses confréres, Frangois Beaufils indique clairement dans un article de 1993 que ‘‘dans la
plupart des cas, les parents n’assistent pas au déces de I’enfant ; ils ne sont pas avisés de la
décision d’arrét de réanimation ; on les avertit de la survenue d’une aggravation, puis du
déces” %% »,

2.2.3. La part d’impuissance des responsables légaux

Lorsque le déces du nouveau-né est annoncé comme une « ‘‘mort

naturelle’’240

», des discordances apparaissent parfois entre le choix de 1I’équipe
médicale et celui que les responsables 1égaux formulent rétrospectivement : quand
E. Gisquet demande a la mére d’une enfant dont I’interruption des soins lui a été

présentée comme une mort naturelle « si elle aurait pu envisager une décision

d’arrét de vie?*! », celle-ci lui répond ainsi « Je ne crois pas non. Je crois que méme

251 pid.

2361 pid.

271bid., p. 89, citant une médecin assistante (entretien)

2%8|pid., citant une médecin assistante (entretien)

29|pid., p. 57, citant BEAUFILS Frangois, « Ethique et réanimation en pédiatrie », Archives
francaises de pédiatrie, Elsevier, vol. 50, n°5, 1993

240G|ISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 128

24 pid.
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si elle avait été lourdement handicapée, je crois que je 1’aurais gardée avec moi, il
aurait fallu s’arranger, mais elle serait restée ici, avec sa sceur ».

Non seulement les responsables légaux des nouveau-nés ne sont pas
toujours au courant de la situation de ces derniers, mais ils sont aussi parfois
« [évincés] dans la participation a la décision?*? » d’un arrét ou d’une poursuite de

243

s0ins®*3, méme lorsque 1’équipe est transparente®*. Le chef du service A interrogé

245 246

par E. Gisquet justifie ainsi I’« attitude paternaliste=™ » qu’il revendique~*® par une
critique de I’exigence du recours au consentement des parents qui met en question
leur capacité méme a consentir :

« Le consentement suppose une décision parentale lucide, définitive et prise de fagon
conjointe. Mais peut-on estimer lucides des parents dans un tel contexte d’émotion et de
stress ? Peut-on penser qu’ils aient acquis en quelques instants les connaissances médicales

nécessaires ? Ont-ils véritablement une réelle liberté de leur choix ? Prétendre le contraire

¢’est méconnaitre chez les parents 1’état de choc et d’incompétence qui en résulte?* ».

Le chef du service A refuse ainsi d’impliquer la famille « dans la décision
directe?*® », c’est-a-dire de la mettre en position de devoir répondre a une question
proposant explicitement 1’alternative entre la poursuite et 1’arrét des soins. Selon
ses directives, le role des membres de son équipe ne doit pas se réduire a celui de
« technicien de la médecine?®*® ».

L’équipe prend en compte les parents, mais sans les solliciter au sujet d’un
éventuel arrét des soins. Elle est effectivement vigilante vis-a-vis du comportement

général des familles au cours de I’hospitalisation de leur enfant : ses membres

22|pid., p. 78

2431bid., pp. 78-79

2441bid., pp. 217-223

251pid., p. 79

2481pid.

247bid., p. 79, citant le chef de service A
2481pid., citant le chef de service A
291pjid., citant le chef de service A
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discutent ainsi de la fréquence de leurs visites, de leur attitude, de leur état
psychique apparent et de leurs relations entre eux®°, afin de « répondre aux
inquiétudes ou attentes des parents en détresse®! », et d’éviter que leur éventuel
mal-étre devienne « pathologique au point d’affecter la relation a ’enfant et plus
largement d’empécher de reconstruire sa vie aprés 1’expérience de la réanimation
néonatale®? ». Si I’équipe médicale préte attention aux parents, ¢’est donc pour les
encadrer?? et les soutenir?®*, et non pour s’enquérir de leurs souhaits concernant
I’avenir de leur enfant.

L’équipe A agit en fonction de critéres préalablement définis relatifs a 1’ état
de santé du nouveau-né. Elle a ainsi « élabor¢ une sorte de ‘jurisprudence’” qui
définit les ¢léments limitant la prise en charge lorsque la trajectoire de I’enfant se
situe en zone grise?° », c’est-a-dire en dehors des « ‘“cas clairs’’, pour lesquels la
profession médicale s’accorde majoritairement autour de la poursuite ou au
contraire de I’arrét de la prise en charge», et qui correspondent a des
« complications neurologiques possibles »%°. Si « les critéres limitant la poursuite
de la prise en charge sont beaucoup moins formalisés®®’ » dans le service B, celui-
ci ne privilégie par pour autant I’avis des responsables 1égaux. En effet, il « adopte
une attitude qui privilégie la poursuite de la réanimation tant que toutes les
thérapeutiques n’ont pas été mises en place?® » et ne consulte les parents qu’en

dernier recours®®. En « “‘zone grise’” », ¢’est d’abord « I’absence d’amélioration

250|bjid., pp. 98-100

2511bid., p. 100

22|pid.

231 bid.

24hid., p. 97

251d., « Agir en situation de choix incertain : les décisions d’arrét de vie en réanimation néonatale »,
Santé publique, S. F. S. P., vol. 17, n°1, 2005, p. 29
26]hid., p. 28

27|bid., p. 29

281 pid.

291bid., pp. 29-30
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significative » et un consensus quant au pronostic neurologique qui qui déterminent
alors la décision de I’arrét de la réanimation®®. En I’absence de consensus sur « la
gravité » du pronostic, « I’acquisition des fonctions respiratoires coupe court a toute
discussion autour de I’arrét de vie » : les soins sont alors poursuivis?!. C’est
uniquement lorsque « le pronostic est jugé incertain » que « les professionnels
recueillent et écoutent 1’avis des parents »?°2, Néanmoins, un expert en neurologie
du service B confie que 1’équipe « suit » le plus souvent les parents « lorsqu’[ils]

3, ce qu’ils font parfois

expliquent clairement qu’ils veulent poursuivre » 2
spontanément. La position a priori favorable a la poursuite des soins du service?
I’ameéne ainsi a accorder plus de poids aux avis des familles qui le sont aussi.

Bien que la posture de 1’équipe B soit moins paternaliste que celle de 1’équipe A,
elle n’est pas non plus conforme au cadre normatif de la Iégislation nationale et du
code de déontologie médicale contemporains : tandis que ceux-ci conjuguent le
devoir médical de soigner et le droit au soin de tout individu d’une part, et
I’adéquation au consentement du patient ou — a défaut — de ses responsables légaux
st la question d’un arrét des soins se pose, les normes effectives dans ces services
de réanimation néonatale articulent les devoirs des médecins et droits des patients
a un accompagnement de ces derniers et de leurs proches sur une trajectoire?® le
plus souvent choisie pour eux, entre autres au nom d’une compétence supérieure a
la décision dans ces circonstances. En ce sens, les médecins tentent plus souvent de

convaincre que ’arrét des soins néonataux est justifié, en exposant ses raisons?®,

201hid., p. 29

11bid.

2821hid.

23)d., Loc. Cit., p. 177

2641hid., p. 175

2851d., « Accompagner les familles pour promouvoir leur participation dans la trajectoire médicale
de leur enfant », Global Health Promotion, SAGE, vol. 16, n°3, 2009, p. 79 ; PAILLET Anne, Op.
Cit., p. 199

266Cf. exemple du cas de Fantine : GISQUET Elsa, Loc. Cit., pp. 217-223
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et d’obtenir I’approbation des parents, que de les consulter comme des égaux en
termes de compétence ou pouvoir décisionnel.
2.2.4. Un paternalisme médical épistocratique

Les normes observées par E. Gisquet et A. Paillet en service de réanimation
néonatale s’inscrivent ainsi dans un cadre épistocratique, ou le savoir — épistémique
ou technique — légitime le pouvoir. Ce sont pour les équipes de réanimation
néonatale que se pose la question d’un arrét des soinS en premiere instance, et ce
sont elles qui y répondent via un processus dans lequel les parents, lorsqu’ils en
font partie, valent comme un ensemble de données a prendre en compte?®” ou une
ressource pour faire un choix en I’absence de consensus®®®, mais pas comme des
agents a 1’avis desquels se subordonnerait la conduite des équipes médicales.

En effet, méme lorsque les propos des responsables Iégaux sont pris en
compte au cours du suivi, leur positionnement vis-a-vis d’un éventuel arrét des
soins vaut alors souvent comme un élément parmi d’autres pour les équipes
médicales, et non comme une indication directrice. Lors d’une réunion observée
par E. Gisquet, aprés avoir écouté un chef de clinique lui dire que la mere du
nouveau-né dont il est question ne « se sen[t] pas capable de prendre en charge un
enfant handicapé®® », le chef d’unité « oriente » ainsi « la discussion vers une
poursuite de la réanimation » — malgré les arguments en sens contraire de ses
interlocuteurs 2. 1l nuance les paroles du chef de clinique en rappelant la

« graduation®’* » des dires des parents, qui se sont déclarés « préts & prendre en

BPAILLET Anne, Op. Cit., pp. 84-86

28GISQUET Elsa, « Agir en situation de choix incertain : les décisions d’arrét de vie en réanimation
néonatale », Santé publique, S. F. S. P., vol. 17, n°1, 2005, p. 29

2891d., Loc. Cit., p. 168, citant le chef de clinique

201bid., p. 169

21 bid., p. 169, citant le chef d’unité
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charge un enfant qui ne marche pas [...] mais pas un déficit intellectuel®’2 ».

Néanmoins, ¢’est aprés une dissuasion des experts appuyée sur le nombre et le degré
de déficiences probables de I’enfant s’il reste en vie, et au vu de I’avis des parents
— considerée a titre secondaire —, que le chef d’unité opte pour un arrét de la
réanimation?3,

Certes, comme le montre une mesure de 1’effet de différents facteurs de décision
sur celle-ci élaborée par E. Gisquet, au sein du service B, 1’opinion des parents
s’avére étre le plus conséquent sur six cas, par rapport a 1’aggravation de la
situation et a I’autonomie respiratoire?’*, 1l serait néanmoins fallacieux d’en inférer
que les responsables Iégaux des nouveau-nés détiennent une autorité sur le corps
meédical.

Le plus souvent, les familles ne souhaitent pas participer a la décision?”.
Des parents insistent parfois pour obtenir des informations médicales qu’ils jugent
difficiles a obtenir, certains « demandent des renseignements aux stagiaires
fraichement arrivés qui ont un discours moins rédé et lisse que les professionnels

276

du service?’® », ou expriment leur souhait d’un arrét de vie®’’, mais la plupart des

profanes interrogés et observés par E. Gisquet et A. Paillet tendent a éviter toute

218 ou refusent d’avoir le dernier mot?’®. Lorsque 1’équipe informe les

ingérence
parents des incertitudes concernant leur enfant et des hésitations relatives au choix
d’une éventuelle euthanasie — passive ou active —, certains « les ressentent et les

interpretent comme une certaine incompétence, mais également comme des lueurs

22| pid.

2131 bid.

2141pid., p. 173

2751bid., p. 267

2761pid., p. 201

217\bid., p. 264

218 bjid., p. 230

219Cf. exemples dans Ibid., p. 221 ; p. 227
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d’espoir »?8, La distinction entre les responsables légaux des nouveau-nés et le
corps médical n’est donc pas a envisager comme une subordination des premiers au
second par la contrainte ou comme une opposition entre 1’un et les autres, mais
comme une délégation tacite de la responsabilité des premiers au second.

C’est précisément au nom des compétences médicales du personnel hospitalier?!
que les parents lui confient I’ensemble des décisions déterminant 1’état et 1’avenir
de leur enfant né « en situation de détresse vitale?®? », y compris celle de mettre un
terme a sa vie ou de poursuivre les soins, bien qu’elle ne requiert pas en elle-méme
une compétence technique, mais un jugement prescriptif — quoiqu’elle suppose une
connaissance de la situation présente du nourrisson et de son évolution probable.

De fait, le consentement — ou 1’absence de consentement — des responsables
légaux ne fait donc pas office d’instance régulatrice des arréts et poursuite de soins
en réanimation néonatale. Les équipes de réanimation néonatale ne sont pas
primordialement au service des parents, et ne remplissent pas une fonction
instrumentale vis-a-vis d’eux. Le service A tend plutot a surplomber les familles en
estimant qu’elles « doivent étre régulierement présent[e]s, arriver a entrer en
contact avec I’enfant, chercher a s’en occuper en participant aux soins de nursing
de base 282 », et éventuellement s’instruire auprés du personnel médical et
paramédical.

Le paternalisme médical qui sous-tend les normes en réanimation néonatale
précede les revendications sociales et mutations juridico-législatives libérales sur le
plan des meeurs en essor a partir des années 1970, et se perpétue parallélement aux

changements de statut de I’individu et de ses volitions au sein du corps social

201hid., pp. 232-233
281 i,

22|bid., p. 406
231bid., p. 99
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entamés lors de cette décennie. Ceux-ci peuvent étre observés dans le Code pénal,
le Code de la santé publique, le code de déontologie médicale, les avis du CCNE,
les discussions et débats publics, mais pas dans les pratiques en réanimation
néonatale méme si les parents y occupent une place plus importante qu’avant les
années 1980 : I’individualisme libéral qui vaut dans les textes normatifs
institutionnels ne vaut pas dans les hopitaux. Bien que « [1]’¢thique médicale » soit
« largement influencée par des principes d’individualisme et d’autonomie [...] déja
a I’ceuvre depuis plusieurs décennies aux Etats-Unis »% et en Grande-Bretagne?®,
le choix de la mort ou de la déficience dans les services de réanimation néonatale
francais ne participe pas du méme paradigme?®® : ceux-ci s’affirment au contraire
en opposition au modéle américain, qui accorde plus de pouvoir aux parents a partir
des années 19807

Certes, la formulation de la question visant a déterminer la gestion effective de la
pluralité des perspectives en réanimation néonatale dépend de la connaissance de
cette pluralité, elle-méme disponible hors des centres hospitaliers et au-dela du
milieu médical en raison de la désacralisation®® du corps médical, quant a elle
concomitante du virage socio-culturel et historique a I’issue duquel le statut de la
parole des profanes tend a équivaloir celui du discours médical vis-a-vis de ce
discours méme, au sein de la sphére publique.

Néanmoins, si la montée des revendications et de la reconnaissance d’un droit
individuel a disposer de son propre corps et d’une équivalence des productions

discursives, par extension d’une obligation de transparence et de respect du

241pid., p. 16

BPAILLET Anne, Op. Cit., p. 60
28] bid., pp. 60-61

2871 bid.

28G|SQUET Elsa, Loc. Cit., p. 15
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consentement des usagers pour le personnel médical, s’inscrit dans I’individualisme
personnel?® libéral en essor a la fin des années 1960%% et dans la « ‘‘modernité
médicale’” » qui unit « transparence de I’information, ingérence des profanes,
délibération entre les parties » 2°1, le rapport a la mort et a la défaillance qui en
découle au sein de la médecine institutionnelle ne détermine que partiellement les
pratiques régulieres en réanimation néonatale.

Dans la mesure ou les membres du corps médical en sont les acteurs
primordiaux, ce sont leurs représentations de la mort et de la déficience qui
déterminent ces pratiques en premiére instance. C’est principalement entre eux que
les choix du soin ou de I’euthanasie ont & étre justifiés. Au vu de la forme
d’autonomie normative détenue par D’institution médicale a leur égard, la
connaissance des déterminations socio-culturelles, économiques et historiques de
cette institution méme?? ainsi que celles des professionnels qui en font partie?®
s’avere nécessaire a celle des conditions de toute décision d’arrét ou de poursuite

des soins en réanimation néonatale.

3. Face a la possibilit¢ d’un avortement sélectif : le choix comme

conquéte, ou sous controle ?

3.1. Conditions de valorisation du choix parental

29EHRENBERG Alain, Loc. Cit., p. 555
20EHRENBERG Alain, Op. Cit., p. Xl
291GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 16

292Cf, chapitre Il, 1.4.

293Cf. chapitre 111, 1., 2., 3.
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3.1.1. Une victoire du pouvoir individuel des personnes enceintes ?

Certes, I’application et la promotion de I’idée selon laquelle il vaut mieux
renoncer a tout soin palliatif pour autrui plutét que de laisser vivre dans une
dépendance assurée et prolongée vis-a-vis de dispositifs médicaux, notamment
hospitaliers, ou avec une déficience incompatible avec certaines formes
d’indépendance ou un certain degré d’autonomie, date du tournant personnel de
I’individualisme de la fin des années 1960, et n’est probablement pas sans lien avec
I’importance qu’acquicrent alors la valeur d’autonomie et ses « aspects », parmi
lesquels A. Ehrenberg compte « I’indépendance » aux cotés de « la compétition »
et de « la coopération »2% ; certes, c’est au cours de cette méme période que
I’implantation des techniques de DPN est en plein essor sur le territoire frangais?®.

En revanche, les premiers avortements au motif d’une déficience permanente de
I’enfant a naitre préceédent ce tournant d’au moins une vingtaine d’années, méme
s’ils sont alors illicites, quoique tolérés?%. En admettant que la pratique de
I’avortement sélectif participe maintenant d’un paradigme socio-culturel et
politique individualiste et moralement libéral, au méme titre que les conditions de
sa légalisation, dans quelle mesure celui-ci la détermine-t-elle ?

La possibilité — technique et sociale — de 1’avortement sélectif peut étre
envisagée comme 1’extension du pouvoir individuel des parents sur leur propre
avenir, leur famille, leur progéniture et le corps social, et la permission juridico-
politique d’y recourir comme la reconnaissance institutionnelle de ce pouvoir

effectif, sur le mode d’un droit des médecins a accepter?®” une IMG, a la prescrire

2%41d., Loc. Cit., p. 555

2BV|LLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 27

2%\/|LLE Isabelle, Loc. Cit., p. 212

2D apreés le cadre législatif, « [i]l s’agit d’une demande » de la personne enceinte « acceptée par
les médecins », mais en pratique, les médecins proposent parfois de 1’envisager lorsqu’ils font des
examens pendant la grossesse ou en donnent les résultats (cf. MOYSE Danielle, DIEDERICH
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en concertation et a la faire pratiquer®®, mais elle n’a pas vocation a prolonger un
droit des personnes enceintes a disposer de leur corps, et ni I’une ni 1’autre ne
consiste initialement en une reconnaissance d’un hypothétique droit de décider des
caractéristiques corporelles innées de son potentiel enfant.

Les explications précédemment soutenues dans le cas de 1’avortement
électif, en tant que pratique et en tant que droit, ne semblent pas valables dans celui
d’une histoire de I’avortement sélectif.

L’hypothése méme selon laquelle
« la 1égalisation de I’avortement dans le monde moderne serait [...] une manifestation parmi
d’autres de la libération de 1’autonomie individuelle et, plus précisément dans ce cas, de
I’autonomie des femmes, jusqu’a maintenant entravée par des pouvoirs institutionnels
confisqués par des groupes dominants (les clercs, la classe dominante, les hommes, etc.)?*® »

est critiquée par L. Boltanski, dans une perspective sociologique qui unit des

300 5, expérientielle®® et « historique®® ». 11 souligne

approches « grammaticale
entre autres les apories de cette hypothése concernant le réle des rapports entre les
institutions médicale et étatique dans la légalisation de 1’avortement®*®, au sens de

son encadrement restrictif par des régulations législatives et des dispositifs publics,

Nicole, Op. Cit., p. 159), et le CPDPN de Paris tend plus a le faire que les autres en France (VILLE
Isabelle, Loc. Cit., p. 223).

2%Code de la santé publique, article L. 2213-1, toutes versions (Loc. Cit.) ; version initiale : article
L. 162-12, version en vigueur du 18 janvier 1975 au 19 décembre 1989, disponible sur Légifrance,
consulté en ligne le 27/08/2022, URL : https://www.legifrance.gouv.fr/codes/id/LEGIARTI00000
6692455/1975 -01-18/#

29BOLTANSKI Luc, Op. Cit., p.128

301pid., p. 16

Sl1bid., p. 17

302 pid.

$931bid., pp. 113-126 ; pp. 216-239

Au vu de I’ensemble législatif dans lequel elle est promulguée et des limites des mesures qui
I’accompagnent, « [I]a loi Veil de 1975 ne prétend pas [...] l1égaliser I’avortement, encore moins le
légitimer, mais seulement le dépénaliser » (Ibid., p. 226), mais I’institution juridique d’un droit des
personnes enceintes a 1’avortement par la loi Pelletier de 1979 achéve sa légalisation telle que la
décrit L. Boltanski, qui la distingue d’une légitimation (lbid., p. 215 ; p. 216) et d’une normalisation
(Ibid., p. 229).

Ce commentaire ne concerne que 1’avortement électif ; I’avortement sélectif est quant a lui légalisé
en 1975 via ’article L. 162-12 du Code de la santé publique (Loc. Cit.).
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c’est-a-dire dans sa dépénalisation « a condition que sa pratique soit encadrée par
des réglements étatiques et accomplie sous contrdle de I’Etat®®* ». Il souléve
également ses points aveugles sur la « diminution, a partir des années 1950, du
nombre des cas pénalisés®® », et sur les conditions sous lesquelles « ceux qui —
moralistes, politiques, médecins, démographes, experts [...] —» détiennent une
« parole autorisée » sur D’avortement 3% , avant sa reconnaissance juridico-
législative et sociale comme droit®”’, le tolére ou le cautionne « discrétement dans
des cas traités comme individuels »3% ; L. Boltanski compte ainsi parmi les
« motifs » d’exception qu’ils invoquent « I’eugénisme ou [le] malthusianisme a
I’encontre des ‘‘pauvres’ », « la compassion envers les ‘‘filles perdues’” » et « la
défense de la “‘famille’” menacée par les naissances illégitimes »3%°. Il rappelle que
’avortement n’est « pas [...] privatisé¢®1? » lors de sa dépénalisation, et caractérise
les « orientation[s] qui domine[nt] le vote de la loi de 1975 » par « le renoncement »
préalable « de I’Etat a contrdler I’engendrement des étres humains qui composent
la ““population nationale’’ » et le « souci de préserver I’Etat et de maintenir, en en
redessinant les contours, certains de ses priviléges essentiels »3!1,

Si la pénalisation de 1’avortement « s’inscrit », comme L. Boltanski le
suggere, « dans le cadre d’une politique de I’engendrement qui place le feetus sous

le contrdle de I’Etat!? », et si sa légalisation étend la médicalisation de la

S4BOLTANSKI Luc, Op. Cit., p.127

bid., p. 217

%] bid., p. 218

371 bid.

3081hid.

3091hid.

3101hid., p. 128, probablement en référence aux revendications des « défenseurs les plus radicaux »
de la pratique de I’avortement, qui « réclam[ent] sa compléte libération » de « la tutelle de 1’Etat »
et son « exercice libéral » (Ibid., p. 225) ; selon ses modalités, une privatisation et notamment une
abrogation ou certaines réécritures de ’article L. 132-1 du Code de la santé publique pourraient en
fait probablement le rendre moins accessible et entraver la liberté ou ’agentivité individuelle des
personnes qui le réclament.

$1bid., p. 225

$2bid., p. 121
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grossesse>!3 en conférant aux médecins ’exclusivité du droit de prescrire ou
d’employer les moyens de 1’interrompre>!4, et en mettant le foetus « sous le contrdle
de D’institution médicale3®® », I’avortement sélectif ne procéde-t-il pas dés ses
origines des ressorts d’une médicalisation de [’engendrement préalables a leur
autorisation juridique, et a leur reconnaissance méme par les institutions
Iégislatives ?

La pratique de l’avortement sélectif résulterait en ce sens de la production
autonome de normes pratiques par I’institution médicale ; son expansion et sa
pérennité avant les années 1950 seraient favorisées par le statut d’exception dont
elle jouit vis-a-vis des pouvoirs juridico-législatif et exécutif de 1’Etat, puis par une
coopération entre ces deux institutions. A partir des années 1950, I’Etat confére de
fait plus de pouvoir au corps médical, au sens ou il étend sa capacité d’action par
des autorisations exclusives et des moyens matériels, tout en adoptant sa
perspective normative sur la vie nue3t®.

La légalisation de 1’avortement sélectif vaudrait comme une mise en vigueur d’un

droit du corps médical®’ dont I’institution sociale par la coutume précéde la

$31bid., p. 225

$141bid.

$151hid.

316Simple survie, au sens de la distinction présente en grec ancien entre Biog [bios], le genre de vie
propre a un peuple, et (o1 [26€], la vie organique commune a tous les étres animés, distinction par
laquelle Arendt et ses disciples rendent compte des mutations politiques et sociales dans les aires
culturelles héritant de la Gréce antique ; cf. ARENDT Hannah, La condition de I’homme moderne,
Paris, Calmann-Lévy, 1983 ; FOUCAULT Michel, Dits et écrits IV. 1980-1988, Paris, Gallimard,
1994 ; AGAMBEN Giorgio, Homo Sacer. Le pouvoir souverain et la vie nue, Paris, Seuil, 2008.
Cf. MEMMI Dominique, Op. Cit., p. 160 : « Avec la régularisation de I’IVG, la protection du feetus
va passer apres la prise en considération de la ‘‘détresse’” matérielle, sociale ou psychologique de
la mére, c’est-a-dire ses conditions d’existence][ : 1]a zoe de I’'un céde devant le bios de I’autre3® » ;
par la suite, « [a]vec I’introduction de 'IMG » sélective, « ce qui est mis en balance avec la vie nue,
ce sont les conditions matérielles de vie du feetus, celles des parents, mais aussi, pour tous,
["acceptation sociale du handicap : du bios, donc, sous diverses formes ».

Sl7Cette interprétation n’équivaut pas 1’adoption d’une « perspective historiciste qui peut conduire
aussi bien a exalter la norme juridique en la plagant au sommet d’une hiérarchie des normes sociales
(le droit serait, & un moment donné du temps, d’autant plus fondé qu’il refléterait plus fidélement
les pratiques dans leur réalité statistique) qu’a la réduire a n’étre d’une pure résultante des rapports
de force, ce qui lui confére le statut d’un simple artifice utilisé par les dominants pour consolider
leur pouvoir. » (BOLTANSKI Luc, Op. Cit., p. 216) ; elle ne suppose pas que « [l]a légalisation ne
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formulation juridique, revendiqué par celui-ci méme3®, plutot que comme des
prémices, un pendant ou un prolongement des revendications d’un droit des femmes
a I’avortement électif.
3.1.2. Les implications du projet parental

Méme si le tournant personnel de I’individualisme survenant a la fin des
années 1960 ne détermine pas I’avénement de la pratique de 1’avortement sélectif,
la transformation des représentations du feetus qui accompagne cet ensemble de
mutations socio-culturelles et politiques pourrait difficilement ne pas 1’influencer.
En étudiant les différents « mode[s] dominant[s] de Ilégitimation de
’engendrement®!® », L. Boltanski observe la substitution de la prévalence socio-
politique d’« un nouvel arrangement tourné vers le projet » a « une situation dans
laquelle un compromis entre [...] trois arrangements [...] (avec le Créateur, avec la
parenté, avec 1’Etat) était dominant » %2° suite & la « dissociation entre sexualité et
engendrement®?! ». Or, ce changement interroge les mutations, concomitantes, de
I’expérience subjective de la découverte d’une anomalie chez un feetus pour un
sujet dont il est le projet, et, par extension, des représentations en fonction
desquelles est appréhendée le choix entre une poursuite et un arrét de grossesse.

Corollaire du développement des moyens techno-scientifiques de contréle

322

de la reproduction®- et du tournant personnel de I’individualisme, la construction

fait [...] qu’entériner un état des mceurs » (Ibid.), mais se veut attentive a I’historicité de la
légalisation, a ses déterminations socio-culturelles, et s’inscrit dans la perspective d’un
questionnement sur les rapports de pouvoir entre I’Etat, I’institution médicale et le corps social dans
son ensemble, qui ne réduit pas dans I’absolu 1’émergence et le développement de la sélection
périnatale & un ensemble de rapports de force, mais les appréhende en grande partie sous ce prisme.
S18VILLE lIsabelle, Loc. Cit., p. 215 ; VILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte,
VASSY Carine, Loc. Cit., p. 36 : H. Henrion

SISMEMMI Dominique, Op. Cit., p. 170, commentant BOLTANSKI Luc, Op. Cit.
320BOLTANSKI Luc, Op. Cit., p. 170

321 bid., p. 129

322]bid. ; MEMMI Dominique, Op. Cit., p. 170
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de I’enfant attendu comme « projet parental®? », qui se configure comme pendant
de celle des femmes comme décisionnaires et actrices de leur reproduction, ainsi
que de leur éventuelle maternité®?*, se traduit en partie dans le vécu des IMG, tel
que les travaux de D. Memmi3® et des recherches en sciences sociales sous la
direction de V. Mirlesse®?® en rendent compte. Comme le suggére D. Memmi, a
I’appui de P. Yonnet et dans la continuité de L. Boltanski, dans le cadre d’une socio-

anthropologie de la mort périnatale3?’,

« [1]’enfant n’est “‘plus la conséquence d’une nécessité holiste (continuer la
famille, survie du groupe) ni le fruit concomitant de Dieu, il ne doit plus étre
le fruit aléatoire de relations sexuelles — c’est ce qu’il pourrait y avoir de pire
—, il n’est pas le fruit du désir sexuel, mais le fruit du désir d’enfant, aujourd’hui
dissociés [...] il est ’aboutissement, la réalisation d’une volonté précise

d’avoir cet enfant, celui-ci et pas un autre’”.328 »,

En tant que projet®?, c’est-a-dire en tant qu’objet de volitions d’un ou plusieurs
individus®®, I’enfant est ainsi parfois désiré a condition qu’il satisfasse & des
critéres relatifs a sa constitution physiologique, sa santé ou son « allure de vie*3! ».

Néanmoins, il n’est pas certain que sa constitution en tant que tel rende les foetus

plus susceptibles de faire 1’objet d’un avortement sélectif, et cette forme de

SZBOLTANSKI Luc, Op. Cit., p. 135, employant la formule « [d]es textes juridiques qui encadrent
la destinée du foetus » (pp. 134-135)

$24MEMMI Dominique, Op. Cit., p. 170

$251hid.

$28MIRLESSE Véronique (dir.), Op. Cit.

$27MEMMI Dominique, Op. Cit., p. 170 ; la période périnatale « s’étend de la conception d’un enfant
a la fin de sa premiére année de vie» (ROUSSEAU Pierre, « Deuil périnatal : Abord
transgénérationnel », Devenir, Médecine & Hygiéne, 1998, n°3, pp. 35-65, p. 4 du tapuscrit consulté
en ligne le 03/01/2022, URL : http://concertation.net/wp-content/uploads/2018/11/Rousseau-98-
DP-transg-1.pdf)

328YONNET Paul, Familles. T. 1: Le recul de la mort. L’avénement de I’individu contemporain,
Paris, Gallimard, 2006, p. 240, cité par Ibid., pp. 132-133

S2BOLTANSKI Luc, Op. Cit., p. 129 ; MEMMI Dominique, Op. Cit., p. 169

330Au-dela de la définition contextuelle formulée par BOLTANSKI Luc, Op. Cit., p. 132, et qui
par projet « désigne » alors, dans le cadre d’une analyse du discours de femmes avec lesquelles il
s’est entretenu, « 1’accord par lequel se lient un homme et une femme dans I’intention de réaliser un
enfant ».

BICANGUILHEM Georges, Op. Cit., p. 159
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conditionnalité du souhait d’enfant ne semble pas propre a I’époque qui inaugure
la conception par projet définie par L. Boltanski, ne serait-ce qu’au vu de
I’antériorité a celle-ci de la pratique de I’avortement sélectif.

En revanche, les avortements sélectifs effectués sous ce «régime de
légitimité33? » le sont peut-étre plus souvent sur le mode de 1’échec®**® ou du détour
avant un retour a une tentative d’accomplissement®** du projet parental, comme le
laisse supposer une partie de la synthése de recherches empiriques sur le deuil
périnatal élaborée par D. Memmi**®. En effet, la représentation de I’enfant espéré
comme projet, dans des sociétés « de plus en plus agies par [une] culture du projet3®
», que L. Boltanski caractérise par 1’accent qu’elles mettent sur [’autonomie et sur
le choix®’, et oul la réussite tend a étre associée a la réalisation d’objectifs planifiés,
pourrait influencer en ce sens la maniére dont les géniteurs ou parents percoivent
I’inadéquation du feetus aux normes qui motive — subjectivement 338 et
conditionnellement®*® — I’avortement sélectif.

Tandis que la réalisation réussie de projets dans les affaires privées, telles que le
libéralisme moderne les circonscrit®¥, est de plus en plus valorisée dans les sociétés

ou se pratiquent I’avortement sélectif®*!, D. Memmi remarque que « son envers —

32MEMMI Dominique, Op. Cit., p. 170, commentant BOLTANSKI Luc, Op. Cit.

$BMEUNIER Elisabeth, « Entretien préalable a une interruption médicale de grossesse », dans
MIRLESSE Véronique (dir.), Op. Cit., p. 36

$MEMMI Dominique, Op. Cit., p. 174

351bjid., pp. 171-177

336)bid., p. 174 : se référant a BOLTANSKI Luc, Op. Cit.

SS’BOLTANSKI Luc, Op. Cit., p. 141 : « un fort accent est mis sur I’autonomie et sur le choix »
338par opposition aux déterminations objectives de tout avortement sélectif, étudiées dans la présente
recherche.

339Cf. chapitre 111, 4.

340BOLTANSKI Luc, Op. Cit., p. 222 ; cf. ARENDT Hannah, Op. Cit., pp. 41-121 ; pp. 315-404 ;
pp. 109-115 — les affaires privées sont en ce sens considérées comme apolitiques, par opposition au
sens que revét le privé apres la modernité, suite a la rupture du fil de la tradition a laquelle se réfere
Arendt, et qui donne lieu & une politisation de la vie privée.

31 MEMMI Dominique, Op. Cit., p. 174, se référant a BOLTANSKI Luc, Op. Cit. et a
EHRENBERG Alain, Le culte de la performance, Paris, Calmann-Lévy, 1991 ; L ’individu incertain,
Paris, Calmann-Lévy, 1995 ; La fatigue détre soi. Dépression et société, Paris, Odile Jacob, 1998
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son échec — [est] de plus en plus dysphorique et disqualifi¢®*? » ; conjuguée a une
expansion du recours au prisme de la performance individuelle dans différents
domaines de la vie, qui pourrait conduire a appréhender 1’inadéquation d’un feetus
a des normes déterminées et la perte d’un enfant attendu par avortement — sélectif
ou spontané — comme un échec, la dévaluation croissante de 1’échec pourrait
déterminer I’expérience subjective de 1’annonce d’une possibilité d’IMG et de ses
suites.

Cette hypothese doit neanmoins étre mise en perspective avec le rapport, au
cours du temps, entre engendrement et réalisation de soi, du couple, de la famille
ou de tout autre instance sociale pour laquelle la venue d’un enfant consisterait en
un accomplissement propre.

Méme si le plus souvent, ’engendrement ne vaut pas comme 1’exercice de la
volonté propre d’un couple ou d’un individu avant les années 1970, au sens de
’exercice d’une volonté autonome et personnelle®*, il est néanmoins souvent
associ¢ a I’accomplissement d’un devoir de filiation auparavant; dans quelle
mesure y déroger ne serait-il alors pas déja souvent éprouvé comme une forme
d’échec, et non seulement de faute, en fonction des circonstances ?

3.1.3. La médecine comme service

Bien que I’avénement de la pratique de 1’avortement sélectif ne dépende pas
de la « libéralisation des meeurs®*® » de la fin des années 1960 et des années 1970,
les mutations sociales qui lui succédent dans le champ médical ne sont pas sans

incidence sur ses conditions d’effectivité contemporaines.

3421 pid.

343BOLTANSKI Luc, Op. Cit., p. 170

S#4EHRENBERG Alain, Loc. Cit., p. 555

351d., L individu incertain, Paris, Calmann-Lévy, 1995, p. 87
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En effet, le « passage » dans les années 1980 « du modéle de santé ‘‘de tradition
clinique’’, qui privilégi[e] I’autorité personnelle des praticiens dans les prises de
décision relatives au patient, au modele d’une médecine ‘‘de la modernité
thérapeutique’’, standardisée, fondée sur les preuves, et a I’institutionnalisation de
la bioéthique » 3#®, s’accompagne de la mise en avant de la distinction « *‘[...] entre
I’analyse objective de la situation et le choix entre des options existantes concernant
la vie reproductive et I’intervention médicale’>3*’ » lors des « consultations
de conseil génétique®*® ». Dans la continuité des travaux sociologiques de N.
Dodier, 1. Ville compte parmi les conditions d’émergence de ce modele le « déclin
du paternalisme médical3*° », «1’avénement du patient comme décisionnaire
actif 30 », la valorisation de 1’« autonomie reproductive dans les relations
cliniques®? », et les « campagnes menées par les patients®®2 », qui se traduisent dans
I’évolution des modes de décisions de refus ou de recours & un dépistage, un
diagnostic anténatal ou un avortement sélectif>>® — méme si « une attitude neutre »

de la part du personnel médical, désormais courante, « peut conduire les femmes a

38V/ILLE Isabelle, Loc. Cit., p. 212 (citant DODIER Nicolas, Legons politiques de 1'épidémie de
sida, Paris, EHESS, 2003 et se référant 8 DODIER Nicolas et BARBOT Janine, « Autonomy and
Obijectivity as Political Operators in the Medical World: Twenty Years of Public Controversy about
AIDS Treatments in France », Science in Context, Cambridge University Press, n°21, 2008, pp. 403-
434) : « shift away from the ‘clinical tradition’ model of healthcare, that privileged the personal
authority of practitioners in patient-related decision-making, towards the ‘therapeutic modernity’
model of standardised, evidence-based medicine and the institutionalisation of bioethics »

%7 |bid., citant GAUDIILIERE Jean-Paul, « A comparative and social history of genetic
counselling? », dans PETERMAN Heike S., HARPER Peter S., DOETZ Susanne (dir.), History of
Human Genetics: Aspects of Its Development and Global Perspectives, Cham, Springer, 2017, p.
570, note 1 : « between the objective analysis of the situation and the choice between existing options
regarding reproductive life and medical intervention »

38]bid., p. 210 : « genetic counselling consultations »

39bid. : « decline of medical paternalism » (se référant 8 BARBOT Janine, « How to Build an
“Active” Patient? The Work of AIDS Associations in France », Social Science & Medicine, Elsevier,
n°62, 2006, pp. 538-551)

301hid., « the rise of the patient as an active decision maker »

%11bid. : « reproductive autonomy into the clinical relationships »

32]bid. : « patient-led campaigning »

331bid., p. 216
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se sentir abandonnées »** a 1’époque contemporaine. En effet, les médecins tendent
a étre moins directifs qu’auparavant lorsqu’ils participent a ces décisions®*, et se
contentent désormais souvent d’informer les personnes enceintes>® et de leur
permettre de se renseigner®®’, en s’impliquant aussi peu que possible dans le choix
en lui-méme et des considérations éthiques=°®.

Depuis ce changement de modele, les modalités contemporaines de la
pratique de I’avortement sélectif dénotent la proactivité fréquente des personnes
enceintes pour lesquelles se pose la question d’un avortement sélectif>*°. Méme si
les médecins sont en pratique en position de pouvoir suggérer I’examen du dossier

en vue d’une éventuelle IMG « au motif de la condition du feetus®®°

», au vu de leur
connaissance de celle-ci et de la législation, et le font parfois®®!, les personnes
enceintes la demandent souvent sans que I’examen du dossier ait été proposé, ou
s’enquiérent spontanément de sa possibilité une fois le pronostic fourni®®?; elles
contribuent de méme a « la diffusion » de la pratique « du diagnostic prénatal »%¢3,

De fait, I’ingérence des équipes médicales dans le parcours décisionnel des
personnes pour lesquelles se pose la question d’un avortement sélectif varient en

fonction des CPDPN3%* et si des médecins estiment devoir avoir le dernier mot

dans certains d’entre eux — sans forcer néanmoins a I’intervention —, c¢’est aux

$41bid., p. 211 : « a neutral attitude can cause women to feel abandonned »

351pid., p. 216

%61hid.

$57VILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 111
38VILLE Isabelle, Loc. Cit., p. 216

39VILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 111
360\/|LLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 36

%IMOY SE Danielle, DIEDERICH Nicole, Op. Cit., p. 159 ; VILLE DPN 223 : le CPDPN de Paris
est plus enclin a proposer de lui-méme une IMG que ceux de province.

362MOYSE Danielle, DIEDERICH Nicole, Op. Cit., p. 112 ; p. 123 ; pp. 131-132 ; p. 140 ; VILLE
Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 112

383 bid., p. 38

341bid. ; VILLE lsabelle, Loc. Cit., p. 228 : « [to forge] its own identity, in a collegial manner » ;
CPDPN : Centres Pluridisciplinaires de Diagnostic Prénatal
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personnes enceintes que revient le plus souvent la décision finale3%, et il leur est
possible de consulter un autre centre en cas de refus d’interruption de grossesse®®.
L’article L. 2212-8 du Code de la santé publique stipule que tout membre

du corps médical ou paramédical habilité

«n’est jamais tenu de pratiquer » ou « de concourir a» « une interruption volontaire de
grossesse mais [...] doit informer, sans délai, I’intéressée de son refus et lui communiquer
immédiatement le nom de praticiens ou de sages-femmes susceptibles de réaliser cette

intervention selon les modalités prévues a article L. 2212-2.

[...]

Un établissement de santé privé peut refuser que des interruptions volontaires de grossesse
soient pratiquées dans ses locaux.

Toutefois ce refus ne peut étre opposé par un établissement de santé privé habilité a assurer
le service public hospitalier que si d'autres établissements sont en mesure de répondre aux
besoins locaux.

Les catégories d'établissements publics qui sont tenus de disposer des moyens permettant la

pratique des interruptions volontaires de la grossesse sont fixées par décret.367 ».
La pratique de I’interruption de grossesse, quelle qu’elle soit, n’est donc pas un
devoir individuel des médecins envers les personnes enceintes qui la réclament ou
le corps civil — bien que la prescription et la mise en ceuvre des moyens d’un
avortement €lectif releve d’un devoir de I’institution médicale, en tant que collectif
dépositaire dun service public®®, a 1’égard de la personne qui en formule la requéte,
comme en atteste les différentes versions de I’ensemble de 1’article susmentionné

et des textes qu’il remplace depuis 19753,

385]pid.. ; cf. SIROL Francois, « Refus d’interrompre la grossesse. Les enjeux psychologiques »,
dans MIRLESSE Véronique (dir.), Op. Cit., p. 106

366\/|LLE Isabelle, Loc. Cit., p. 229

%7Code de la santé publique, article L. 2212-8, version en vigueur depuis le 14 janvier 2017,
disponible sur Légifrance, consulté en ligne le 28/08/2022, URL :
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_Ic/LEGIARTI000033865551

81hid.

391bid., cf. versions respectivement promulguées en 2000, 2001, 2010 et 2016.
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Toute «équipe pluridisciplinaire » d’un CDPN « chargée d’examiner » une
demande d’avortement sélectif est en devoir de rendre un « avis consultatif »
défavorable si elle estime que le cas du feetus ne rentre pas dans le cadre légal prévu
par ’article L. 2213-13° du Code de la santé publique ; les textes qui le précédent
depuis 19753 imposent des restrictions analogues au droit des médecins a
pratiquer un avortement sélectif®’?. Juridiquement, I’avortement sélectif n’est pas
d aux personnes enceintes qui en souhaitent un : les modalités de légalisation des
droits respectifs a I’avortement électif et a I’avortement sélectif different en ce sens.

Cependant, les modalités de leur pratique convergent en partie depuis le
« déplacement de la date limite » de I’IVG apres celle de 1’échographie du premier
trimestre3”, et ’avortement sélectif s’avére alors souvent garanti dans ce délai. En
effet, depuis 1’allongement du délai sous lequel est autorisé I’avortement électif a
quatorze semaines en 2022374 une partie des personnes enceintes qui souhaitent
procéder a un avortement par sélection, par anticipation d’un trés probable arrét de
développement in utero, ou pour ne pas « [mettre] en péril grave [leur] santé3™ »,
« se précipitent dans les services d’orthogénie réclamer une IVG, plus facile et

rapide a obtenir qu’une IMG, ne serait-ce que parce qu’elle n’a pas besoin de se

Les versions successives de ce texte législatif tendent a renforcer ce devoir au cours du temps, et par
réciprocité le droit des personnes enceintes a 1’avortement électif, conjointement affermi et étendu
depuis son institution juridique par une succession de lois consacrées dont L. Boltanski cite et
commente un exemple (cf. BOLTANSKI Luc, Op. Cit., pp. 228-229, encadré sur la loi Aubry de
2001).

370Code de la santé publique, article L. 2213-1, version en vigueur depuis le 4 aolt 2021 (Loc. Cit.)
37bid., cf. anciens textes de 1975 et 1994, et versions respectivement promulguées en 2000, 2001,
2003, 2011 et 2021

372Code la santé publique, article L. 162-12, version initiale, en vigueur du 18 janvier 1975 au 19
décembre 1989, (Loc. Cit.) ; Ibid., version en vigueur du 30 juillet 1994 au 22 juin 2000, disponible
sur Légifrance, consulté en ligne le 27/08/2022, URL : https://www.legifrance.gouv.fr/codes/id/
LEGIARTI000006692457/1994-07-30/#LEGIARTI000006692457

$MOYSE Danielle, DIEDERICH Nicole, Op. Cit., p. 93

8741 oi n° 2022-295 du 2 mars 2022 visant & renforcer le droit & I'avortement (1) (Loc. Cit.)

375Code de la santé publique, article L. 2213-1, version indifférente (Loc. Cit.)
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faire dans un centre référent et ne demande pas I’aval de deux médecins®’® », en
dépit de I’interdiction pour le personnel médical de pratiquer une IVG apres la
détection d 'une anomalie probable®’’, comme en témoigne un échographiste auprés
de D. Moyse et N. Diederich, qui explique que les personnes enceintes consultent
alors d’autres professionnels que ceux qui les ont informées de la situation de leur
feetus®’®. D. Memmi rapporte ainsi que « la moitié¢ des centres d’IVG seraient
actuellement confrontés a ce type de demande qui allonge leur liste d’attente®”® »,
et peut donner lieu a des avortements sélectifs qui n’auraient pas été¢ permis dans
les voies dédiées®°.

Une part conséquente des personnes qui souhaitent un avortement sélectif ne
conforme donc pas son parcours aux procédures en vigueur, et ne se subordonnent
pas a I’autorité juridico-législative ou médicale, mais utilise les services médicaux
publics sans suivre les regles que leur usage suppose en droit.

Le discours médical présente le plus souvent le DPN comme un « bénéfice
[...] individuel et psychologique®®! » pour les personnes enceintes : un médecin
déclare ainsi lors d’un entretien pour un journal télévisé de grande antenne que
«dans 99% des cas I’amniocentese [...] permettra [aux médecins] de rassurer
pleinement ces patientes 32 », dans le sens ou les embryons ou feetus sont

normaux>® dans la plupart des cas. De méme, I’avortement sélectif est actuellement

STBMEMMI Dominique, Op. Cit., p. 173, ajoutant note 36 que : « [l]es délais seraient en moyenne
d’une a deux semaines pour une IVG contre deux semaines et plus pour une IMG »

ST"MOY SE Danielle, DIEDERICH Nicole, Op. Cit., p. 93 témoignage d’un « échographiste exercant
dans une ville dans le Sud de la France »

3781 bid.

37%1bid., se référant a I’ANCIC, Colloque « L’avortement et la contraception », Cannes, novembre
2007, pp. 23-24

380 orsqu’elles en ont les moyens, les personnes qui souhaitent une interruption sélective de
grossesse la font parfois pratiquer a 1’étranger en cas de refus en France : cf. Ibid., p. 99 (Angleterre),
p. 123, p. 141 (Espagne).

$$1DOE Marion, Loc. Cit., p. 24

382]bid., citant le reportage « L’amniocentése », JT 13h, 30/10/1972, p. 6

3831 bid.
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censé faire valoir I’intérét privé des personnes enceintes, tel qu’il est revendiqué
par celles-ci et percu par ses acteurs médicaux et paramédicaux immeédiats, mais
s’institue-t-il primordialement, en tant que pratique et droit juridique, dans cette

optique ?

3.2. Condition primordiale du choix : la médicalisation

3.2.1. Préseance sociale initiale et juridique du corps médical sur les personnes
enceintes

Le droit de la personne enceinte sur I’embryon ou le feetus qu’elle porte
cesse a I’issue du délai d’autorisation 1égale de 1’avortement électif, soit « avant la
fin de la quatorziéme semaine de grossesse®®* » depuis 2022%%, et de la dixiéme a

8 . c’est ce qui améne F. Daffos a qualifier 'IMG de « décision

Iorigine 3
médicale®’ » en premier lieu.
Les médecins sont les principaux auteurs3®® des décisions d’avortement

sélectif avant les années 19803%°.

384Code de la santé publique, article L. 2212-1, version en vigueur depuis le 4 mars 2022, disponible
sur Légifrance, consulté en ligne le 03/01/2022, URL : https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article
Ic/LEGIARTI000031930136/

385 oi n° 2022-295 du 2 mars 2022 visant a renforcer le droit a l'avortement (1) (Loc. Cit.)

386Code de la santé publique, Loi n® 75-17 du 17 janvier 1975 relative a l'interruption volontaire de
la grossesse, version initiale, (Loc. Cit.)

'DAFFOS Fernand, « Refus d’interruption médicale de grossesse. Le point de vue de I’expert »,
dans MIRLESSE Véronique (dir.), Op. Cit., p. 99

$88V/ILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., pp. 104-105,
témoignage de P.-S. Jouk, anecdotique mais révélateur de certaines des modalités, alors relativement
acceptées socialement, de ce que 1'un de ses interlocuteur (H. Plauchu) appelle « le pouvoir
médical » (p. 105) : « Je me rappelle que quand j’étais jeune interne, Pierre Jalbert — et ce dernier
est revenu en arriere vingt ans plus tard —, au moment ou il proposait I’amniocentése, exigeait un
document écrit indiquant que si le résultat était positif, la femme irait a I’interruption médicale de
grossesse... Et si la femme ne signait pas, il refusait la réalisation de I’amniocentése... [...] Je fais
un point historique !... C’¢était il y a trente ans... J’en ai parlé a Pierre Jalbert, en lui disant que quand
j’étais son interne, il faisait de la sorte.... Il m’a répondu : ‘‘mais vous étes sir ?”’... ““Hé oui
Monsieur™’... »

389VILLE Isabelle, Loc. Cit., pp. 210-212
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Le débat engagé « publiquement en 1950 [...] a I’Académie de médecine »
sur « la question de 1’¢largissement de I’avortement thérapeutique a des indications
feetales [...] au moment ou I’on découvre les malformations foetales causées par la
rubéole et autres maladies virulentes de la mére contractées pendant la
grossesse »*%, ne sollicite ni le corps civil dans son ensemble, ni les personnes
enceintes ou susceptibles de 1’étre, et ne dépasse pas les frontieres de I’institution
médicale. C’est d’abord pour le corps médical que se pose cette question, et ce sont
des médecins qui réclament une légalisation de ’avortement sélectif auprés des
institutions étatiques en premier lieu.

Sur les plans juridique et 1égislatif, social et historique, I’avortement sélectif
ne s’institue donc pas dans un cadre préalable a une libéralisation des rapports entre
le corps médical et les personnes enceintes et a un développement de 1’agentivité
de ces derniéres ; il ne fait pas partie de ses éventuelles prémices, et sa pratique
légale n’est pas originellement déterminée par ces transformations sociales
concomitantes et postérieures.

3.2.2. Autonomie pratique et insubordination de I’institution médicale

Ce n’est pas le désir d’une reconnaissance de droits individuels qui motive
la demande de la 1égalisation de 1’avortement sélectif. Ce n’est pas au nom des
femmes que les médecins la réclament, et ils n’usent pas d’arguments relatifs a un
droit de disposer de son propre corps.

Les médecins qui soutiennent des mouvements féministes en vue de la
dépénalisation de I’avortement électif sont de fait rarement les mémes que ceux qui
promeuvent la pratiqgue du DPN*! — qui ne s’accompagne pas toujours d’un

avortement sélectif. Dans les années 1970 comme « en 1950, lors des débats a

390V/|LLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 37
391VILLE Isabelle, Loc. Cit., p. 215
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I’ Académie de médecine », « I’argument du faible nombre d’avortements induits »
amene «les médecins les plus conservateurs » a «tolérer [...] ’avortement
consécutif a un diagnostic anténatal positif »3%2,

L’ITG sélective est considérée comme un cas a part dans les débats publics
médiatisés entre 1970 et 1975%%, et dans les années 1970, « les professionnels du
DPN [restent] en marge du débat public sur I’avortement, se cantonnant
volontairement dans le domaine médical »%%. Ils n’y trouvent pas d’intérét en tant
que tels dans la mesure ou la libéralisation légale de I’avortement « n’est pas
nécessaire a I’exercice de leurs pratiques » et « certains préfér[ent] le statu quo »3%.

Qu’est-ce qui explique donc la légalisation de I’avortement sélectif ?

Dans les années 1950 et 1970, ’inscription juridique du droit, pour les
médecins, de procéder a une interruption sélective de grossesse prolonge la
reconnaissance sociale et politique croissante de pouvoirs propres au corps medical,
entamee & la fin du XIX® si¢cle avec I’institution d’un hygiénisme national. La
1égalisation de I’avortement sélectif suit une période pendant laquelle les médecins
ceuvrent afin que leur rle soit considéré comme important pour 1’Etat et 1’ensemble
du corps social, et tentent d’acquérir une notabilité en tant que corps de métier. Les
« ambitions » du corps médical qu’A. Carol qualifie en ce sens d’hypertrophiées®®,
en expansion depuis la fin du XVI11°¢siécle®’, ne cessent pas de s’accomplir et de

s’étendre apres la premiere moitié du XX°® siecle.

392V/|LLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 40

38DOE Marion, Loc. Cit., pp. 87-88

3%VILLE Isabelle, Loc. Cit., p. 213 ; VILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte,
VASSY Carine, Loc. Cit., p. 14, I. Ville

3%VILLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 37

3%BCAROL Anne, « Médecine et eugénisme en France, ou le réve d’une prophylaxie parfait (XIX® —
premiere du XX siécle), Revue d’histoire moderne et contemporaine (1954-), Société d’Histoire
Moderne et Contemporaine, t. 43, n°4, 1996, p. 618

397bid., pp. 619-620 ; p. 618
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Les aspirations et représentations des médecins qui imprégnent leurs discours en

faveur de la légalisation d’un encadrement médical de 1’avortement3®

—quel qu’il
soit — transparaissent également dans ceux qui s’y opposent au début des années
1970 ; « [a] une opposition d’origine religicuse » qui motive « 73% des médecins
de famille interrogés » en 1973 a rejeter « ‘‘I’avortement libre, conditionné par la
seule demande explicite de la femme’’ », « se greff[e] parfois un agacement devant
ce qui peut étre considéré comme une mise en position subalterne et offensante de
prestataire de service. »*%°. Lors de la 1égalisation de I’avortement sélectif dans le
Code de la santé publique en 1975, le corps médical s’avére ainsi réticent a toute
éventuelle subordination aux individus qui s 'en serviraient alors. C’est précisément
contre cette posture que s’érige Villey en 1974, comme d’autres médecins dans les
années suivantes, lorsqu’il « réclame davantage de pouvoir pour le médecin » en
déclarant qu’« ““[i]l n’est pas possible de considérer que le médecin [...] n’est qu’un
instrument, qu’un technicien, qui répond a une demande. [...]”" » ; il revendique
ainsi un « ““devoir d’apprécier les conséquences’’ » de la demande?®.

De fait, « I’action des médecins progressistes » rétifs a la dépénalisation totale de
I’avortement « vise moins a interdire I’avortement en toute généralité qu’a en
interdire 1’exercice aux non-médecins pour en réserver la possibilité aux
médecins »*%1. Aprés les années 1950, les médecins souhaitent ainsi préserver la
Iégitimité sociale et politique de leur autorité, qui leur est alors reconnue depuis la

fin du XIX® siecle, dans le « [tracé] de la frontiére [...] entre les ‘‘avortements

criminels’’ — ceux qu’accomplissent les non-meédecins — et les ‘‘avortements

3%¥BOLTANSKI Luc, Op. Cit., p. 121
3%CAROL Anneg, Op. Cit., p. 355
401hid., p. 356

401BOLTANSKI Luc, Op. Cit., p. 121
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thérapeutiques”> — ceux qu’accomplissent les médecins »%%2, Le corps médical
réclame en ce sens un pouvoir décisionnel sur les interruptions de grossesses qui
peuvent ou doivent — légitimement — avoir lieu.

L’autorégulation de la pratique du DPN et de I’avortement sélectif
jusqu’aux années 1980, pendant lesquelles les contours des cadres légaux se
précisent?®® s’inscrit en ce sens dans la continuité de I’autonomie normative, sur le
plan pratique et non seulement technique, de I’institution médicale en tant que telle.

L’encadrement 1égal croissant du DPN et de I'IMG sélective*™ ne participe pas
d’une contrainte exercée par 1’Etat sur le corps médical et les personnes enceintes,
mais plutét d’une assimilation, avec d’éventuelles révisions, des régulations
médicales préalables par les institutions étatiques*®®.

C’est d’abord au nom de la prévention médicale que I’avortement sélectif
est 1égalisé*®. 11 prolonge les dispositifs de médicalisation de la grossesse et de

’accouchement en expansion depuis les années 175047

421hid., p. 121

403V/|LLE Isabelle, Loc. Cit., p. 210

4M4DAFFOS Fernand, « Interruption médicale de la grossesse (IMG), et loi francaise », sur le site du
Centre de diagnostic prénatal et de médecine feetale du 14 rue Chomel, 75007 Paris, Dr Frangois
Jacquemard et Dr Philippe Bouhanna, Plaquettes d’information, consulté en ligne le 03/01/2022,
URL : http://www.diagnostic-prenatal.fr/img.htm

405V|LLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 14
408\/|LLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., pp. 35-41

“TGELIS Jacques, LAGET Mireille, MOREL Marie-France, Entrer dans la vie. Naissances et
enfances dans la France traditionnelle, Paris, Gallimard-Juliard, 1978, p. 231
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CHAPITRE 1Il: Critigue de la conception eugéniste de
Pavortement sélectif et de D’arrét des soins en réanimation

néonatale

1. Conditions de pertinence de I’explication et de sa critique

1.1. Hypothése d’une origine eugéniste de I’avortement sélectif

Lors de la médiatisation du DPN a 1’orée des années 1970%% les IMG
auxquelles il est susceptible de conduire sont parfois présentées comme des
« avortement[s] eugénique[s]*®® » dans la presse*'°. Dans un article du Monde paru
en 1969 ! | « I’avortement prophylactique **2 », en I’occurrence toute IMG
effectuée suite & un DPN indiquant une anomalie des chromosomes ou des génes*3,
est désigné dans a la fois comme une forme d’« eugénisme*'* » et comme une
alternative a celui-ci, dans une formule équivoque qui interroge implicitement le
degré et les modalités de leur équivalence. L’ambivalence du propos de cet article

peut surprendre au vu de 1’aversion répandue pour 1’eugénisme depuis la fin de la

Seconde Guerre mondiale, en partie «sous I’effet de la répulsion envers le

415 99416 »

nazisme » *=, qui lui vaut d’étre qualifié d’« ‘‘objet de phobie idéologique

48DOE Marion, Loc. Cit., p. 23 ; VILLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 33

409V|LLE lIsabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 33

410V/|LLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., pp. 33-34 ; AUBERT-MARSON Dominique, Histoire
de I’eugénisme, Paris, Ellipses, 2010, p. 328

AVILLE lsabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., pp. 33-34, se référant a ESCOFFIER-LAMBIOTTE
Claudine, « Diagnostic prénatal avortement prophylactique et protection du patrimoine héréditaire
», Le Monde, le 4 décembre 1969 (note 22 p. 34)

412 ESCOFFIER-LAMBIOTTE Claudine, Loc. Cit.,, consulté en ligne le 24/08/2022, URL :
https://www.lemonde.fr/archives/article/1969/12/04/diagnostic-prenatal-avortementprophylactique
-et-protection-du-patrimoine-hereditaire_3142140_1819218.html, cité par Ibid., p. 34

4B1hid.

4141 bid.

4SROSENTAL Paul-André, Destins de I’eugénisme, Paris, Seuil, 2016, p. 389
48AUBERT-MARSON Dominique, Op. Cit., p. 328, citant Pierre-André Taguieff
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par P.-A. Taguieff, défenseur de techniques et pratiques souvent accusées d’étre
eugénistes, tandis qu’il prend précisément parti pour « un eugénisme renouvelé*!’ »,
Ce type de critiques ou disqualifications s’opposent en fait surtout a 1’« eugénisme
historique®!® ».

G. Hottois le caractérise entre autres par son «ignorance totale de
I’existence des génes, du génome*!® », dans la mesure ol il précéde la constitution
de la génétique moléculaire®?, dont les débuts peuvent étre situés en 1944 avec la
démonstration du role de « support biochimique des caractéres héréditairement
transmis » de la molécule d’ADN*?, plutdt que lors de la découverte de cette méme
molécule en 1869*%2 ou lors d’une des formulations ultérieures de lois biologiques
de ’hérédité, auxquelles manque alors « la base physico-chimique de I’hérédité »*?3
— les synthéses qu’opérent ces lois entre la biochimie et la génétique, instituée en
19054%* et alors uniquement construite de modélisations*?®, fusionnent « deux
approches » encore strictement « modélisatrices » avant la fin des années 194026,

L’eugénisme historique, en tant qu’ensemble de pratiques coercitives organisées
et perpétrées par des institutions étatiques entre le début des années 1930 et la fin

de la Seconde Guerre mondiale en Europe*?’, et a partir de 1907 dans le monde*?,

“TTHOMAS Jean-Paul, Op. Cit., p. 92

418 AUBERT-MARSON Dominique, Op. Cit,, p. 229; HOTTOIS Gilbert, Entretien dans
BOLADERAS Margarita (dir.). Parlons bioéthique, Paris, Hermann, 2018, p. 90

4BHOTTOIS Gilbert, Loc. Cit., p. 90

420p|CHOT André, Aux origines des théories raciales. De la Bible & Darwin, Paris, Flammarion,
2008, pp. 495-496, cf. note 1

4211 E GALL Jean-Yves, « La génétique : une bréve histoire en pleine expansion », discours a
I’ Académie Nationale de Médecine, séance du 15 décembre 2015, consulté en ligne le 16/08/2022,
URL : https://www.academie-medecine.fr/la-genetique-une-breve-histoire-en-pleine-expansion/
42| pid.

42PICHOT André, Op. Cit.. p. 495

4241bid., p. 207

4251pid., pp. 494-495

428|bid., p. 495

427|bid., p. 499

“28]hid., p. 498 : la premiére loi eugéniste est promulguée dans 1’Indiana (Etats-Unis)
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appuyé sur une doctrine aux prétentions scientifiques*?® issue de commentaires
idéologiques*® des théories biologiques darwiniennes**! dédiées a I’explication de
’apparition des espéces publiées a partir de 1859432, et en ce sens sur un

« darwinisme*3

», s’avere antérieur a 1’élaboration des premiéres techniques de
DPN et a ’avénement d’une pratique réguliére de 1’avortement sélectif dans les
années 195044,

Néanmoins, Boltanski suggere que la « possibilité » de ce qu’il appelle un
avortement eugéniste « est évoquée bien avant » le développement d’une médecine
prédictive et des moyens de connaitre les caractéristiques physiopathologiques et
I’état d’un feetus donné, et qu’il est alors parfois considéré en tant que tel comme
« relevant des devoirs de I’Etat »*%°. Bien que I’avortement ne constitue jamais une
obligation de I’Etat francais envers les citoyens ou lui-méme, ce qui serait typique
d’une régulation eugéniste coercitive, « I[es] utilisation[s] eugéniste[s] de
I’avortement » en Suéde, au Danemark, en Suisse, au Japon et en Union soviétique,
ou elles sont alors autorisées et revendiquéees par les institutions étatiques, sont
« suivies avec intérét en France », y compris dans les années 195043,

De fait, les premiers avortements sélectifs en France suivent d’une vingtaine

d’années la formulation des premiers discours darwinistes, et s’averent

concomitants de la constitution et du développement de 1’eugénisme en tant que

4291bid., p. 299

40Ipid. ; THOMAS Jean-Paul, Op. Cit., p. 99.

BIPICHOT André, L eugénisme ou les généticiens saisis par la philanthropie, Paris, Hatier, 1995,
p.5

432Date de la premiere édition anglaise de DARWIN Charles, On the Origin of Species by Means of
Natural Selection, Or the Preservation of Favoured Races in the Struggle for Life, Londres, John
Murray, 1859.

43PICHOT André, Op. Cit.. p. 299 : « le darwinisme n’est pas une théorie scientifique qui a connu
maintes dérives idéologiques, c’est une idéologie »

44V/ILLE lIsabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 37

43BOLTANSKI Luc, Op. Cit.. p. 122

43%1hid.
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mouvance historique*®’, bien qu’ils soient alors moins fréquents et plus discrets que
dans la seconde moitié du XX® siecle?®,

La pratique de I’avortement sélectif et les techniques de DPN ne sont-elles
donc pas originaires de 1’eugénisme historique, c’est-a-dire d’un eugénisme
d’Etat ?

1.2. Hypothése d’une contemporanéité eugeniste de I’avortement sélectif

L’assimilation des dépistages et diagnostics anténataux a 1’eugénisme*®
suscite la controverse, comme en témoigne une revue de presse de D. Aubert-
Marson*4°, Dans un article du Monde auquel elle se référe, cette assimilation méme
est présentée comme une insulte aux « familles des enfants malades**! »%4? ; de
méme, une enquétée « reconnue invalide a 80%** » interrogée par D. Moyse et N.
Diederich refuse de « relier ces pratiques avec 1’eugénisme » et consideére « [l]es
tests » comme « un progrés » qui ne pose aucun « problémes moraux »*44,

L’association d’une « sélection des naissances** » au terme eugénisme et a ses
dérivés est invoquée non seulement dans le cadre de critiques de cette articulation
méme qui distinguent 1I’eugénisme historique des usages de 1’avortement sélectif et
du DPN — qui incluent également les soins pendant la grossesse et apres la naissance
—, et en vantent éventuellement les bénéfices, mais aussi dans le cadre de

contestations de la pratique de 1’avortement sélectif.

4TVILLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 36 ; CAROL Anne, Op. Cit.. p. 167

438V|LLE lIsabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 37

43AUBERT-MARSON Dominique, Op. Cit., p. 328, citant Le Monde du 20 octobre 2006

4401hid.

41bid., p. 328, note

442|hid.

#“3MOY SE Danielle, DIEDERICH Nicole, Les Personnes handicapées face au diagnostic prénatal.
Eliminer avant la naissance ou accompagner ?, Ramonville-Saint-Agne, érés, 2001, p. 35, note 11
441bid., citant M. F.

#SVILLE lIsabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 34
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Dans un article du Figaro Magazine cité par D. Aubert-Marson, un
« eugénisme » qualifié de « ““doux’’ » est ainsi présenté comme une menace
intrinséque « aux progres techniques en matiere [...] de tests génétiques sur le foetus
ou I’embryon »*®, Lejeune lui-méme, « médecin et professeur de génétique*’ »,
qui contribue a la diffusion de la découverte de I’anomalie chromosomique
responsable du syndrome de Down*8 en 1958, se prononce en défaveur de toute
utilisation d’un DPN a des fins abortives, et n’arréte pas son argumentation a son
opposition a toute interruption de grossesse en général**® ; en 1970, il réprouve ainsi

I’avortement sélectif en ces termes :

« Je ne peux pas accepter que I’on mette des étiquettes sur des feetus en disant celui-ci doit
étre tué, celui-ci doit étre respecté, ce sont des petits hommes comme les autres, s’il y en a
qui sont malades, nous sommes 1a pour les soigner, pas pour les tuer [...] ; quand la société
commence a dire, ah celui-la il n’était pas attendu, alors il sera malheureux... C’est du

nazisme [sic.]*? ».
Des discours analogues, d’obédience ou d’influence chrétienne®?, conservateurs ou
traditionnalistes sur le plan des moeurs, ne sont pas les seuls & mentionner le nazisme,
en tant que parangon de I’eugénisme historique*®?, pour mettre en garde contre ce
qgue D. Moyse et N. Diederich appellent — dans un ouvrage non dénué de

présupposés déontologiques — une « gestion sélective des naissances » relevant

4“4SAUBERT-MARSON Dominique, Op. Cit., p. 328, citant Le Figaro Magazine du 13 novembre
1993

“’DOE Marion, Loc. Cit., p. 88

448Trisomie 21

4“9DOE Marion, Loc. Cit., p. 88 ; Témoins 34

40 EJEUNE Jéréme, intervention dans « France Soir “86% des francais favorables a un avortement
si la mére est en danger”, le 7 novembre 1970 », transcrite par DOE Marion, Loc. Cit., p. 88
41)érdme Lejeune se trouve effectivement étre catholique ; cf. VILLE Isabelle, CHAMPENOIS-
ROUSSEAU Béneédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 37, M. Voyer : « Je voudrais rappeler que
Jérome Lejeune était membre de 1’Académie Pontificale et qu’une procédure en vue de sa
béatification a été introduite & Rome. Pour compléter ce contexte historique, philosophico-religieux,
j’ajouterais qu’aprées 1’encyclique de Jean-Paul II ‘‘Evangelium vitae’’, inspirée par le cardinal
Ratzinger, tout catholique qui participe de fagon directe ou indirecte a une décision ou réalisation
d’IMG est excommunié ‘‘latae sententiae’*. »

452P|CHOT André, Op. Cit.. p. 499
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d’un «eugénisme prénatal » %3 ni les seuls a relever les similarités entre
I’avortement sélectif, tel qu’il est pratiqué dans la France contemporaine, et les
procédés eugénistes théorisés a la fin du XIX® siécle***, notamment dans la cadre
d’un darwinisme anglo-saxon®®®, et exécutés avant la fin des années 1940.

Des collectifs de personnes handicapées critiquent ainsi ce que D. Moyse et N.
Diederich appellent la « gestion sélective des naissances “°® » appuyée sur le
DPN* ; toutefois, 1. Ville qualifie leur réaction a I’implantation des techniques de
DPN en France de lente*® et leur positionnement de libéral et nuancé*®.

Au cours de leur étude des représentations du diagnostic anténatal au sein
d’un échantillon de personnes handicapées, D. Moyse et N. Diederich comptent
« treize participants favorables a la sélection prénatale “° », dont certains la
revendiquent en usant de la notion d’eugénisme, comme le fait M. Nuss dans un
courrier adressé aux chercheuses ; il écrit ainsi : « oui, je suis pour I’eugénisme des
personnes totalement dépendantes, aussi monstrueux que cela puisse paraitre! ».
Néanmoins, il affirme ne pas « [défendre] la thése de I’eugénisme » mais
« [brandir] la menace de I’eugénisme face a une mauvaise foi et une hypocrisie
mercantile et éthique »*%2, et « dénonc[e] I’insuffisance de moyens matériels » dont
il bénéficie « pour mener une vie décente »*®3, 11 suggére donc que 1’eugénisme

auquel il se référe est préférable a une vie existence « dans cette société » pour « les

43MOYSE Danielle, DIEDERICH Nicole, Vers un droit a I’enfant normal ? L’arrét Perruche et
Uimpact de la judiciarisation sur le dépistage prénatal, Ramonville-Saint-Agne, éres, 2006, p. 168
454p|CHOT André, Op. Cit.. p. 497

455p|CHOT André, Op. Cit.. p. 498

46MOY SE Danielle, DIEDERICH Nicole, Op. Cit., p. 168

4TVILLE lIsabelle, Loc. Cit., p. 215

4581hid. : « slow »

491bid. : « liberal [and] nuanced [stance] »

4%0MOY SE Danielle, DIEDERICH Nicole, Les Personnes handicapées face au diagnostic prénatal.
Eliminer avant la naissance ou accompagner ?, Ramonville-Saint-Agne, érés, 2001, p. 34, note 10
41|pid., p. 38, citant NUSS M.

42|pid., p. 39, citant NUSS M.

43| bid., note 17
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personnes lourdement handicapées » %% | d’abord afin de provoquer la
transformation de cette société méme.

L’eugénisme n’apparait donc pas uniquement comme un repoussoir auquel sont
apparentés le DPN et I’avortement sélectif ou dont ils sont dissociés, mais aussi
comme la dénomination — parfois provocatrice*®® — d’une alternative préférable a
une autre dans des conditions socio-culturelles, économiques, politiques et
techniques données.

Si la valeur morale, éthique et socio-politique d’un eugénisme disjoint de
présupposés « nationalistes ou racistes », qui « ne fait plus I’objet de mesures
contraignantes mais repose sur le libre choix des personnes »*%®, est débattue dans
la sphére publique, I’article L. 16-4 du Code civil interdit depuis 1994 « [tJoute
pratique eugénique tendant a I’organisation de la sélection des personnes » et
’apparente a une « atteinte a I’intégrité de I’espéce humaine »*’. Or, bien que cette
juridiction ne proscrive pas I’avortement sélectif, la propension de celui-ci a relever
d’une forme d’organisation de la sélection des personnes fait I’objet de discussions
qui exigent la détermination du sens donné a la notion d’organisation dans un cas
comme dans 1’autre.

C’est la planification concertée et délibérée d’une sélection des individus humains
en fonction de critéres eugéniques par un organisme public ou privé, un appareil de
I’Etat-nation ou une institution comme le corps médical, que condamne en premier

lieu le Code Civil. Cette loi cible particulierement la « transformation » des

441bid., p. 38 citant NUSS M.

465C est ainsi le cas des déclarations de M. Nuss., comme le remarguent D. Moyse et N. Diederich.
46THOMAS Jean-Paul, Op. Cit., p. 94

47Code civil, article L. 16-4, version initiale, en vigueur du 30 juillet 1994 au 7 ao(it 2004, disponible
sur Légifrance, consulté en ligne le 16/08/2022, URL : https://www.legifrance.gouv.fr/
codes/article_Ic/LEGIARTI000006419298/1994-07-30/
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« caractéres génétiques dans le but de modifier la descendance de la personne »*%8,
qu’elle défend explicitement.

En parallele, elle a vocation a préserver « les recherches tendant a la prévention et
au traitement des maladies génétiques » de tout « préjudice » lié a ces prohibitions
depuis 2004, La législation voit de fait le champ de sa protection de la recherche
dans ce domaine élargi en 2021 par une modification étendant sa portée au-dela des
« maladies génétiques »*’® — dont D’appellation peut préter a des controverses
épistémologiques*’* — et prémunissant les chercheurs dans ce champ et les partisans
du DPN contre d’éventuelles mises en cause des recherches dont dépend le
développement de ses techniques. En effet, la version de 2021 stipule que
I’interdiction juridique qu’elle perpétue ne doit pas compromettre non plus les
recherches tendant au « diagnostic [...] des maladies*’? ».

Si la pratique de 1’avortement sélectif a 1’époque contemporaine ne reléve
pas d’un eugénisme coercitif public, ne procéde-t-il pas d’un autre eugénisme, licite,
postérieur a 1’eugénisme historique, couramment toléré ou accepté au sein de la
population générale*”® ? De fait, les recours individuels a I’avortement sélectif
participent d’une forme d’amélioration des naissances, si cette amélioration

consiste en une diminution du nombre de naissances de feetus sujets a une

4881 bid.

4691bid., version en vigueur du 7 aolt 2004 au 4 ao(t 2021 (URL : https://www.legifrance.gouv.fr/
codes/article_Ic/LEGIARTI000006419299/2004-08-07/) ; version en vigueur depuis le 4 aolt 2021
(URL : https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_Ic/LEGIARTI000043896064/2021-08-04/)
401hid.

47IPICHOT André, Op. Cit.. pp. 489-499

472Code civil, Loc. Cit., version en vigueur depuis le 4 aoGt 2021, disponible sur Légifrance, consulté
en ligne le 16/08/2022, URL : https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_Ic/LEGIARTIO0000
6419298/1994-07-30/

4HABERMAS Jirgen, L avenir de la nature humaine. Vers un eugénisme libéral ?, Gallimard,
2002 [2001], p. 34 : J. Habermas présente par exemple I’« eugénisme ‘‘négatif’’ » comme « par
hypothése, justifié » avant d’en analyser les formes contemporaines et de proposer une critique
politique et éthique de celles-ci.
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déficience au total a 1’échelle collective, et en un empéchement de celles-ci a
1I’échelle individuelle.

Si, par opposition a 1’eugénisme positif, qui « [a] pour finalit¢ d’augmenter la
fréquence des génes*’* » ou des caractéres phénotypiques innés jugés indésirables
dans une population, I’eugénisme négatif se définit par sa visée de réduction de
celle des génes ou des caractéres phénotypiques innés jugés indésirables*, les
pratiques contemporaines d’avortement en fonction d’un dépistage ou d’un
diagnostic anténatal considéré défavorable s’inscrivent-elles alors dans un
eugénisme négatif ?

1.3. Programme pour une recherche des rapports entre eugénisme(s) et
avortement(s) sélectif(s)

Répondre aux questions, énoncées en amont, que soulévent les controverses
éthiques, morales, socio-politiques et épistémologiques relatives a la possibilité de
I’avortement sélectif, exige de déterminer en quel sens celui-Ci participe
actuellement d’un eugénisme, en admettant la valeur heuristique de 1’emploi de ce
terme et sa pertinence — pragmatique — en fonction des contextes; une telle
recherche suppose également de savoir si la pratique de I’avortement sélectif hérite
historiquement de théories et de pratiques eugéniques, en ce qu’elles seraient
appuyeées sur la science qui porte ce nom, ou eugenistes, en ce qu’elles résulteraient
d’un programme ou d’un ensemble d’opérations politiques qui se servent de
sciences institutionnalisées, originellement et principalement de 1’eugénique,
comme instances légitimatrices.

Ces conceptions de 1’eugénique et de 1’eugénisme se recoupent en partie, mais leur

distinction suppose une différence de perspective sur les discours et pratiques de

A74AUBERT-MARSON Dominique, Op. Cit., p. 328
45|bid. ; HABERMAS Jirgen, Op. Cit.. p. 34
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recherche des déterminations biologiques des caractéres physiologiques innés
considérés comme souhaitables. Tandis qu’eugénique traduit de I’anglais le
néologisme eugenics forgé par Galton*’® en 1883, qui désigne la « science de
I’amélioration des lignées »*’7, le terme eugénisme émerge par la suite et souligne
alors la dimension doctrinaire de la science dénommée par Galton et de ses
extensions théoriques et pratiques.

1.4. Limites de la pertinence de la question dans le cas de I’arrét des soins en
réanimation néonatale

La terminologie de 1’eugénisme semble étre moins souvent invoquée pour
expliquer, justifier ou critiquer les arréts de soin en réanimation néonatale. C’est
principalement dans le cas de 1’avortement sélectif que le questionnement se
formule.

Certes, les réanimateurs de nouveau-nés sont parfois en position de devoir
« écarter les soupgons d’eugénisme »*78,

Plutdt que les arréts de réanimation néonatale, c’est pourtant d’abord la
poursuite des soins néonataux qui fait I’objet de contestations*’®, notamment a partir
du milieu des années 1980*°, Avant méme le développement de la réanimation
d’attente dans les services hospitaliers de néonatalogie entre 1970 et 1980, c’est

’intervention médicale auprés de nouveau-nés en situation de détresse vitale qui

est mise en question*®?,

476CAROL Anneg, « Les enfants de I’amour : 4 propos de I’eugénisme au XIX® siécle », Romantisme,
Armand Colin, n°68, 1990, p. 87

4TTGALTON Francis, Inquiries into human faculty and its development, London, Macmillan, 1883,
p. 24, note 1 : « science of improving stock »

4T8PAILLET Anne, Op. Cit., p. 181

4191bid., pp. 177-180

4801bid., p. 178

48|pid., p. 180 ; cf. notes 55 et 56
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Or, les argumentaires qui défendent le choix de cesser d’intervenir dans le cadre
d’un encadrement médical sous-tendent souvent les mémes valeurs et
représentations que ceux qui s’opposent a toute intervention apres la naissance,
depuis une époque antérieure a la systématisation de la réanimation — au-dela d’un
seuil de prématurité déterminé*® — avant une éventuelle délibération : ils estiment
vain de tenter de sauver une vie qui n’est plus ou pas, et invoquent un non
interventionnisme ou un naturalisme ; ils soutiennent que les nouveau-nés dont la
simple survie dépend totalement de la réanimation néonatale ne sont pas a guérir
ou a protéger. Ces argumentaires se fondent sur un positionnement axiologique
relatif au r6le de la médecine et du soin en général, et a la vie ou a ce qu 'est supposé
étre une vie, plutdt que sur une position normative vis-a-vis de différences
interindividuelles au sein d’une méme population.

Les discours qui supposent 1I’appréhension de la réanimation néonatale comme le
lieu ou I’occasion d’un eugénisme semblent moins nombreux.

Contrairement aux avortements sélectifs qui impliquent parfois de mettre
fin au développement de feetus qui seraient probablement nés viables, la
réanimation néonatale suppose toujours d’animer des nouveau-nés dont la mort est
quasiment certaine sans intervention médicale appropriée.

L’encadrement médical en lequel consiste la réanimation néonatale ne se construit
pas en lui-méme en tant que mode de régulation des naissances, et ne sélectionne
les nouveau-nés qu’a titre secondaire ; historiquement et sociologiquement, cette
sélection semble plus relever d’un dommage collatéral d’une autorégulation de la
pratique de la réanimation néonatale que d’une régulation des naissances en elles-

mémes.

482 JARREAU Pierre-Henri, « Néonatologie et réanimation. Questions posées par 1’extréme
prématurité. », Laennec, Centre Laennec, vol. 57, n°4, 2009, p. 12
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1.4.1. Limites sociologiques
L’évitement des « arrét[s] a tort*3® » constitue de fait la constante qui unit
les perspectives respectives des médecins du service de réanimation néonatale
étudié par A. Paillet*®* lors de 1’enquéte mentionnée en amont. Son ethnographie
de la bioéthique*®® permet effectivement de remarquer que, malgré la variabilité du
souci d’éviter des « poursuites a tort*® » en fonction des statuts professionnels et
hiérarchiques des membres du service*®’, les médecins qui le composent convergent
vers ’inquiétude d’un éventuel « risque d’eugénisme »*%,
Les arréts de réanimation sont effectués par dépit*®®, souvent avec une réticence

au choix 490

que caractérise E. Gisquet dans le cadre d’une sociologie de la
décision*®!. L’emploi fréquent des stratégies d’évitement du choix au sein des
équipes, les « ““avantages’” » que tirent les acteurs de la réduction de la « marge de
négociation » dont ils disposent*®2, corolaire de celle de leur « sentiment » de ne
pas étre « individuellement responsable[s] »*%, et la tendance a 1’« [éviction] de la
délibération » dans chacun des services observés*® ne sert pas une hypothétique
sélection des nourrissons. Une « médecin senior, professeur[e] agrégé[e] et

““assistant[e]’’ du service*® » étudié par A. Paillet récuse ainsi toute éventuelle

interprétation des pratiques en réanimation néonatale sous le prisme d’un

“PAILLET Anne, Op. Cit., p. 77
441bid., pp. 76-78

485 hid., p. 13

)bid., p. 77

4871bid., pp. 74-82

“B1hid., p. 78

48Cf. GISQUET Elsa, Loc. Cit., pp. 24-26
901hid., p. 26

“11hid., p. 27 ; pp. 353-354
92)bid., p. 354

493hid., p. 353

494 bid.

4SPAILLET Anne, Op. Cit., p. 76
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eugénisme?*%

; avant de suggérer qu’il est a son sens plus pertinent de se demander
si « la décision d’arrét thérapeutique » est prise « assez souvent »**” plutot que trop
fréquemment, elle s’explique ainsi :

« Je crois que le terme d’eugénisme n’existe pas en réanimation et n’a pas a étre appliqué.
En d’autres termes, ce n’est jamais : “‘Celui-la, il est parfait, on le garde ; celui-1a, il n’est

pas parfait, on le jette.”” Ce n’est jamais ¢a. [...] Parce que ce sont des situations qui sont

quand méme, en régle générale, assez caricaturales, assez caricaturales.*%® »

Dans ce discours, c’est plutdét ’invocation implicite du sens commun et la
justification des décisions d’arrét par une caractéristique présentée comme
objectivement et intrinséquement propre aux situations dans lesquelles elles sont
prises, conjuguée a la qualification implicite de ces décisions comme consensuelles
et en un sens évidentes, qui suscitent un questionnement*°,

Seules « les infirmiéres du service®® » disent majoritairement préférer « que
I’enfant ne survive pas » plutdt qu’une poursuite de réanimation « qui aboutiraa un
handicap massif »°°! ; néanmoins, ce « mode de hiérarchisation des risques®®? »
n’équivaut pas a un eugenisme au sens historique, dans la mesure ou il ne
correspond pas a une sélection systématique, coordonnée et autoritaire des
nouveau-neés ainsi destinés a vivre.

1.4.2. Limites politiques
Les arréts de réanimation néonatale conduisent a une diminution de la

proportion des nouveau-nés sujets a une deficience a la sortie des services de soins

498]hjd., pp. 78-79

47Ibid., p. 79, citant Marine T., assistante (entretien)
%8| bid.

499Cf. chapitre 11

SOPAILLET Anne, Op. Cit., p. 79

5011hid., p. 80

502, p. 79
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néonataux et de la gravité®®® estimée de celle-ci le cas échéant®* ; néanmoins, avant
la production des données statistiques qui permettent de mesurer ces variations
quantitatives®®, I’éventualité que I’extension des soins néonataux puisse entrainer
la baisse du pourcentage d’enfants sujets a une déficience apres la période néonatale
suscite '« incrédulité » des pédiatres des années 1960 et 1970°%. Ceux-ci se
montrent « inquiets®®” » au sujet de « I’état dans lequel vivront les nouveau-nés
sauvés » % Les éventuelles conséquences économiques de ce que certains
médecins « exer¢ant dans d’autres spécialités autour de la petite enfance®%® »
appelle /'« ‘‘augment[ation du] contingent déja lourd des sujets porteurs de
séquelles cérébrales’”®1? » sont alors intégrées aux enjeux relatifs a la réanimation
néonatale®™,

Bien que des circonstances propices a une forme d’eugénisme d’Etat se réunissent
alors, aucune mesure en vue de I’abstention de réanimation dans certains cas n’est
employée, et le développement de la réanimation néonatale est soutenue par des
financements publics®2.

A. Paillet explique I’expansion de la réanimation néonatale pendant cette

période par «la diffusion d’un objectif de ‘‘santé totale’’ ' » a I’échelle

SBGALLOT Dénis, MOREAU Hervé, LEMERY Didier, « Cadre légal francais et européen », dans
MIRLESSE Véronique (dir.), Op. Cit., p. 11

SU4PAILLET Anne, Op. Cit., p. 174, se référant a (note 37) GABILAN Jean-Claude, « Les
déficiences intellectuelles graves de I’enfant. Prévention en période néonatale », Archives francaises
de pédiatrie, Elsevier, vol. 35, supplément 1, 1978, et a (note 38) VOYER Marcel et DEHAN Michel,
« Quel est le pronostic des enfants nés avant-terme », Archives francaises de pédiatrie, Elsevier, vol.
41, n°8, 1984, et vol. 42, n°9, 1985

S%51hid.

SPAILLET Anne, Op. Cit., p.173

S71hid.

5081hid.

5%91hid.

5101bid., p. 174, citant (note 36) GABILAN MARTIN-BOUYER Gilbert, MONSET-COUCHARD
Michéle, AMIEL-TISON Claudine et al., « La ventilation artificielle dans la maladie des membranes
hyalines. Technique et résultats », Archives francaises de pédiatrie, Elsevier, vol. 27, n°4, 1970
S1bid. pp. 173-175

121bid. pp. 172-175

SBlbid., p. 173
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nationale ®*. Cette politique de Santé publique se traduit par 1’ajout, via le
« ““Programme de périnatalité’> » du VI Plan de ’Etat (1971-1975), de I’objectif
de «recul du taux de handicaps », au sens d’une diminution de la proportion
d’individus sujets a une déficience associée a un handicap, a celui du « recul de la
mortalité », « et ce au nom a la fois de la défense du bien-étre des personnes et de
la “‘rationalisation des choix budgétaires’’ », qu’A. Paillet ne réduit pas a cette seule
politique sanitaire®®. Le calcul de I’investissement budgétaire consacré a la
réanimation néonatale au début des années 1970 repose ainsi sur « une démarche
colts/avantages », qui « tient compte des cotts liés a la survie d’enfants handicapés
et des gains en termes de vie gagnées »°%6, Or, ’estimation des cofits économiques
relatifs a la survie d’une catégorie d’individus biologiquement déterminée s’avére
caractéristique de 1’eugénisme historique ; de fait, le développement de celui-ci est
d’abord déterminé par des conditions socio-économiques®’ : il connaft un essor
majeur et s’implante en Europe & partir de la crise de 1929°8,

Néanmoins, les publications des réanimateurs qui arguent de 1’efficacité de leur
activité contribuent entre autres a son financement par I’Etat, sans conditions de
sélection des nourrissons a réanimer>®®,

Certes, «un certain nombre de services ne prennent pas en charge les
extrémes prématurés au-dessous d’un terme » fixé par eux-mémes, qui correspond
parfois a 26 semaines d’aménorrhée (SA), mais celui-ci descend le plus souvent a

25 ou & 24 SAS®, Les comparaisons élaborées par P.-H. Jarreau suggérent qu’a

S41bid., pp. 172-173

5151 bid., p. 173

5181 bid., note 35...

517p|CHOT André, Op. Cit.. pp. 499-500
5181hid., p. 499

SISPAILLET Anne, Op. Cit., p. 174
S20JARREAU Pierre-Henri, Loc. Cit., p. 12
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I’échelle internationale, les pratiques de réanimation néonatale en France sont parmi
les moins sélectives en ce qui concerne le critére de la prématurité des nouveau-
nés°2,

De fait, le seuil de prématurité au-dessus duquel sont proposées des réanimations
actives en France est inférieur au « consensus global et international » sur 1’« age
gestationnel limite au-dela duquel la question de la prise en charge ne se pose
pas »%2, En effet, ce dernier correspond a 26 SA, tandis qu’en France, c’est le plus
souvent au-dessous de 23 SA qu’aucune réanimation active n’est proposée®>. Dans
la mesure ou I’Organisation Mondiale de la Santé fixe « la limite & partir de laquelle
il [est] possible de déclarer un enfant ne vivant et viable » a 22 SA, avec un poids
de 500 grammes®?*, la pratique de réanimation néonatale en France ne s’avére pas
particulierement sélective quant au critére de prématurité.

1.4.3. Limites dans la perspective d’une histoire sociale et politique de la
réanimation néonatale
Si les motivations des décisions d’arrét de réanimation sont parfois

suspectées de procéder d’un refus du handicap®?

, et si I’acceptation courante dont
elles font I’objet est parfois expliquée par une « peur du handicap » %%, les
hypothétiques manifestations de cette aversion pour la déficience ne sont ni

organisées, ni systématiques, ni intrinséques a la réanimation néonatale, en tant que

pratique hospitaliere contemporaine en France.

211bid., pp. 12-13

522|bid.,p. 12

5231 bid.

5241 bid.

SBPAILLET Anne, Op. Cit., p. 180
S6GISQUET Elsa, Loc. Cit., pp. 358-359
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Celle-ci se développe en effet comme spécialisation de la réanimation
pédiatrique®?’, elle-méme une spécialisation de la réanimation pour adultes®?®, a
partir des années 1950°2°, dans la continuité de I’obligation de soin que suppose la
médecine, et soutenue par des politiques de santé publique natalistes®.

Cette ambition ne singularise pas le développement de la pratique de la
réanimation néonatale et ses moyens techniques a 1’échelle de I’histoire de la
médecine institutionnelle®!, mais ’importance alors accordée a la réduction de la
mortalité infantile, « constituée comme une cause nationale majeure » entre le
XVIII¢ et le XIXE siecle, releve de mutations socio-historiques concomitantes du
changement du « statut social de ’enfance », au cours desquelles la médecine
devient «I'un des instruments principaux par lesquels 1’Etat» exerce « une
politique de protection des enfants » et «encadr[e] les familles des milieux
populaires » a cette fin®%2, notamment sous la 111° République®3.

Les décisions d’arrét de soins en réanimation néonatale ne sont donc pas
prioritairement concernées par le probléeme d’un hypothétique eugénisme, mais
d’abord par celui de la tension entre protection des patients — ou citoyens — et de
leurs proches d’une part, et paternalisme d’une autre part — probléme qui se pose
aussi bien dans le cas de I’institution médicale que dans celui de ’Etat-providence
qui la soutient. Les problemes socio-politiques relatifs aux conditions de

financement des services de réanimation néonatale et a leurs rapports avec I’Etat se

S2PAILLET Anne, Op. Cit., p. 172

528hid., p. 171

S%DUCHATEL Frangois, « Histoire de la réanimation néonatale », Communication présentée a la
Société francaise d’histoire de la médecine lors de la séance du 28 avril 1979, p. 288, en ligne sur le
site de la BIU Santé de I’Université Paris Cité, page consultée le 30/08/2022, URL : https://www.
biusante.parisdescartes.fr/sfhm/hsm/HSMx1979x013x003/HSMx1979x013x003x0279.pdf
SOPAILLET Anne, Op. Cit., p. 169

SSIMEMMI Dominique, Op. Cit., p. 132

S2PAILLET Anne, Op. Cit., p. 169

533|pid., se référant a (note 21) ROLLET-ECHALIER Catherine, La Politique a I’égard de la petite
enfance sous la Ille République, PUF-INED, Paris, 1990
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présentent de méme comme prioritaires, a la fois dans une perspective interne au
discours des acteurs directs des décisions sur leur propre activité et dans un souci
d’éviter — ou de susciter — d’éventuels choix eugénistes, dans la mesure ou la
principale pression a la sélection sur des criteres biologiques potentielle semble
émaner d’éventuelles restrictions des budgets publics alloués a la réanimation
néonatale, a I’accompagnement des individus sujet a une déficience, et a la
réduction de leur handicap.
1.4.4. Limites dans la perspective d’une histoire des idées et pratiques
eugénistes

La question de I’euthanasie, a la naissance, de certains enfants en fonction
de leurs attributs biologiques se pose en France au début du XX® siécle dans le
champ de la médecine, ce qui peut amener a s’interroger sur une hypothétique
continuité entre ce questionnement et celui qui se présente dans le cas d’un éventuel
arrét des soins en réanimation néonatale, mais ce dernier ne le prolonge pas sur le
plan historique.

Lorsque le médecin Wylm, dans un ouvrage publié en 1907, préne
« I’euthanasie®® » des enfants qu’il qualifie d’« idiots, imbéciles, tarés », au nom
d’une « pitié » pour eux, de la « justice », de la bonté, de la moralité, et dune
adéquation a une représentation présupposée de « la nature »°3 qui, envisagée alors
comme un « modele social®*® », minimiserait la « transmission aux jeunes de tares
héréditaires>®’ », il s’inscrit dans un paradigme théorique distinct de celui dont
participe la conception de la pathologie et de la déficience pour le personnel médical

et paramédical en réanimation néonatale. Pour ses membres et pour les responsables

S%CAROL Anne, Op. Cit., p. 246

SBWYLM Antoine, La Morale sexuelle, Paris, Félix Alcan, 1907, p. 68, cité par lbid.
S%CAROL Anne, Op. Cit., p. 246

SS'WYLM Antoine, Op. Cit., p. 68, cité par Ibid.
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légaux des nouveau-nés dont il est question, le probléme pratique de 1’éventuelle
perpétuation d’un trait biologiquement héréditaire a travers la génération suivante,
et de la possibilité de sa transmission ultérieure par I’enfant dont la vie est en
question, ne se pose pas en principe — tout comme celui, qui se présente chez Wylm
dans une perspective naturaliste, de la conformité d’une organisation socio-
politique, de rapports sociaux et d’actions individuelles a une conception
déterminée de la nature ; or, le souci de 1’état d’ensemble de la population, de la
transmission transgénérationnelle ou de I’hérédité, et I’ambition d’éviter toute
reproduction d’un caractére considéré comme une tare®® d’un individu a I’autre
sous-tendus au sein de 1’ouvrage de Wylm aménent précisément A. Carol a affilier
sa pensée a un eugénisme, méme si elle n’hérite pas du darwinisme anglo-saxon,
qui constitue le principal appui des justifications des pratiques sociales et mesures
politiques eugénistes durant la premiére moitié du XX¢ siécle®®. En effet, bien que
Wylm ne se réfere pas a 1’eugénique telle que la définit Galton, 1’un des chefs de
file du darwinisme anglo-saxon®?°, dont participe la science®! — prétendue>*? —
qu’il nomme ainsi®® et dont les partisans contribuent délibérément a 1’instauration
et au développement d’un eugénisme au sens historique, il en partage 1’orientation
pratique et politique.

Les cadres épistémologiques lamarckiens, alors privilégiés en France par rapport
aux epistémologies darwiniennes, n'est manifestement pas incompatible avec les
modalités du souci de sélection natale propres a /’eugénisme historique. Le corps

médical frangais n’est pas non plus entierement hermétique au darwinisme au début

5% bid.

SPICHOT André, La société pure. De Darwin a Hitler, Paris, Flammarion, 2000, p. 204
%40PICHOT André, Op. Cit.. p. 171

S4GALTON Francis, Op. Cit., p. 24, note 1

S2THOMAS Jean-Paul, Op. Cit.. pp. 31-34

S3GALTON Francis, Op. Cit., p. 24, note 1
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du XX®siecle, comme en atteste entre autres les publications de Binet-Sanglé, dont
le darwinisme se conjugue a un néo-malthusianisme®** au méme titre que celui des
Britanniques >*°, et transparait dans ses textes en faveur d’une sélection des
individus avant la conception embryonnaire, la naissance, la reproduction, la mort

546 au nom d’une

dans d’autres circonstances, et pendant la période néonatale
conception normative de 1’espéce®’ et dans la crainte de sa dégénérescence®,
aversion courante entre la fin du XIX® siécle®* et la seconde moitié du XX¢siécle.
Binet-Sanglé préconise ainsi I« euthanasie®? » via une anesthésie «a mort a
I’aide du protoxyde d’azote ou gaz hilarant »*!, a la naissance®?, pour les enfants
qu’il désigne sous I’appellation de « mauvais produits qui auront pu échapper a la
prophylaxie anticonceptionnelle et I’avortement® », inscrivant ainsi ce projet dans
une sélection organisée, systématique, couvrant la totalité de la population, et en ce
sens typique de 1’eugénisme historique ; la justification des fins auxquelles les
procédés qu’il décrit sont employés par une conception normative d’une entité
supra-individuelle — en 1’occurrence, /’espéce — apparente également son discours
a un eugénisme historique, qui, lorsqu’il n’invoque pas cette notion, se référe

souvent au méme tire & la race, au peuple, & la nation ou & /’Etat.
Or, les déterminations matérielles et techniques, socio-culturelles et

politiques de la sélection néonatale qui a cours dans les services de réanimation,

telle qu’elle se pratique depuis son avénement, ne correspondent pas a celles de la

S4CAROL Anne, Op. Cit., p. 167

5%ROSENTAL Paul-André, Op. Cit., pp. 246-387

%46CAROL Anne, Op. Cit., pp. 167-169

*Tibid., p. 169

S8BINET-SANGLE Charles, Le Haras humain, Paris, Albin Michel, 1918, p. 129, cité par Ibid., p.
168

*9AUBERT-MARSON Dominique, Op. Cit., p. 329

S0BINET-SANGLE Charles, Op. Cit., p. 129, cité par CAROL Anne, Op. Cit., pp. 167-169
51 bid.

*?CAROL Anne, Op. Cit,, p. 168

SSSBINET-SANGLE Charles, Op. Cit., p. 147, cité par Ibid.
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promotion de la sélection revendiquée en France pendant la premiére moitié du XX®
siecle par des médecins eugenistes, au sens élargi au-dela des darwinismes anglo-
saxons auquel I’entend A. Carol.

Le sélectionnisme de la puériculture inaugurée par Pinard a la fin du XI1X*®
siécle* se traduit par un essor de la médecine préventive, qui lui-méme engendre
une médicalisation croissante de la période néonatale, de I’accouchement, de la
grossesse, de la conception et de ces conditions ®° ; cette médicalisation
accompagne en ce sens une extension du principe de précaution a des périodes de
la vie de plus en plus nombreuses a faire 1’objet d’un encadrement médical en tant
que telles. La construction sociale de la possibilité de laisser mourir un nouveau-
né en ne lui fournissant pas de soins néonataux au motif de ses probables conditions
physiologiques d'existence a venir comme choix émerge-t-elle alors avec
I’expansion d’une puériculture hygiéniste et préventive ?

De fait, la prévention en médecine infantile s’étend plutdt a une sélection prénatale

qu’a une sélection néonatale.

La question d’une continuité entre un eugénisme et les décisions d’arrét de
réanimation néonatale, ou de I’appartenance des unes a 1’autre, ne se pose donc pas
dans les mémes termes et avec la méme pertinence que celle des rapports entre

avortement(s) sélectif(s) et eugénisme(s) au cours du temps.

2. Les obstacles a ’avénement et au développement d’un avortement

eugéniste

SSPAILLET Anne, Op. Cit., p. 181
SSCAROL Anneg, Op. Cit., p. 87

98



2.1. Pas d’eugénisme au sens historique ou originel en France ?

Si I’eugénisme désigne exclusivement la mise en ceuvre d’un ensemble de
mesures qui favorisent la reproduction des géniteurs jugés aptes ou considerés
comme les meilleurs et qui restreignent ou empéchent celle des géniteurs jugés
inaptes afin d’éviter la propagation transgénérationnelle de caractéristiques
estimées biologiquement héréditaires, ainsi que la doctrine que ces mesures sous-
tendent, au méme titre que la mouvance eugéniste dans son acception historique,
qui reléve en ce sens d’un eugénisme héréditariste, alors la pratique de I’avortement
sélectif en France ne découle ni d’une tradition ni d’une réglementation eugéniste
du controle des naissances.

De fait, la France «n’a jamais connu de législation eugéniste a proprement
parler>® », au sens strict auquel 1’entend alors A. Pichot, qui se référe a ce que P.-
A. Rosental appelle par la suite un « eugénisme originel®” », sur lequel se fonde la
conception fréguemment considérée comme historique de 1’eugénisme. Une
Iégislation eugéniste au sens originel a vocation a permettre de déterminer dans les
faits, par des dispositifs politiques, la part des caracteres des individus des
générations futures alors considérées comme biologiquement hérités ; elle suppose
donc I’ambition de contrdler les attributs de la population qu’ils constituent et de
son identité collective en tant que telle, a ’appui de theéses inscrites dans un
darwinisme héréditariste, et plus précisément dans un darwinisme anglo-saxon.

Selon cette conception de 1’eugénisme en un sens qu’A. Pichot qualifie
implicitement de propre®® et P.-A. Rosental explicitement d’originel®®, dont les

délimitations s’aveérent déterminées par les exigences catégorielles d’une

S6PICHOT André, La société pure. De Darwin a Hitler, Paris, Flammarion, 2000, p. 220
SS’ROSENTAL Paul-André, Op. Cit., p. 32

53p|CHOT André, Op. Cit., p. 220

SSROSENTAL Paul-André, Op. Cit., p. 32
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épistémologie historique et d’une histoire des sciences®®, I’eugénisme se définit
d’abord comme I’« idéologie®®! » qui hérite entre autres de 1’ceuvre de Galton.

Si des savoirs institués comme sciences impliquent la formulation de projets
avoisinant les siens en France®?, avant méme la parution des travaux de Charles

Darwin °63

, I’exportation de ceux de Galton et de ses disciples y rencontrent
néanmoins des résistances.

A. Pichot, J.-P. Thomas et A. Carol les expliquent en partie par une réticence au
darwinisme®®, auquel le lamarckisme est souvent préféré®® ; contrairement aux
darwinismes, les cadres épistémiques qui héritent de la pensée de Lamarck (1744-
1829) mettent en emphase les circonstances qui déterminent 1’usage d’un organe
ou d’une disposition en général®®, et sur la détermination des dispositions par leur
usage méme®®’. Les théories lamarckiennes insistent également sur la satisfaction
des besoins, alors que Darwin met la lutte pour la survie au centre des processus de
sélection des vivants®®, Les disciples de Lamarck tendent ainsi a accorder plus
d’importance aux facteurs environnementaux que ceux de Darwin (1809-1882), et
s’averent majoritaires en France. Le moyen archétypique d’application de

I« eugénisme originel>®® », proprement galtonien et en ce sens « héréditariste>’ »,

c’est-a-dire la stérilisation contrainte, qui suppose une focalisation politique sur la

560Comme celle élaborée par A. Pichot au travers de plusieurs publications citées dans ce mémoire,
et par P.-A. Rosental a I’occasion de la « microhistoire » (Op. Cit., p. 31) des Jardins d’Ungemach
qu’il propose dans Op. Cit..

S61PICHOT André, Aux origines des théories raciales. De la Bible a Darwin, Paris, Flammarion,
2008, p. 495

562CAROL Anng, Op. Cit., pp. 17-65

831bid., pp. 17-37

S64PICHOT André, La société pure. De Darwin a Hitler, Paris, Flammarion, 2000, p. 220
S5THOMAS Jean-Paul, Op. Cit., p. 98

%6 BOYER Charles, «Le cou de la girafe: Lamarck, et puis Darwin», L’Enseignement
philosophique, Association des professeurs de philosophie de 1’enseignement public, n°61, 2011, p.
49

5671pid., p. 50

58| bid., p. 51

SROSENTAL Paul-André, Op. Cit., p. 32

S0 pid.
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reproduction et non sur /’existence ou les qualités des individus faisant 1’objet de
I’intervention, n’est effectivement jamais usité en France®"*.

A. Pichot et A. Carol jugent par ailleurs le « succés®? » de la Société Frangaise
d’Eugénique (SFE), qui représente le galtonisme en France®”, suffisamment
faible®* pour qu’elle n’ait probablement pas d’incidence sur les pratiques et
représentations de I’avortement sélectif.

A. Pichot explique 1’absence de « mouvement eugéniste tres puissant » par
I’influence du catholicisme et d’un « pastorisme » qui privilégie 1’« hygiéne » aux
« mesures sélectionnistes » sur le plan biologique, typiques de I’eugénisme au sens
historique et galtonien®’ ; ce sont des mesures préventives en vue de la santé
publique qui s’appliquent en France, et non des opérations sociales ou politiques
triant les individus en fonction d’une présumée valeur biologique qui leur serait
propre, et dont la justification doctrinaire, le caractére systématique et la vocation
a étre généralisées distinguent de la pratique de I’avortement sélectif telle qu’elle
se congoit le plus souvent avant les années 1950. Si la médecine se préoccupe de
« la qualité des naissances » en France, c’est « essentiellement pour ce qui concerne
I’hygiéne de la femme enceinte, de 1’accouchement et du nourrisson »°’®. Le
« républicanisme » est aussi parfois considéré « comme un obstacle aux aspirations
inégalitaires » du « credo scientiste » en lequel consiste 1I’eugénisme darwiniste®’”.

La seule loi frangaise qui peut étre apparentée a 1’exercice d’un eugénisme

d’Etat est celle du 16 décembre 1942578 qui « instaure I’examen prénuptial

SPICHOT André, Op. Cit., p. 220

5721 pid.

SSCAROL Anne, Op. Cit., p.

5741bid., p. 364 ; PICHOT André, Op. Cit., p. 220
SPICHOT André, Op. Cit., p. 220

578 bid.

ST"TROSENTAL Paul-André, Op. Cit., p. 22
S8CAROL Anneg, Op. Cit., p. 333
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obligatoire »°°, et dont le préambule « [précise] que *‘pour la premiére fois apparait
dans la législation frangaise une mesure d’eugénisme : le certificat d’examen
médical avant le mariage’” »°%. Appréhendée comme un moyen de prévenir la
transmission de maladies d’un époux a 1’autre, et plus particulierement a 1’épouse
et a leurs enfants, et d’attributs considérés comme biologiquement héréditaires et
indésirables a d’éventuels enfants envisages — le plus souvent — sur le plan
individuel et non populationnel, et — en priorité au moins — a 1’échelle d’une seule
génération et non d’une descendance entiére, cette juridiction n’est pas eugéniste
au sens propre®®! ou originel®®. Son assimilation a 1’eugénisme historique est
contestable dans la mesure méme ou elle n'est pas déterminée en premier lieu par
des discours galtoniens, mais par un hygiénisme social relevant d’une médecine
préventive d’inspiration pastorienne®®, et ol elle n’est pas coercitive®®*, bien que
son application conjointe a la loi du 31 décembre qui « rend la déclaration des
maladies venériennes obligatoire — et méme nominale — si le malade refuse le
traitement et présente un danger pour son entourage » I’intégre dans une procédure
moins permissive®®,

Méme si les discours a 1’origine de cette loi sont le plus souvent exempts de tout
substrat galtonien, la pensée des acteurs qui portent son projet ou lui sont favorables

en différe néanmoins rarement>8®,

5791 bid., p. 329

50 lbid., p. 331. Cette loi est promulguée en dépit de celle «réprimant la prophylaxie
anticonceptionnelle » en 1920 (lbid., p. 178).

S81PICHOT André, Op. Cit., p. 220

S2ROSENTAL Paul-André, Op. Cit., p. 32

S8PICHOT André, Op. Cit., p. 220

S84CAROL Anneg, Op. Cit., p. 332

55 hjid., p. 333

58| bid., p. 330 ; pp. 336-337
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Cependant, I« ensemble plus vaste®®’

» dans lequel s’inscrit la version finale de
cette 1égislation, ¢’est-a-dire la « “‘loi [...] relative a la protection de la maternité et
de la premiére enfance’’>® » se donne effectivement pour objectif, comme son nom
I’indique, I’encadrement social et médical de I’engendrement®®, d’abord au vu d’un
souci social et politique de I’influence des conditions de la grossesse, de la
naissance et des premiers moments de la vie sur les modalités de ’existence
individuelle, qui émerge au XIX® siécle. Entre autres éléments, c’est ainsi
I’orientation sociale et politique des institutions étatiques et notamment de I’organe
Iégislatif en France qui amene A. Pichot a qualifier de « jeu de mot étymologique »
le recours au terme « “‘eugénisme’’ » pour désigner I’ensemble des mesures socio-
politiques et discours qu’il apparente strictement a un « hygiénisme social » ; en
effet, «I’eugénisme se veut, étymologiquement, la science des bonnes
naissances »*%,

En revanche, une perspective centrée sur les acteurs individuels de 1’objet
historique en lequel consiste la sélection périnatale en France, sur leurs discours et
leurs actions, et qui inclue les plus dénuées de portée institutionnelle, ne saurait
adopter la méme position épistémique. C’est précisément la perspective proposée
par A. Carol dans son histoire des rapports entre les médecins et ce qu’elle congoit

comme un eugénisme en France au XIX°® et au XX® siécle. De ce point de vue

historiographique, la « loi Grasset®®! » de 1942 s’affilie a un « eugénisme médical

7\bid., p. 330

5881 bid., pp. 330-331, se référant & la Loi n°941, Bulletin du secrétariat d’Etat a la Famille et a la
Santé, 1942, pp. 301-310

9] bid., p. 331

50p|CHOT André, Op. Cit., p. 220

SICAROL Anneg, Op. Cit., p. 332
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spécifique®®? » dont les caractéristiques, modalités et implications dans I’avénement

et le développement de I’avortement sélectif restent a définir>®,
2.2. Pas d’eugénisme a D’origine des savoirs et techniques dont dépend
directement I’avortement sélectif ?

Dans un article publié dans Le Monde en 1969, la médecin Escoffier-
Lambiotte rapporte que >** le président du congrés international sur les
malformations congénitales de la Haye de la méme année déclare que 1’« effort »
dont participe 1’élaboration des techniques de DPN « implique [de se préparer] a
protéger le patrimoine héréditaire humain d’une prolifération éventuelle des genes
défectueux » et estime qu’il n’est « ni humain ni moralement defendable de
permettre de la cause » de maladies génétiquement héréditaires « puisse se
perpétuer » si des moyens de 1’en empécher sont disponibles®®. Utilisés a une telle
fin, les dépistages et diagnostics anténataux constitueraient les instruments d’une
forme d’eugénisme dont reléveraient alors au méme titre les avortement sélectifs
qui en dépendent.

Au-dela des probléemes épistémologiques que pose le concept de « patrimoine
héréditaire > » %7 ses présupposés populationnels®® et I’ambition d’éliminer
matériellement les déterminants biologiques de traits estimés biologiquement
héréditaires situent effectivement le projet formulé en amont dans un ensemble de

techniques d’intervention semblable a un eugénisme originel. L’approche

populationnelle de la « biométrie de Galton », qui « [fait] des études statistiques sur

592|pid., p. 10

59Cf. chapitre 11, 3.1.2.

S4ESCOFFIER-LAMBIOTTE Claudine, Loc. Cit.

5%|bid., cité par VILLE lsabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 33

S%ESCOFFIER-LAMBIOTTE Claudine, Loc. Cit.

S’PICHOT André, L eugénisme ou les généticiens saisis par la philanthropie, Paris, Hatier, 1995,
p. 67 (note 75)

5%8Terme emprunté a lbid., p. 56
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des populations formées d’étres vivants (souvent des hommes) »°% et constitue un
ressort de I’eugénisme originel % | est précisément typique des pratiques
proprement eugeénistes.

De fait, les techniques de DPN ne sont pourtant pas utilisées a des fins de
sélection génétique, ni dans 1’optique d’une sélection des individus d’envergure
populationnelle®®?, ¢’est-a-dire dans le cadre d’un projet de refonte de la population
ou d’une population déterminée, et ne sont pas développés a cette fin.

Or, c’est précisément I’intention de « ‘‘changer le fonds génétique d’une espéce
(en occurrence 1’espéce humaine) pour faire disparaitre un ‘mauvais’ geéne ou
augmenter la concentration d’un ‘bon’ géne’’» qui constitue 1’eugénisme tel que le
définit A. Kahn®%2, Si la conception de I’eugénisme d’A. Kahn semble d’abord
construite comme un repoussoir, en fonction d’un critére — préalablement établi —
de détermination de la validité pratique de tout usage de techniques ou de savoirs,
et définie en ce sens par les exigences d’une réponse normative aux critiques de
I’expansion des savoirs et technologies génétiques, le dogme eugéniste au sens
historique est néanmoins effectivement alimenté par la génétique des populations®®
peu aprés sa formation comme telle en 1909%%4, entre un et six ans avant la généticue
formelle®® — dont les spécialistes s’avérent moins souvent eugénistes au sens
galtonien que les généticiens des populations®® —,  tel point qu’A. Pichot qualifie

la génétique des populations de « “‘reléve’’ du galtonisme et du darwinisme anglo-

91d., PICHOT André, Aux origines des théories raciales. De la Bible a Darwin, Paris, Flammarion,
2008, p. 488

6001d., La société pure. De Darwin a Hitler, Paris, Flammarion, 2000, p. 204

80L1d., L eugénisme ou les généticiens saisis par la philanthropie, Paris, Hatier, 1995, p. 56
82THOMAS Jean-Paul, Op. Cit., p. 96, citant Axel Kahn

83PICHOT André, Aux origines des théories raciales. De la Bible a Darwin, Paris, Flammarion,
2008, p. 498

6041 pid., p. 489

5051 pid., pp. 489-490

56| id., p. 498
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%07 », qui inaugure la «forme moderne » du darwinisme ®®. Or, les

saxon
instrumentalisations galtoniennes de la génétique des population, inventée en méme
temps que les génes par W. L. Johannsen®®, ajoutent précisément une dimension

génétique aux projets sélectionnistes °1°

qui leur sont contemporaines
historiquement, la sélection eugéniste ne se définit alors en theorie plus seulement
par celle des géniteurs, mais aussi par celle des « dispositifs [Anlagen] présents dans
les gameétes®! » et commence a user de modélisations de « I’évolution des
proportions [des différents génes] au fil des générations en fonction » de ce qu’elles
supposent étre « la valeur sélective des caractéres correspondant a ces génes »%12,
En pratique, bien que les moyens scientifiques et techniques ne permettent pas
d’intervenir a I’échelle des génes avant les annés 198053, la préoccupation centrale
de I’eugénisme originel pour les déterminations biologiquement héréditaires de la
population — avant celles de I’individu — se perpétue sur le mode d’une génétique
dont le discours participe au crédit scientifique dont jouissent les pratiques
eugénistes au sens historique avant les années 1950%14,

Or, si tout eugénisme se définit précisément par la centralité épistémique et
normative de la catégorie de population, alors les savoirs et techniques dont sont

directement issus les techniques de dépistage et de diagnostic anténataux et dont

dépendent la pratique de I’avortement sélectif ne sont pas eugénistes, tout comme

71hid.

%8| bid., p. 497

%91hid., p. 489

6101d., Op. Cit., p. 56 ; La société pure. De Darwin a Hitler, Paris, Flammarion, 2000, p. 220
611JOHANNSEN Wilhelm L., Elemente der Exakten Erblichkeitslehre, 1éna, Fischer, 1909, p. 124,
cité et traduit par PICHOT André, Aux origines des théories raciales. De la Bible & Darwin, Paris,
Flammarion, 2008, p. 489

612PICHOT André, Op. Cit., p. 488

®I3HOUDEBINE Louis-Marie, « Les inteventions individuelles et collectives de la génétique sur
I’espéce humaine », Tumultes, Kimé, n°25, 2005, p. 126

614PICHOT André, Op. Cit., p. 498
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la plupart des discours de justification de I’avortement sélectif depuis son
avenement.

En effet, les techniques génétiques®’® de DPN, qui émergent pendant les
années 1950, ne se fondent pas sur la génétique des populations, qui tombe en
désuétude a la fin de la premiére moitié du XX® siécle®®, mais sur la génétique
moléculaire, qui «impose» a la méme période «son image de marque, le
programme génétique » %", et dont le paradigme épistémologique s’oriente
primordialement autour d’une « conception physiologique individuelle » de la
transmission héréditaire biologique.

Les savoirs et techniques dont dépendent directement les pratiques de
I’avortement sélectif et du DPN dans leur ensemble ne recourent ni a des théories
relevant du darwinisme anglo-saxon®®, qui sert a justifier les premiéres mesures
politiques eugénistes, ni a la génétique des populations, qui « lui succéde »%%° et
constitue le « principal soutien ‘scientifique’” de 1’eugénisme dans la premiere
moitié du XX® siécle®? » malgré I’absence de « relation “positive’” » entre elle et
ce qu’A. Pichot appelle « la mise en ceuvre de I’eugénisme » %22,

Ni les techniques de dépistage et de diagnostic prénataux, ni les pratiques de
I’avortement sélectif — entre 1880 et 1950 dans la discrétion, a partir de 1950 a
I’appui de 1’échographie et du conseil génétique, a partir de 1975 en centre
hospitalier dans le cadre d’une procédure légale, & partir de 1994 dans des CPDPN

— ne sont originellement développées en vue d’une sélection génétique, au sens

615par distinction vis-a-vis de celles qui dépendent de 1’échographie.

S1PICHOT André, L eugénisme ou les généticiens saisis par la philanthropie, Paris, Hatier, 1995,
pp. 56-57
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®181d., Op. Cit., p. 471

19bid., p. 490 ; cf. p. 498

6201bid., p. 498 : les « eugénistes » sont moins nombraux « chez les spécialistes de génétique
formelle »

&2L1hjd., p. 497
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d’une sélection de génes déterminés au sein d’un génome individuel ou d’une
population. lls ne servent pas non plus une telle sélection, et la pratique de
I’avortement sélectif ne pourrait probablement pas le faire dans le cadre des projets
d’¢éradication de traits jugés pathologiques comme ceux énonces dans des discours
eugénistes au sens historique, d’aprés les connaissances contemporaines des lois
biologiques de la transmission héréditaire des caracteres physiologiques
individuels®?2,

De fait, « les techniques de dépistage » et de diagnostic anténataux « ne

623 au sens ou elles n’altérent pas la probabilité

modifient pas I’espéce humaine »
qu’un caractére génétiquement héréditaire donné soit transmis au sein de la
population humaine.

En admettant que la pratique de 1’avortement sélectif puisse ne pas étre dénué
d’incidence sur les caractéres genomiques des générations futures dans leur
ensemble, J. Testart suggére que « I’avortement ‘‘thérapeutique’” abouti[rait] a
propager le gene de certaines maladies dans la population, en augmentant la
proportion de porteurs sains parmi les enfants nés®?* », dans le cas des maladies
récessives®® ; il modére cependant I’estimation selon laquelle « en cingquante
générations systématiquement soumises au diagnostic prénatal et a I’avortement des
feetus atteints de mucoviscidose, la fréquence du géne délétére augmenterait de
626

moitié®> », en questionnant « I’importance de la ‘‘compensation’” qui peut amener

62TESTART Jacques, Le désir du géne, Paris, Francois Bourin, 1992, p. 97

62MISSA Jean-Noél, dans BOLADERAS Margarita (dir.). Parlons bioéthique, Paris, Hermann,
2018, p. 6

624TESTART Jacques, Op. Cit., p. 97

6251bid. ; MISSA Jean-Noél, Loc. Cit., pp. 22-23

626TESTART Jacques, Op. Cit., p. 97
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les porteurs sains a avoir autant d’enfants qu’ils en désirent, malgré I’épreuve
répétée des avortements®?’ ».

Les modeéles éelaborés en génétique des populations, « tels qu’on les comprend
aujourd’hui », montrent 1’inefficacité eugénique de leurs applications eugeénistes
passées®?®, et le développement de la génétique moléculaire dans les années 1950
met en lumiere la détermination polygenique de la « majorité des maladies
mentales »°%° et les interactions entre des facteurs génétiques et environnementaux,

comme I’enrayement du développement de la phénylcétonurie®®

par un régime
alimentaire spécifique®3!.
2.3. Pas d’eugénistes parmi les principaux acteurs de I’avortement sélectif et
du DPN ?

Les tenants contemporains du droit de pratiquer un avortement sélectif suite
a un DPN, comme A. Taguieff, « condamne[nt] absolument la mesure eugénique
qui consisterait a ‘‘interdire la venue au monde d’un enfant en bonne santé, au
prétexte qu’il transmettrait un ‘mauvais’ géne’’®3 ». Aprés la Seconde Guerre
mondiale, « contrairement a leurs prédécesseurs, biologistes et médecins ne
prétendent pas » le plus souvent « améliorer génétiquement 1’espéce humaine, ni

enrayer une imaginaire dégénérescence »%%, et la plupart des partisans du DPN ne

présupposent pas 1’existence de bons ou de mauvais génes en eux-mémes®®,

5271bid., pp. 97-98

628D|CHOT André, Op. Cit., p. 498

62AUBERT-MARSON Dominique, Op. Cit., p. 319

630« Maladie métabolique transmissible qui engendre un retard mental évitable grace a un régime
particulier mis en place dés la naissance. » (VILLE lIsabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 34, note
25)

SLAUBERT-MARSON Dominique, Op. Cit., p. 319

82THOMAS Jean-Paul, Op. Cit., p. 96, cf. note 1

83PICHOT André, L eugénisme ou les généticiens saisis par la philanthropie, Paris, Hatier, 1995,
p. 66

63PINSART Marie-Geneviéve, La Bioéthique, Paris, Le Cavalier Bleu, 2009, p. 74
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Depuis les années 1950 au plus tard, la majorité des auteurs des savoirs
scientifiques constitutifs de tout DPN, des promoteurs des techniques de DPN et de
I’avortement sélectif, ainsi que des praticiens qui en usent, considérent 1’individu
indépendamment de toute prospection relative a sa potentielle descendance. En ce
sens, ils ne sauraient reconduire 1’eugénisme héréditariste de la fin du XI1X*® siécle
et de la premiere moitié du XX,

Les acteurs majoritaires et primordiaux des premiers avortements sélectifs
ne sont ni des généticiens, ni des biologistes, ni des statisticiens, ni des démographes
ou des dirigeants politiques, principaux adjuvants de I’eugénisme originel outre-
manche®®, mais le plus souvent des médecins chercheurs, et « la plupart des
généticiens pionniers du DPN» sont de méme «a la fois chercheurs et
médecins »%3.

Or, avant les années 1950, les médecins se montrent méfiants a I’encontre des
discours d’influence galtonienne, et n’accordent le plus souvent pas de crédit a
I’ceuvre de Galton, dans la mesure ou il n’est pas lui-méme médecin®’, mais
un mathématicien « aux centres d’intéréts multiples »%. Si un eugénisme qu’A.
Carol qualifie de « ““dur’’ » s’exprime dans le champ médical entre 1870 et 1920
en France, par opposition a un « eugénisme édulcoré qui I’emporte avant et apres

639

— en admettant qu’ils soient dignes d’étre appelés eugénismes —, les médecins
« refuse[nt] » le plus souvent « d’étre les agents » d’un « eugénisme d’exclusion »

en raison de « leur déontologie » et de « leurs convictions personnelles, qu’elles

83CAROL Anne, « Médecine et eugénisme en France, ou le réve d’une prophylaxie parfaite (XIX®
— premiere du XX® siecle), Revue d’histoire moderne et contemporaine (1954-), Société d’Histoire
Moderne et Contemporaine, t. 43, n°4, 1996, p. 618

836V/ILLE Isabelle, Loc. Cit., p. 215 : « Most of the pioneering PND geneticists [were indeed] both
researchers and physicians »

87CAROL Anneg, Op. Cit., p. 71 ; Id., Loc. Cit., p. 618

8%8|d., Loc. Cit., p. 618

5991d., Op. Cit., p. 258
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soient solidaristes ou catholiques »%° ; ils se dressent également contre I’éventualité
de participer & tout « eugénisme d’Etat », car un tel eugénisme « va a ’encontre de
leur pratique libérale, met en péril leur liberté d’action, leurs revenus et leur
prestige »%41,

Lorsque I’avortement sélectif est légalisé, ses acteurs politiques et médicaux
renoncent a faire une liste rigide et exhaustive des déficiences et pathologies feetales
qui autoriseraient une IMG ®2 | précisément pour empécher une sélection
systématique des naissances primordialement fondée sur le critére d’une
caractéristique physiopathologique individuelle déterminée du feetus, au détriment
d’autres facteurs de choix, ¢’est-a-dire pour éviter tout eugénisme. Une telle liste
leur parait a la fois « impossible 84 », et indésirable sur les plans éthique,
déontologique et socio-politique®*. Au-dela mémes des questions relatives a
I’avortement sélectif, le «monde médical » s’avére en lui-méme plutdt
« conservateur », et I’est de fait dans le cas de la diffusion du DPN®%,

En France, les cytogénéticiens a I’origine des techniques génétiques de DPN
ne sont quant a eux « pas du tout intéressés par I’avortement » que S. Gilgenkrantz

appelle « de convenance »%4

, par opposition a celui nécessaire a la survie ou du
moins a la santé de la personne enceinte. Lors du « Séminaire des Témoins »
organisé par 1. Ville, B. Champenois-Rousseau et C. Vassy en 2012, S.

Gilgenkrantz, cytogénéticienne elle-méme, rapporte que les questions relatives a

690 hid. p. 284

841 bid.

842V/|LLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 126, P.-
S. Jouk ; DOE Marion, Loc. Cit., p. 91

843VILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 126, P.-
S. Jouk

844DOE Marion, Loc. Cit., p. 91

845VILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 38, S.
Aymé

846]bid. p. 34, S. Gilgenkrantz
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I’avortement ne font pas partie des priorités des cytogénéticiens, méme si elles sont
abordées au cours de la décennie oU est promulguée la loi Veil®7 ; ce n’est pas en
vue d’éventuelles interruptions de grossesse au motif d’une caractéristique
chromosomique ou génétique du feetus que sont développées les techniques de
DPN®48,

De fait, elles résultent de la recherche sur des maladies génétiques et
chromosomiques déterminées®®, qui elle-méme a d’abord pour finalité, outre une
hypothétique vocation autotélique a étendre le champ de la connaissance, de
permettre 1’élaboration de soins appropriés avant, pendant et aprés la naissance®,
et de « prévenir les handicaps a la naissance®! ». Leur amélioration a pour but de
« protéger des enfants sains d’une interruption de grossesse »%2,

L’ifluence exercée par Lejeune sur les acteurs scientifiques et politiques du
développement du DPN et de sa diffusion tend a limiter la pratique de 1’avortement
sélectif jusqu’aux années 2000 au plus tot. A la fois moteur de la recherche en
cytogénétique et opposant a I’avortement, Lejeune tente de convaincre de la
possibilité¢ de la «guérison des enfants trisomiques »; sa notoriété et son
implantation dans des réseaux politiques et médicaux déterminent alors en partie

les orientations normatives de la pratique du DPN. Des intervenants présents au

Séminaire des Témoins de 2012 se référent ainsi a lui — non sans critiquer ses prises

®471hid.

648 |pid. pp. 34-38; cf. p. 38, L. Gourand, & propos de la période suivant la légalisation de
I’avortement sélectif : « On ne pouvait pas du tout dire qu’il y avait une équivalence entre un
diagnostic prénatal et la décision d’une interruption de grossesse. Je trouve que c’était treés sain de
démarrer comme ¢a. Maintenant, on pouvait prendre des décisions pour des raisons pédiatriques ou
autres... Mais la philosophie générale, ce n’était pas que le diagnostic prénatal équivaut a
interruption de grossesse. »

84SMIRLESSE Véronique, Loc. Cit., p. 25

80VILLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 41, en référence & Raha SHOJAI et al., « Les
fondements du pronostic en médecine prénatale: un exemple de la trisomie 21 », Gynécologie
Obstétrique et Fertilité, CNGOF, n° 33, 2005, pp. 514-519.

SSIMIRLESSE Véronique, Loc. Cit., p. 138

852V/ILLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 40

112



de position — comme a «un chef®?» doté d’« une trés grande aura®* », une
« personnalité séduisante®®® » ou un « séducteur®®® » ; ils parlent de son incidence

dans le champ du DPN comme d’une « trés forte pression®’

» ou d’une « pression
philosophique et morale®® ». En ce sens, Lejeune et ses alliés ne font pas
I’unanimité lors des débuts du DPN, et se trouvent de plus en plus a contre-courant
depuis la seconde moitié des années 1970°%%°. Néanmoins, c’est effectivement a des
visées thérapeutiques qu’est principalement associé le DPN avant les années 1980.

De fait, « I’implantation et la diffusion du DPN en France s’appuient sur un
dispositif existant qui avait permis la généralisation du diagnostic néonatal de la
phénylcétonurie »%° ; elles prolongent ainsi des mesures de précaution médicale
qui préviennent I’apparition de symptdmes déléteres, et non celle d’individus sujets
a une maladie ou a une déficience grave et incurable. En 1968, dans une annexe a
son rapport présentant une Etude du probléme général de I'inadaptation des
personnes handicapées®?, F. Bloch-Lainé distingue « *‘1’information du couple sur
les problemes héréditaires’” » fournie par le planning familial d’un « “‘contréle des
naissances’ » qui, « ‘‘dans une application systématique aux débilités

héréditaires’” », prendrait « ‘“un caractére d’eugénisme autoritaire’” », et ne le

cautionne pas®®,

858VILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 34, S.
Gilgenkrantz

&541bid.

51bid., p. 40, P. Cesbron

861 bid.

71hid., p. 34, S. Gilgenkrantz

8%81hid., p. 36, M. Voyer

91hid., p. 35, S. Gilgenkrantz

860\/|LLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 34

61|pid., p. 31

862G AUDILLIERE Jean-Paul, Inventer la biomédecine. La France, I’Amérique et la production des
savoirs du vivant, Paris, La Découverte, 2002, annexe A : p. 22, citée par Ibid.
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3. Entre précaution sanitaire et eugénisme(s)

3.1. De la prévention de la naissance de la maladie a celle du feetus malade : un
eugenisme médical francais ?

Bien que les principaux acteurs scientifiques de I’avénement des dépistages
et diagnostics anténataux ne développent pas les savoirs et techniques dont ils sont
les initiateurs au nom d’un eugénisme, au sens historique, et que ses principaux
acteurs politiques veillent dans une certaine mesure a ce qu’ils ne servent pas une
telle idéologie, ceux qui sont a ’origine des premiers avortement sélectifs, ¢’est-a-
dire des médecins, les pratiquent au motif d’une prophylaxie dont les conséquences
et modalités convergent avec les ambitions de 1’eugénisme historique, méme si elle
ne partage le plus souvent ni ses prémisses théoriques, ni I’intégralité de ses
présupposés normatifs et de ses objectifs.

En conséquence, les effets de la médecine préventive, telle qu’elle se
développe a la fin du XIX® siécle et se pratique dans les années 1950, avec le
concours de 1I’obstétrique et de la pédiatrie, sont matériellement équivalents a ceux
auxquels prétend en partic 1’eugénisme historique — dans la mesure de son
ignorance des lois biologiques de I’hérédité telles qu’elles se formulent apres la
premiere moitié du XX°® siecle. En ce sens, bien que « [l]a limite », qualifiée par
Habermas de « conceptuelle », « entre la prévention de la naissance d’un enfant
gravement malade et ’amélioration d’un bien héréditaire, et donc une décision

663

eugénique » °°° soit pertinente pour catégoriser les motivations des acteurs dont

dépend la pratique de 1’avortement sélectif, elle ne permet pas toujours de rendre

8SHABERMAS Jiirgen, Op. Cit.. p. 37, a propos du diagnostic préimplantatoire, dans le cas duquel
il soutient que cette ligne de démarcation « n’est plus discriminante ».
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compte d’une éventuelle distinction entre medecine préventive et eugénisme, dans

la mesure ou I’une peut théoriquement servir ’autre, et le sert parfois de fait.

3.1.1. Une minorité de médecins eugénistes au sens originel ou historique

Avant la fin de la Seconde Guerre mondiale, le discours des médecins qui
pratiquent ou défendent 1’avortement sélectif en s’inscrivant explicitement dans un
darwinisme ou directement dans un eugénisme historique s’avérent minoritaires®®,
Le plus souvent, le discours médical justifie cette pratique uniquement par la
prévention des pathologies et déficiences.

Quoique rares, les revendications explicites d’un « devoir®® » d’interrompre une
grossesse au motif du caractére « malsain » du « fruit » de la conception®, comme
celle que comprend la réponse de Naquet a un sondage de La Chronique médicale
sur ’avortement®’, ne sont pas pour autant absentes des plaidoyers médicaux en
faveur de I’avortement sélectif a la fin du XIX® et au début du XX siecle.

Naquet ne justifie pas explicitement sa position au nom d’un eugénisme, et
son argumentaire dans cette revue ne suffit pas a déterminer si elle en reléve au sens
restreint, ou si elle proceéde plutét d’une médecine préventive se donnant pour
mission de supprimer le cas pathologique ou déficient individuel, par
I’empéchement de la naissance méme d’individus probablement sujets a certaines
pathologies ou déficiences, sans considérations de transmission héréditaire au-dela

d’une génération, c’est-a-dire plutdt selon des « principes hygiéniques (au sens

84CAROL Anne, Op. Cit.. p. 167

S5SNAQUET Alfred, dans La Chronique médicale, Paris, n°16, 1909, p. 116, cité par Ibid.

6%61hid.

%71bid., pp. 117-121, disponible sur le site de la BIU Santé de 1’Université Paris Cité, consulté le
16/08/2022 :https://www.biusante.parisdescartes.fr/histoire/medica/resultats/index.php?do=chapitr
e&cote=130381x1909x16
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francais, c’est-a-dire essentiellement pastoriens) %8 » que des « principes
eugéniques (au sens galtonien [...])%° », par 1a méme « héréditariste[s]°7° » ; c’est
d’abord en fonction de I’intérét de la personne enceinte que sont justifiés les deux
autres cas dans lesquels il estime que I’avortement est un devoir, ¢’est-a-dire
lorsque la grossesse compromet sa vie, et lorsqu elle résulte d’un viol®™*.
Néanmoins, le souci de 1’échelle macrosociale que suppose le critére de la
« dépopulation » ou de la «surpopulation » qu’il invoque pour déterminer si
« ’avortement que ne justifie aucune circonstance spéciale [...] doit étre permis ou
empéché » dans un «pays» donné ®’2 apparente son plaidoyer aux théories
eugénistes au sens premier, galtonien.
L’invitation de De Valfére a « préconiser I’avortement en tant qu’il apparait
comme agent de sélection au profit de la race®” », rédigée en réponse a ce méme
sondage, s’appuie quant a elle sur un argumentaire relevant d’un eugénisme au sens

historique, naturaliste et soucieux d’une gestion optimale des « capitaux »%7*

qui
évoque le darwinisme anglo-saxon®”™ — issu d’une traduction prétendument®’®
biologique de notions et théories socio-économiques®’’.

Certes, la majorité des médecins a 1’origine de I’institution de 1’avortement

sélectif dans les moeurs, entre la fin du XIX® siecle et les années 1950, lors

88PICHOT André, Aux origines des théories raciales. De la Bible & Darwin, Paris, Flammarion,
2008, p. 354

5891hid.

60ROSENTAL Pierre-André, Op. Cit., p. 32

STINAQUET Alfred, Loc. Cit., p. 119 : https://www.biusante.parisdescartes.fr/histoire/medica/result
ats/index. php?do=page&cote=130381x1909x16&p=131

72 |bid., p. 121 : https://www.biusante.parisdescartes.fr/histoire/medica/resultats/index.php?do =
page&cote=130381x1909x16&p=133

73DE VALFERE D., dans La Chronique médicale, Paris, n°16, 1909, p. 123 : https://www.biusante.
parisdescartes.fr/histoire/medica/resultats/index.php?do=page&cote=130381x1909x16&p=135
6741hid.

S5PICHOT André, Op. Cit., p. 277

678]bid. : elle emploie les outils lexicaux, conceptuels et dans une moindre mesure théoriques de la
biologie darwinienne, mais s’avere « scientifiquement trés pauvre et passablement incohérente ».
7bid.
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desquelles il devient plus visible®’8 et fréquent®’®, le pratique au nom de la santé,
dans le cadre d’une médecine préventive, plutét qu’a des fins de « sélection
humaine®® » comme celles revendiquées par le médecin De Valfére.

Or, la médecine préventive méme, telle qu’elle se développe en France a la fin du
XIX¢ siecle, au-dela des points communs qu’elle partage avec 1’eugénisme originel
ou historique, ne comporte-t-elle pas elle-méme une composante eugéniste qui lui
est propre ?

3.1.2. L’avortement sélectif : corollaire et prolongement d’une puériculture
eugéniste ?

Les médecins pratiquent ’avortement sélectif dans le but d’empécher
I’apparition d’une maladie ou d’une déficience chez un individu, et I’inscrivent en
ce sens dans une prophylaxie depuis son émergence, mais les modalités du
glissement historique de I’objectif de suppression de la pathologie ou de la
déficience d’un individu a celui de réduction de la probabilité de celles-ci a la
naissance et au cours de la vie par I’accompagnement néonatal, les soins de la mere
au cours de la grossesse et ceux des géniteurs avant la conception, tels que les
congoit la puériculture depuis Pinard (1844-1934)% puis a la suppression du feetus
méme ne sont pas sans lien avec 1’émergence d’un « eugénisme médical
francais®? », dés le début du X1X®siecle®®, qu’A. Carol distingue de 1’« eugénisme

gatlonien »%84,

678\/|LLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 37
679 bid.

880DE VALFERE D., Loc. Cit., p. 123

881CAROL Anneg, Loc. Cit., p. 46

62| bjd., p. 66

63| pid., p. 10

63|bid., p. 66
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Fidele a un « principe de précaution » tel que le définit A.-C. Masquelet, au sens
ou elle ne vise pas un bien — en I’occurrence la santé ou la normalité d’un individu
donné — mais « la réduction des risques »%°, la médecine préventive dont procéde
I’avortement sélectif se développe en effet conjointement & un souci croissant de la
qualité des naissances qui trouve sa principale expression dans la puériculture et
son expansion soutenue par un hygiénisme social en essor depuis les années 1790°8¢,
et généralisé a partir de la fin du XIX® siecle ; or, la puériculture s’avére étre le

« berceau®®’

» et le parangon de 1’eugénisme médical francais jusqu’a la fin des
années 1930°%8,

Inventée par Caron en 1864%°, renouvelée par Pinard a partir de 1895°%, la
puériculture, en tant que spécialité®®!, ne se réduit alors pas a I’attention portée a
I’anténatal, aux conditions de la fécondation et a la période qui la préceéde. Les
médecins y sont vigilants avant méme le XIX® siécle®®?, y compris dans des cadres
théoriques qu’A. Carol qualifie de pré-eugénistes®®, au sens ot ils sont a la fois
antérieurs a Dinstitution de la biologie comme science moderne, et « pré-
galtonien[s]®®* », méme s’ils différent peu en substance de la pensée de Galton et

de ses pairs ; les discours « précurseurs de 1’eugénisme®® » médical francais dont

participent ces cadres théoriques mémes se préoccupent avant tout des géniteurs et

685 MASQUELET Alain-Charles, « Le principe de précaution en médecine clinique », dans
LECOURT Dominique (dir.), La santé face au principe de précaution, Paris, PUF, 2009, p. 65 :
« Le principe de précaution ne vise pas le bien mais la réduction des risques. »

886 SEIGNAN Gérard, « L’hygiéne sociale au XIX® siécle : une physiologie morale », Revue
d'histoire du XIX® siécle, Société d’histoire de la révolution de 1848 et de ses révolutions du XIX®
siecle, n°40, 2010, p. 114

88’ROSENTAL Pierre-André, Op. Cit., p. 386

88CAROL Anne, Op. Cit., pp. 36-38

%91hid., p. 40

801hid., p. 46

91Des pratiques médicales de soin et de surveillance des nouveau-nés et des nourrissons existent
auparavant : cf. DUCHATEL Francois, Loc. Cit., pp. 279-282

8922CAROL Anne, Op. Cit., pp. 17-26

831bid., p. 17

8%1bid., p. 10

8%1bid., p. 17

118



des rapports entre eux®®. L’émergence de la puériculture, discipline distincte de
’obstétrique et de la pédiatrie, qui la précédent®®’, ouvre un nouveau champ
d’exploration et d’intervention a la médecine®®, de laquelle I’hygiénisme exige de
plus en plus de précaution(s) : les conditions du développement intra-utérin®®.

Or, bien que dénuée de « toute influence galtonienne »’®, ¢’est dans un cadre
théorique et pratique similaire a celui de 1’eugénisme originel que la puériculture
initiée par Pinard s’allie a une prophylaxie pédiatrique pour répondre aux
« puériculteurs » qui « se plaignent a I’unisson de ne voir a leurs consultations que
des bébés arrivés au dernier stade de la maladie »’®!, et contribue ainsi a une
médicalisation de la grossesse’%?, associée au développement d’une vigilance aux
facteurs pathologiques prénataux’2,

En effet, la puériculture pinardienne s’apparente a 1’eugénisme originel par
son « désir de [...] controler I’acte sexuel » et ce qui le précéde « au nom de la
défense de la race »’® en vue de la « “conserver’’ » et de 1’« “‘améliorer’’ »'® en
tant que population, et ce en fonction de critéres relatifs & des caracteristiques

biologiques individuelles déterminées’® et a la quantité d’individus les présentant

8%1bid., pp. 17-37

897 Comité éditorial pédagogique UVMaF, « Introduction a la puériculture et a la pédiatrie »,
Université Numérique Francophone des Sciences, de la Santé et du Sport, UE Puéricuture,
Néonatalogie, pédiatrie, 2011-2012, « 2 — Histoire de la puériculture et de la pédiatrie », consulté en
ligne le 24/08/2022, URL : http://campus.cerimes.fr/maieutique/UEpuericulture/intro_pediatr
ie/site/html/2.html

8%8CAROL Anng, Op. Cit., p. 39

91bid., p. 47, se référant a une formule de Pinard (« la puériculture [...] intra-utérine »)

"01hid., p. 65

1bid., p. 42

2|pid., p. 43

"%1bid., p. 64

"%1bid., p. 64 ; le mot race est ici employé comme synonyme d’espéce, terme privilégié par Pinard
lui-méme (cf. Ibid., p. 48).

S1bid., p. 48, se référant a PINARD Adolphe, « De la conservation et de I’amélioration de
I’espéce », Bulletin médical, 1899, n°13, p. 141

"%1pid., p. 49
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au sein de la population prise pour référence’®” — en I’occurrence, « I’espéce’® ».
Pinard donne ainsi pour finalité a la « “‘puériculture avant la procréation’ » de
« “‘diminuer le nombre’’ » d’individus qu’il appelle « ‘‘des déchets sociaux, des
infirmes, des idiots, des dégénérés”> »’%,

Loin d’étre dénuée de portée, la « figure » de Pinard, derriere laquelle des
« médecins spécialisés dans les soins a I’enfant ou dans ’art de 1’accouchement »
se réunissent «en école» a la fin du XIX® siécle, « domin[e] 1’eugénisme
médical jusqu’en 1934 »%0,

C’est ce qui améne A. Carol a considérer le mot puériculture comme « le doublet
frangais d’eugenics » ! jusqu’a la « rencontr[e] », dans les années 1910, de ce

qu’elle appelle « [1]’eugénisme médical francais » avec le galtonisme’*?

— qui ne
I’imprégne quasiment pas.

Concomitant de I’instauration d’un hygiénisme social qui implique des politiques
de prévention médicale, comme « la loi Roussel, qui instaure un contrdle médical
départemental a partir de 187412 », le développement de la puériculture, créée par

prophylaxie "4

puis promue aussi par eugénisme, semble avoir participé a
I’implantation d’un réseau de représentations et de motivations au sein du champ
médical qui peuvent expliquer au moins en partie les modalités d’émergence de la

pratique de ’avortement sélectif, ainsi que ses représentations et justifications

courantes dans le registre d’une prévention medicale. La «recherche d’une

bid.

"%|pid., p. 48, se référant a PINARD Adolphe, Loc. Cit., p. 141

"PINARD Adolphe, Loc. Cit., p. 146, cité par Ibid., p. 49

O1pid., p. 38

bid., p. 40 ; de fait, le terme eugénique et ses dérivés sont alors trés peu usités en France, et ne le
sont le plus souvent que par référence a la science définie par Gatlon, comme synonyme de
galtonisme.

"2pid., p. 66

"Blbid., p. 64

"1bid., pp. 39-40
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prévention optimale » qui définit les objectifs des puériculteurs et des

vénérologues '*°

, caractérise du moins le contexte d’apparition des premiers
avortements sélectifs.

Néanmoins, la détermination d’une éventuelle relation de causalité entre les
usages et représentations au sein du corps médical qui accompagnent I’expansion
de la puériculture pendant la seconde moitié du XIX® siécle et I’avénement de la
pratique de I’avortement sélectif exige une comparaison des conditions dans
lesquelles elle est advenue en France avec le cas d’autres pays, qui permettrait de
déterminer avec plus de précision dans quelle mesure 1’institution de 1’avortement
sélectif dans la médecine frangaise dépend de ce facteur déterminé, entre autres
circonstances.

3.1.3. Entre hygiénisme et eugénisme

Les commentaires précédemment formulés de différents discours présents
dans la sphere médicale a la fin du XIX®siecle et au debut du XX® suggeérent que
les conditions d’émergence de 1’avortement sélectif ne sont pas exemptes de toute
forme d’eugénisme. En effet, certains des pans de la médecine préventive qu’A.
Pichot affilie & un hygiénisme social "*® relévent d’une forme d’eugénisme
spécifique au corps médical francais avant la seconde moitié du XX°®siecle, au vu
de leurs ambitions sélectionnistes appuyées sur un discours théorique et pratique
recourant a la biologie contemporaine, bien qu’ils s’inscrivent principalement dans
la continuité des travaux de Lamarck et Pasteur.

Cette filiation ne distingue pas de tout eugénisme leur volonté d’amender 1’espece

ou la race par des interventions socio-politiques qualifiées de médicales

constitutives de revendications d’un encadrement de la reproduction, de la

7151bid., p. 64
"I8PICHOT André, La société pure. De Darwin a Hitler, Paris, Flammarion, 2000, p. 220
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grossesse, de I’accouchement et de la période néonatale — interventions qui
dépendent effectivement de techniques et savoirs médicaux —, mais la caractérise
au contraire comme tel, et en fait le propre d’un eugénisme francais.

Si la prévention médicale est une condition nécessaire a tout hygiénisme,
I’hygiénisme ne dépend pas pour autant du cadre normatif et de certaines des
catégories discursives intrinséques a I’eugénisme en son sens originel ; or, ce cadre
et ces catégories caractérisent en propre I’hygiénisme de Pinard et les discours de
meédecins étudiés par A. Carol aux X1X® et XX® siécles. L’hygiénisme et le champ
médical frangais comportent donc des franges eugénistes, au sens de 1’« eugénisme
médical francais’’ » auquel se référe A. Carol, qui « semble représenter, pour des
médecins aux préoccupations diverses [...] la forme la plus achevée de
prophylaxie’® ».

La dimension supplémentaire au seul souci — hygiéniste — de prévention
médicale continue, généralisée, individuelle et collective, et d’organisation sociale
de cette prévention méme, éventuellement subordonnée a un principe de précaution,
dimension qui transparait entre autres dans I’ceuvre de Pinard, doit étre prise en
compte dans la perspective d’une sociohistoire de 1’avortement sélectif et d’une
histoire sociale et politique des médecins ou de la médecine et des mceurs et
croyances ou mentalités®®.

C’est précisément dans une historiographie recourant en premier lieu aux discours
des médecins sur leurs propres pratiques — actuelles ou souhaitées — leurs savoirs et
leurs techniques qu’A. Carol mobilise la notion d’un eugénisme médical francais,

qui s’avere pertinente pour commenter ces discours mémes et réunir sous une méme

"I"CAROL Anneg, Op. Cit., p. 66
718 bid., p. 364
"ISCAROL Anneg, Loc. Cit., p. 630
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étiquette un objet dont les dénominations varient au cours du temps et en fonction
des producteurs de discours ou acteurs, dans la mesure ou cet objet méme n’en est
pas un pour eux. Congu a des fins d’analyse de discours et d’étude historique qui
objectivent les modes de catégorisation passés, cet objet qu’est 1’eugénisme médical
francais et la dénomination qui lui est associée, supposément fécond dans la
perspective d’une histoire critique de 1’avortement sélectif, ne répond pas aux
exigences d’une épistémologie historique comme celle élaborée par A. Pichot, qui
semble user primordialement des catégories discursives internes aux discours —
empreints le plus souvent d’une prétention a la scientificité — qu’il objective pour

construire des grilles d’analyse '?°

, ce qui ne I’empéche pas d’adopter une
perspective critique sur eux ’?l. Tandis qu’A. Carol privilégie des catégories
discursives requises par une histoire des idées sociales et politiques, celles utilisées

en priorité par A. Pichot semblent servir d’abord a connaitre des rapports entres des

discours théoriques.

720 Cest probablement ce type de rapport au discursif que P.-A. Rosental associe a « des
considérations idéelles », lorsqu’il déclare : « Il y a une vingtaine d’années encore, on estimait que,
hormis les tentatives de quelques thuriféraires autour de 1900, puis I’instauration par le régime de
Vichy d’un examen médical prénuptial, la France avait été immunisée contre I’eugénisme. Cette
idée d’une exception nationale renvoyait le plus souvent a des considérations
idéelles. » (ROSENTAL Paul-André, Op. Cit., p. 22)

21Cf. PICHOT André, L eugénisme ou les généticiens saisis par la philanthropie, Paris, Hatier,
1995, p. 66, note 75, & propos des « biologistes et médecins qui préconiseraient, tout au plus,
I’interruption de grossesse par compassion pour le malade a naitre » et de « certains qui ajouteraient
peut-étre que, si le malade n’est plus un fardeau génétique comme autrefois, il reste un fardeau
économique et une géne sociale » (p. 66) : « Ils en arguent pour récuser le terme d’eugénisme ( ils
préferent parfois parler d’euthanasie préventive, reprenant le glissement sémantique déja signalé).
[...]111 conviendrait d’appeler les choses par leur nom : ce n’est pas en refusant le mot d’’‘eugénisme’’
qu’on changera quoi que ce soit a la situation. »

Par cette annotation, A. Pichot met en garde contre la stérilité des controverses strictement lexicales,
et critique la réduction de I’analyse de discours et de dispositifs sociaux et politiques a des
questionnements relatifs a ’histoire des sciences et techniques dans la perspective de résoudre des
problémes normatifs ou pratiques, et adopte ainsi, en soulevant ce qu’il appelle un « danger [...]
politique et moral », une approche distincte de celle qui transparait le plus souvent dans La société
pure. De Darwin a Hitler et dans Aux origines des théories raciales. De la Bible a Darwin ; cette
derniére s’inscrit dans une histoire des sciences plus descriptive, et non moins critique, bien que la
critique se présente dans ces deux ouvrages sur un autre plan — épistémologique plus que morale et
politique.
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En admettant que les discours et projets eugénistes frangais de la fin du X1X®
siécle commencent alors a constituer un incitatif a I’avortement sélectif, I’influence
hypothétique d’un eugénisme typiquement frangais sur la pratique de I’avortement
sélectif ne se poursuit-elle pas apres la fin de la Seconde Guerre mondiale ?

C’est I’hypothése que suppose la prise en compte des recherches de P.-A. Rosental
sur les résidus ou continuations d’un « forme d’eugénisme a la francaise, [...]
essentiellement préventif, fortement teinté d’hygiéne sociale, et concentré sur les
déterminants  ‘‘environnementaux’’, plutdét qu’innés, des caractéres et
comportements humains’?? », en France aprés la fin de la Seconde Guerre mondiale.
Comme I’atteste entre autres '2> la micro-histoire de I’expérience des Jardins
d’Ungemach qu’il propose’*, ce courant eugéniste ne cesse pas a la fin des années
194073, ce qui améne a s’interroger sur I’incidence des mentalités des médecins au
cours de la seconde moitié du XX°siécle sur les motifs des avortements sélectifs, a
1I’époque ou les personnes enceintes décident rarement elles-mémes de poursuivre
ou de continuer leur grossesse suite a un DPN jugé défavorable.

I. Ville et L. Lotte comptent parmi les facteurs qui « facilite[ent] le développement
des techniques du DPN » le « constat des effets collatéraux de 1’amélioration de la
surveillance des grossesse »'2%, alors parfois considérée comme une entrave a « la

““sélection naturelle’” »"%’, et supposent ainsi que ’extension et la diffusion des

"2ROSENTAL Paul-André, Op. Cit., p. 386

"2ZCf. GAYON Jean, « Le mot ‘‘eugénisme’’ est-il encore d’actualité ? », dans GAYON Jean,
JACOBI Daniel (dir.), L éternel retour de [’eugénisme, Paris, PUF, 2006, p. 119

"2ROSENTAL Paul-André, Op. Cit., p. 31

5 |bid., p. 20: créés dans les années 1920, les Jardins Ungemach appliquent une politique
revendiquée comme eugénste et reconnue comme telle jusqu’aux années 1960.

726\/|LLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 32

21 |bid., citant TURPIN Raymond, « L’influence de 1’Age maternel sur la fréquence des
malformations », Bulletin de I’Académie de médecine, n° 138, pp. 433-435, 1954.
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techniques de DPN sont en partie motivées par I’intention de rétablir un équilibre
naturel, du moins dans les années 195072,

La subsistance d’un eugénisme médical en France apres les années 1950, qui se
traduit effectivement en 1974 dans I’argumentaire d’un médecin hostile a
I’avortement « ‘‘sur la simple décision de la mére’’ » par peur « ‘‘qu’il aboutisse a
une contre-sélection’” »?°, conduit aussi a s’interroger sur 1I’ampleur et les modalité
de ses ramifications dans le sens commun, par la méme dans les représentations des
personnes enceintes, et au sein de I’ensemble des acteurs tiers de la pratique de
I’avortement sélectif.

3.1.4. L’autre nom de la médicalisation et de la discrimination

Une pragmatique des discours qui revendiquent explicitement ou
implicitement un eugénisme ou 1’un de ses avatars suppose néanmoins de relever
que I’acte perlocutoire”® accompli par la remarque du médecin citée en amont, qui
ne constitue pas un cas isolé mais s’avére représentative d’un type d’argumentaires
récurrents lors des débats publics sur une éventuelle dépénalisation de
’avortement’, consiste, comme celui des discours homologues dans les années
1970, a réprouver « ‘la liberté de I’avortement’’ 32 ». C’est ce type de recours a
des théories ou a des rhétoriques eugénistes qui ameéne a « se demand[er] si
I’eugénisme n’est pas une ultime tentative d’intervention médicale pour contrdler

une procréation qui [...] échappe [aux médecins] » /3 ; c’est en ce sens que

28| pid.

"2CAROI Anne, Op. Cit., p. 356

T0AUSTIN John L., How to do things with Words, seconde édition avec note de la réimpression de
1980, Oxford, Oxford University Press, 2009 [1962, 1975], p. 101 : « perlocutionary act »)
BICAROI Anne, Op. Cit., pp. 355-356

732|hid., p. 356

7331hid., p. 555
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« I’eugénisme serait alors dénoncé comme participant d’une lutte du pouvoir
médical par rapport au pouvoir privé, et notamment féminin’34 ».

Que ce soit pour justifier la proscription de « *‘la liberté de 1’avortement’” "%

» 0U
la possibilité sociale et politique de 1’avortement sélectif, et quelles qu’en soient les
intentions, les argumentaires d’inspiration eugéniste tenus par des médecins tendent
effectivement a justifier un controle médical de la « procréation " » ou de
I’« engendrement’®” », et éventuellement 1’expansion de celui-ci’38,

Dans une perspective qui, comme celle de Pinard en son temps %,
« oppos[e] le plus qu’apporte [la] médiation [des médecins] au moins que comporte
le hasard », et valorise en ce sens « une procréation scientifiquement éclairée »*°,
sans nécessairement estimer que les médecins doivent étre les principaux
décisionnaires en maticre d’interruption de grossesse, 1’important n’est pas
nécessairement qu’une population donnée corresponde a des critéres préalablement
définis, ou que les grossesses conduisent a la naissance d’individus qui répondent a
des critéres spécifiques, mais que les conditions socio-politiques d’un choix — sans
pénalités sociales ou politiqgues — entre une interruption et une poursuite de
grossesse soient établies, et que ce choix suppose dans les circonstances qui

I’exigent, si ce n’est toujours, 1’intermédiaire d’un médecin’*!. Une telle perspective,

parfois attribuée & une part conséquente des médecins’? depuis I’avénement de la

34bid.

bid., p. 356

%bid., p. 355

BTBOLTANSKI Luc., Op. Cit., p. 19

"8CAROI Anne, Op. Cit., p. 355

"bid.

01hid.

"11bid.

2|pid. pp. 355-356 ; A. Carol reléve les formes accusatrices (lbid., p. 355) de cette interprétation
de la perspective proprement médicale que suppose une médecine en quéte d’une médicalisation de
la procréation : « Au travers du DPN ou des PMA, les médecins sont donc accusés d’effectuer un
véritable “‘rapt’’ (Testart) ou une ‘““OPA’’ (Vacquin) sur la procréation, et de se transformer en
““géniteurs symboliques’” (Fresco); le point culminant de cet eugénisme impérieux serait
I’ectogenése complete. » (Ibid., pp. 355-356)
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« génétique médicale’® » dans les années 195074, valorise d’abord le controle
médical, sur un mode qui varie de la surveillance paternaliste et de I’autorité sociale
et politique sur les naissances, au « conseil™® » et au réle de garde-fous’*® selon les
positionnements.

Les discours qui critiquent une pratique, un discours ou leurs modalités en les
accusant’™’ d’un eugénisme médical en ce sens leur reprochent de fait le plus
souvent une médicalisation, et les transformation socio-culturelles et politiques
qu’elle implique, ou la discrimination socio-politique d’une catégorie d’individus,
en ’occurrence biologiquement déterminée, par un mode de régulation des
naissances. En s’interrogeant ainsi sur les conséquences socio-culturelles de la
pratique contemporaine de 1’avortement sélectif, et sans s’y opposer pour autant, R.
Henrion, gynécologue-obstétricien, suggére que les femmes commencent plus
souvent leur grossesse avec «1’idée de la mort possible de [leur] enfant » ou
« [I]arriére-pensée d’une malformation possible » depuis I’avénement du DPN'8,

Déterminer si la pratique de 1’avortement sélectif reléve d’un eugénisme, tel
que le définit une pragmatique de 1’énonciation, suppose donc en ce sens de savoir
si la médicalisation dont il procede participe d un dispositif de discrimination socio-
politique, dans quelle mesure elle subvertit des normes et catégories socio-
culturelles antérieures, et d’identifier les mutations mémes qui lui sont subséquentes

ou concomitantes.

SAUBERT-MARSON Dominique, Op. Cit., p. 319 ; c’est-a-dire avec I’'usage de la génétique
moléculaire en médecine, et de la formation conjointe d’une frange de la médecine proprement
dédiée aux dépistages, diagnostics et interventions sur le génome, les chromosomes et les gameétes.
"1bid.

5CAROL Anne, Op. Cit., p. 355

"8GISQUET Elsa, Loc. Cit., pp. 357-358

"4TCAROL Anneg, Op. Cit., p. 355

"8\/ILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 65, R.
Henrion
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3.2. Des politiques sanitaires ou eugénistes ?

La medicalisation dans laquelle s’inscrit I’avortement sélectif se développe
de fait a la fin du X1X¢® si¢cle dans le contexte d’un « affronte[ment] » entre « deux
conceptions de la médecine » : tandis que 1’une est « favorable a une médecine
publique, collective, au besoin autoritaire quand le bien public I’exige », 1’autre
« s’exer[ce] » dans un cadre privé, individuel ou familial », et « [se fonde] sur
I’intérét réciproque du client et du médecin »'*°.

Cette distinction est plus pertinente pour rendre compte « des camps qui se
dessinent en France " » parmi les médecins et les tenants d’un eugénisme
médical ! que celle entre eugénismes positif et négatif, « tributaire des
mathématiques, en somme de la source galtonienne de I’eugénisme”? ». En effet,
eugénismes négatif et positif tendent a se confondre dans « I’action sociale (au sens
le plus large) » dans laquelle les médecins sont immergés, et leur différence ne
constitue pas pour eux I’objet de discussions . Bien qu’elle soit utilisée a
I’occasion de commentaires éthiques et politiques des techniques médicales
contemporaines de sélection périnatale, comme celui écrit par J. Habermas en vue
de résoudre des problémes normatifs’*, et puisse étre pertinente dans ce cadre, elle
ne permet pas de saisir les implications socio-politiques et historiques de

I’avortement sélectif’.

"SCAROL Anneg, Op. Cit., p. 12

™0d., Loc. Cit., p. 625

®1d., Op. Cit., p. 12

2]bid.

31hid.

HABERMAS Jirgen, Op. Cit., p. 34

75Cf. VILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., pp. 39-
40 : les propos de P. Cesbron sur un « eugénisme positif » des « concepteurs de la Sécurité sociale »
(Ibid., p. 39) soulévent la porosité de la frontiére entre eugénismes négatif et positif dans le cas des
institutions francaises et de leurs acteurs ; en effet, la caution qu’ils accordent aux dispositifs
permettant de « [r]endre possible des grossesses qui n[e sont] pas menacées par des malformations »
(Ibid.) peut théoriquement s’inscrire dans un eugénisme négatif comme dans un eugénisme positif
selon le cadre discursif employé, mais la question de la distinction entre I’un et I’autre ne se pose ni
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De fait, seules les formes « pédagogiques et privées» d’eugénisme
rencontrent du succés auprés de la plupart des médecins . Déterminer si la
pratique de I’avortement sélectif est eugéniste exige donc de juger de son
hypothétique inscription dans un eugénisme libéral”™’.

Pourtant, les premiers avortements sélectifs s’inscrivent dans la continuité d’un
hygiénisme consubstantiel & la constitution de la santé comme bien public vis-a-vis
duquel les institutions étatiques ont une responsabilité politique, et de la médecine
comme instrument de résolution de problémes publics, ou partenaire de 1’Etat-
providence, alors en « assomption’® », dans la résolution de ces mémes problémes.
Lorsque les premiers avortements sélectifs ont lieu, les « traités médicaux sur la
procréation ne s’adressent plus aux géniteurs », mais « aux législateurs » depuis la
fin du XVIII® siécle™?, et justifient les « conduites collectives », les politiques
« publiques » et les « normes » en la faveur desquelles ils plaident par « I’intérét
public, et non plus privé »",

La tension entre 1’« orientation libérale’®! » de la forme de médicalisation dont
participe I’avortement sélectif, parfois assimilée a une variété de 1’eugénisme, et les
déterminations socio-politiques qui le lient aux institutions étatiques reste donc a

clarifier.

3.2.1. L’argument du natalisme

pour les fondateurs de la Sécurité sociale, ni pour ses acteurs ultérieurs. C’est dans d’autres
catégories que sont formulés les discours relatifs a la sélection périnatale dans le champ francais.
6CAROL Anne, Op. Cit., p. 284

STCE. chapitre 11, 4.

"8CAROL Anne, Loc. Cit., p. 619

91bid.

"01bid. p. 620

BIVILLE Isabelle, Loc. Cit., p. 212 : « liberal orientation »
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La pratique de 1’avortement sélectif et son financement public %2 sont
parfois défendus au nom d’un natalisme’®,

Les justifications natalistes de I’avortement sélectif supposent ainsi parfois
que les parents qui ont un enfant sujet a une déficience sont moins susceptibles de
« prendre le risque d’une nouvelle grossesse » sans possibilité de recours aun DPN
et a un éventuel avortement sélectif’®4. C’est pour réduire les obstacles au projet de
procréation que constituent parfois la suspicion ou la connaissance du risque de

transmission d’une maladie héréditaire a I’enfant’®®

— et d’abord pour réduire la
mortalité infantile "®—, que les techniques de DPN sont promues et soutenues
économiquement par I’Etat’®”. Conjugué a la possibilité d’une ITG ou IMG
sélective, le DPN est défini par ses acteurs scientifiques et politiques comme « une
intervention qui ‘‘permet a certains couples a risque d’avoir les enfants normaux
15768

qu’ils désirent » 0U « qui ‘‘rassure les couples et permet la naissance de 99%

d’enfants normaux qui, sans cela, ne verraient sans doute jamais le jour’*"®® »,

Certaines justifications natalistes de la pratique de I’ITG ou IMG sélective

impliquent également que des personnes qui n’ont pas d’enfant handicapé ou en

821’ IMG est entiérement remboursée par la Sécurité sociale et se pratique dans le cadre d’une
hospitalisation.

"8JULIAN-REYNIER Claire, BOURRET Pascale, « Diagnostic prénatal et pratiques sélectives :
choix individuels ? Choix collectifs ? », dans GAYON Jean, JACOBI Daniel (dir.), Op. Cit., p. 62
"841bid. ; VILLE lIsabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 41

1bid., p. 33 ; p. 41

%61hbid., p. 28

%71bid., pp. 33-34 ; cf. VILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine,
Loc. Cit., pp. 13-14

"8JULIAN-REYNIER Claire, BOURRET Pascale, Loc. Cit., p. 62, citant BRIARD Marie-Louise,
FREZAL Jean, dans MATTEI Jean-Francois, DUMEZ Yves (dir.), Le diagnostic prénatal, Paris,
Doin, 1986, p. 272

®1bid., citant MATTEI Jean-Francois, « Le dépistage de la trisomie a ’aide des marqueurs sériques
maternels », rapport au ministre du Travail et des Affaires sociales et au secrétaire d’Etat & la Santé
et a la Sécurité Sociale, 1996, p. 8
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situation de handicap sont plus susceptibles de vouloir en faire un autre aprés la
mise au monde d’un enfant si ce dernier n’est pas sujet a une déficience’’°.

Le natalisme et le «populationnisme "* » qui caractérisent la «
médicalisation de la petite enfance’’? » et de la grossesse au XIX® siécle’” ne se
réduisent néanmoins pas a I’eugénisme francais, dont le propre est d’allier
« théories de la ‘‘quantité’’ et de la ““‘qualité>> »"",

En effet, les « prescriptions [...] de I’Etat» demeurent «sauf exception,
constamment natalistes’’® ». La préoccupation nataliste qui contribue a I’expansion
de la pratique de I’avortement sélectif apres la Seconde Guerre mondiale n’a donc
pas a étre expliquée par I’influence d’un eugénisme francais.

3.2.2. Des objectifs de santé publique inavouables ?

Or, lorsqu’un « seuil sous lequel les gains s’amenuisent est atteint » dans la
lutte contre la mortalité infantile, «a la fin des années 1960 », la Protection
Maternelle et Infantile (PMI), qui comporte des poles de recherche scientifique
déterminants dans le développement des techniques de DPN, ne « s’intéress[e] non
plus exclusivement a la survie, mais également au bien-étre, a la qualité de ces vies

gagnées » ", Suite & la constitution du handicap comme probléme de santé

publique dans les années 1960777, la médecine prénatale devient une « “‘forme de

TOV/|LLE lsabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 41 ; MOYSE Danielle, « Naissances coupables? A
propos de I’““affaire Nicolas Perruche’’ et d’autres du méme genre », Esprit, Editions Esprit, vol. 1,
n°271, 2001, p. 10

MGELIS Jacques, LAGET Mireille, MOREL Marie-France, Op. Cit., p. 202 ; la crainte de la
dépopulation s’intensifie notamment apreés la défaite de la France face & la Prusse en 1870 (CAROL
Anne, Op. Cit., p. 42 ; BOLTANSKI Luc, Op. Cit., p. 224 ; SCHNEIDER William, « Toward the
Improvement of the Human Race: The History of Eugenics in France », Journal of Modern History,
University of Chicago Press, n°54, 1982, p. 269

2CAROL Anne, Op. Cit., p. 43

M|d., Loc. Cit., p. 621

ROSENTAL Paul-André, Op. Cit., pp. 386-387

"SMEMMI Dominique, Op. Cit., p. 132

TT8\/|LLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 28

"""DOE Marion, Loc. Cit., p. 31
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traitement social du handicap’’’"® » ; 1’objectif de « prévention du handicap’” » a
la naissance fixé par les politiques de santé publique prend alors deux orientations.

La premiére est revendiquée explicitement : il s’agit de I’amélioration du
« suivi » périnatal, entérinée par le « premier plan périnatalité [...] lancé en
1972 »780,

L’autre, c’est-a-dire la réduction ou la suppression de «la prévalence de la
trisomie 21 » '8! n’est pas formulée comme telle’® par les acteurs politiques et
promoteurs du remboursement par la Sécurité sociale d’un dépistage’®® a partir de
1997784 et de sa « proposition systématique’® » obligatoire au cours du suivi de la
grossesse a partir de 200976,

Malgré I’hésitation des « ministres successifs », que C. Vassy explique par la
« peur » qu'une augmentation du nombre d’IMG consécutive du remboursement
des tests par marqueurs sériques et des caryotypes feetaux par 1’ Assurance Maladie

« soit mal percu[e] par I’¢électorat » 8’

, et que R. Bessis lie a I’influence de Lejeune,
dont le gendre H. Gaymard est Secrétaire d’Etat chargé de la Santé et de la Sécurité

sociale’® de 1995 & 1997, le remboursement national du dépistage de la trisomie

]pid., p. 5, citant VILLE Isabelle, « Quand le handicap interroge la naissance. Introduction au
dossier thématique », ALTER, European Journal of Disability Research, Elsevier, n°5, 2011, p. 1
" VILLE Isabelle, «Prenatal Diagnosis in France: Between Regulation of Practices and
Professional Autonomy », Medical History, Cambridge University Press, vol. 63, n°2, 2019, p. 211 :
« prevention of disability »

"80\/|LLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 30

8llbid., p. 33

"82V/ILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 83, S.
Aymé

"81bid., p. 46, B. Champenois-Rousseau

#|pid. ; DOE Marion, Loc. Cit., p. 34

"85V|LLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 33, S. Aymé

8 E MENE Jean-Marie, Président de la Fondation Jérome Lejeune, Audition devant le sénateur
Alain Milon, rapporteur de la commission des affaires sociales pour le projet de loi bioéthique Mardi
22 mars 2011, en ligne sur le site du Sénat, consultée le 28/08/2022, URL:
http://www.senat.fr/rap/110-388/110-38867.html

87VILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 90, C.
Vassy

8|pid., R. Bessis
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21 et sa proposition systématique sont ainsi étendus aux personnes enceintes de
moins de 38 ans®°, a celles qui n’ont pas d’« antécédents d’enfants atteints » et aux
« couples » qui ne sont pas « porteurs d’anomalie de structure »’*°, La suggestion
et le remboursement du dépistage de la trisomie 21 sont donc généralisés a
I’ensemble de la population. Si des conventions entre la CNAMTS ™!
I’AFDPHE®? et le CEBIOP’®® permettent le remboursement du diagnostic prénatal
d’autres maladies et déficiences’*, elles ne s’inscrivent pas pour autant dans un
ensemble de mesures politiques qui incitent a leur détection anténatale’, et ne sont
pas toutes considérées inconditionnellement par tous les CPDPN comme un motif
d’IMG légitime, contrairement a la trisomie 217,

Aucun budget n’est alloué a la « recherche scientifique » sur la trisomie 21 « dans
une perspective thérapeutique » par le Plan Maladies Rares de 2011-2014, dont le
fonds total s’éléve a cent quatre-vingt millions d’euros’®’.

Les politiques qui favorisent le recours aux techniques de dépistage anténatal et a
I’avortement sélectif au nom de la santé publique ne s’inscrivent-elles donc pas
depuis la fin des années 2000 dans un processus de discrimination des individus
sujets a une trisomie 21, en tant que catégorie de population ?

Par le biais de la pratique de I’avortement sélectif, le traitement socio-

politique de la trisomie 21 en France s’inscrirait en ce sens dans I’un des « modéles

8DOE Marion, Loc. Cit., p 38

"0VILLE lIsabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 13, I.
Ville

"1Caisse Nationale d’Assurance Maladie des Travailleurs Salariés

792Associatiqr1 Francaise de Dépistage et de Prévention des Handicaps de I’Enfant

"%Centre d’Etude de Biologie Prénatale

T94VILLE lsabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 13, I.
Ville

%LE MENE Jean-Marie, Loc. Cit.

98| bid.

bid.
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eugéniques contemporains » définis par B. Masson: «le modéle de I’Etat
providence », distinct d’un « modéle autoritaire » et d’un « modeéle néolibéral »",

S. Aymé, « membre de la Commission Nationale de Médecine et de Biologie de
la Reproduction du Ministére de la Santé [...] de 1991 a 2001 » "%, souléve
I’« impossib[ilité] » pour « un gouvernement » de « décid[er] d’un programme de
Sant¢ Publique dont 1’objectif est d’éradiquer une anomalie chromosomique et

génétique, ou méme d’en diminuer la fréquence » 8%

, ce qu’elle qualifie de
« socialement inacceptable, impensable »8% ; elle sous-entend néanmoins qu’il
s’agit précisément d’un « objectif » de « Santé Publique » latent a 1’époque
contemporaine, bien qu’il ne soit pas « avouable »8%2, 1l reste alors & déterminer si
c’est en vue d’une réduction des cotits propres  la palliation du handicap pour I’Etat
que des mesures étendant 1’accessibilité du dépistage et du diagnostic anténatals, et
par extension de I’'IMG, se succédent a partir des années 19808%,

Or, c’est précisément lors de I’expansion du recours aux dépistages et

diagnostics anténataux a la fin des années 1990 qu’ils sont « de plus en plus pensé[s]

comme [des] outil[s] d’information et de décision relevant de la sphere privée et

804 ,,805

contribuant a I’autonomie des femmes et des couples®™”. »

AUBERT-MARSON Dominique, Op. Cit., p. 333, se référant a MASSIN Benofit, « L’eugénisme
aujourd’hui, trois modéles », communication lors du colloque international « L’eugénisme apres
1945 : formes nouvelles d’une doctrine périmée », Dijon, 22-23 septembre 1997, tapuscrit
"SVILLE lIsabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 13, I.
Ville

801pid. p. 93, S. Aymé

8011 bid.

802 pid.

831hid. pp. 13-14, 1. Ville

84 VILLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit,, p. 34, se référant a SCHWENNESEN Nete,
NORDAHL SVENDSEN Mette, KOCH Lene, « Beyond informed choice : prenatal risk assessment,
decision-making and trust », Clinical Ethics, SAGE, vol. 10, n° 1, 2011.

85VILLE, Loc. Cit., p. 215
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S. Aymé décrit ainsi dans les termes suivants ce qu’elle appelle « la position

éthique a peu prés consensuelle aujourd’hui »8% :

« “‘les technologies sont disponibles, et il n’est pas éthique que les personnes qui sont les

premicres concernées n’aient pas le choix d’utiliser celles-ci dans I’objectif de savoir, et les

gens décideront ensuite s’ils veulent ou non poursuivre la grossesse.’”...87 ».

Les discours des institutions étatiques qui présentent toute décision face a la
possibilité d’un avortement sélectif comme le résultat d’'un choix autonome et
privé®% oscillent donc entre deux opérations : d’une part, la justification d’un
ensemble cohérent d’incitatifs politiques a I’'IMG en cas de DPN jugé défavorable
qui dissimule cet ensemble méme en tant que tel ; d’une autre part, le soutien
implicite d’une médicalisation, et explicite d’une libéralisation de la procréation et

des rapports entre la biomédecine et ses usagers.

4. Un eugénisme libéral ?

4.1. Une demande privée des personnes enceintes ?
La libéralisation des conditions de tout choix dont procéde la sélection
périnatale est parfois envisagée comme un passage de /’eugénisme « de la sphére

publique & la sphére privée »8%

, constitutif en tant que tel d’un nouvel eugénisme a
I’échelle d’une histoire des deux derniers siécles®®, proprement libéral®!!. Cet

eugénisme est alors considéré comme libéral au sens ou il est indissociable du

806\/|LLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 93, S.
Aymé

807) bid.

88 \V/ILLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 34, se référant & SCHWENNESEN Nete,
NORDAHL SVENDSEN Mette, KOCH Lene, Loc. Cit.

8 AUBERT-Marson, Op. Cit., p. 329

810\/|LLE, Loc. Cit., p. 212

8111bid. ; VILLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 41
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caractére propre aux « sociétés libérales8'? » dans lesquelles il a cours, que J.
Habermas définit comme « le droit égal » de « tout citoyen » a « poursuivre ‘‘de
son mieux’’ ses projets de vie »%® — ce qui inclut la gestion sélective®* des
déterminations physiologiques des éventuels enfants attendus par tout citoyen.

En ce sens, l’eugénisme libéral qui caractérise la sélection périnatale
contemporaine en France ne reléve pas d’un eugénisme de marché®®® : tel que le

congoit J. Habermas, ce type d’eugénisme libéral
« ne reconnait pas de frontiére entre les interventions thérapeutiques et les interventions a des
fins d’amélioration, mais laisse aux préférences individuelles des acteurs du marché le choix
des finalités qui président aux interventions destinées & modifier les caractéristiques
génétiques »516 ;
or, la sélection en réanimation néonatale et face a la possibilité d’un avortement
sélectif ne se joue pas sur un marché, au sens ou elle n’est pas régulée par des
rapports entre offre et demande — en parall¢le, elle n’a pas vocation a transformer
des attributs génétiques individuels et n’est pas en mesure de le faire.

L’eugénisme dont elle procéde est libéral au sens ou il prolonge « la tendance
dominante & une plus grande liberté qui caractérise la modernité sociale®'” » ; la
liberté a laquelle se réfere J. Habermas correspond alors a une possibilité —
technique, sociale et politique — de choisir de réaliser une virtualité parmi d’autres.
Il s’agit donc d’une liberté élective.

Les discours qui appréhendent les pratiques consistant a arréter le

développement d’un embryon, feetus ou nouveau-né en sélection périnatale comme

82HABERMAS Jlrgen, Op. Cit., p. 93

8131 bid.

814MOYSE Danielle, DIEDERICH Nicole, Vers un droit a I’enfant normal ? L’ arrét Perruche et
l'impact de la judiciarisation sur le dépistage prénatal, Ramonville-Saint-Agne, érés, 2006, p. 168
815SHABERMAS Jirgen, Op. Cit., p. 113

8161pid., p. 35

817bid., p. 43
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les ressorts d’un eugénisme libéral ou d’un refus de la déficience présentent souvent
les parents comme ’un de leurs principaux moteurs, et 1’institution médicale
comme un dispositif de régulation des demandes qu’ils formulent. De fait, une IMG
est demandée et réalisee dans 96% des cas de DPN indiquant une trisomie 21 au
début des années 201088, Les opinions courantes au sein de 1’ensemble du corps
social tendent-elles alors plus a 1’eugénisme, dans sa conception libérale, que celles
du corps medical ?

E. Gisquet remarque que, de fait, « [c]e sont les obstétriciens et pédiatres qui
doivent aujourd’hui tempérer les exigences des parents®® ». Lors de 1’enquéte
sociologique réalisée par D. Moyse et N. Diederich au début des années 200087,
« une gynécologue exercant en cabinet prive, dans le Nord », déplore devant les
enquétrices une « demande d’enfant parfait »%21. La formule par laquelle elle
désigne le mobile des parents qui souhaitent un avortement sélectif dont elle juge
le motif inacceptable®?? s’avére loin d’étre isolée. D. Aubert-Marson explique ainsi
les choix individuels qui participent de ce méme eugénisme par « la quéte d’un
“‘enfant parfait>’, indemne d’anomalie »%23,

C’est précisément ce type de discours que critiquent P.-S. Jouk et S. Aymé
lors du « Séminaire des Témoins » organisé par I. Ville, B. Champenois-Rousseau

et C. Vassy en 20128,

818STRICHER Ophélie, « Interrompre ou poursuivre la grossesse lors d’un diagnostic de Trisomie
21 : réflexions éthiques », Mémoire réalisé sous la direction de Marie-Laure Pichon et soumis a
I’expertise du Dr Rachel Vieux, Ecole de Sages-femmes Albert Fruhinsholz, Université de Lorraine,
2013, p. 7, se référant a BODY Gilles et al., La pratique du diagnostic prénatal, Paris, Elsevier,
2001

815GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 357

820MOYSE Danielle, DIEDERICH Nicole, « L’échographie prénatale aprés 1’arrét Perruche. Une
modification des pratiques ? », Etudes, S. E. R., vol. 402, n°4, 2005, p. 483

811hid. p. 487

822pid.

8ZAUBERT-MARSON Dominique, Op. Cit., p. 329

824\/ILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 127
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Le premier conteste ainsi 1’idée que les pratiques de DPN et d’IMG seraient

sujettes a des dérives®?®, qu’il considére comme répandue, et critique en ces termes :

« Je percois un décalage profond entre ce que voudraient faire surgir les médias, selon qui il
y aurait beaucoup de demandes des parents parfaitement ineptes d’accés au diagnostic
prénatal, et la réalité... En 30 ans de diagnostic prénatal, j’ai une expérience totalement
inverse !... A part des cas clairement psychiatriques, je n’ai jamais eu de demandes

826 )

extravagantes. ..
De fait, le compte rendu international de I’Agence de la Biomédecine (ABM) de
novembre 2009 indique que les CPDPN ont refusé 112 attestations pour 6 645
émises en 2007, soit 1,7% du nombre d’autorisations®?’, et 0,4% du nombre de
dossiers examinés en vue d’un DPN et éventuellement d’une IMG, toutes
indications confondues®?8, La proportion de « refus d’autorisation d’ IMG®° », tous

motifs confondus®®

, varie ensuite peu dans les années qui précedent le Séminaire :
elle correspond & 0,4% en 2009 et & 0,3% en 2012%! ; cette proportion — sans

différenciation de motifs de demande ou de refus —, pour I’ensemble des grossesses

825De fait, ¢’est le terme employé — au singulier — par la gynécologue citée par MOY SE Danielle et
DIEDERICH Nicole dans Loc. Cit., p. 487.

826\/ILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 127, P.-
S. Jouk

827\/ILLE lsabelle, Loc. Cit., p. 217, citant le compte rendu international de I’ABM de novembre
2009 : « Nous trouvons peu de différences entre les opinions des CPDPN et celles des couples,
puisque les CPDPN ont refusé seulement 112 attestations pour 6 645 émises (1,7%) » (« We find
few differences between the opinions of CPDPNs and those of couples, as in 2007 CPDPNs refused
only 112 attestations for 6,645 issued (1.7%) »).

828 ABM, « Centres pluridisciplinaires de diagnostic prénatal 2009 », Bilan 2010, « Tableau
CPDPN1. Résumé des activités des CPDPN de 2007 a 2009 », consulté en ligne le 30/08/2022,
URL : https://www.agence-biomedecine.fr/annexes/bilan2010/donnees/diag-prenat/02centres/synt
hese.htm

8291d., « Centres pluridisciplinaires de diagnostic prénatal 2012 », Bilan 2013, « Tableau CPDPN1.
Résumé des activités des CPDPN de 2008 a 2012 », consulté en ligne le 30/08/2022, URL :
https://www.agence-biomedecine.fr/annexes/bilan2013/donnees/diag-prenat/02centres/synthese. ht
m

8301 *indicateur calculé par I’ABM ne spécifie pas les motifs des demandes et refus, mais de fait, ce
sont les indications feetales qui tendent le plus a faire 1’objet de désaccords — et ce sont les motifs
les plus nombreux.

8LABM, « Centres pluridisciplinaires de diagnostic prénatal 2012 », Fig. Cit.

Les données fournies par ’ABM dans ce tableau ne permettent pas d’estimer le nombre de
grossesses avec une pathologie ou déficience feetale considérée comme grave ou incurable suivies
chaque année en CPDPN.
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avec une pathologie ou déficience feetale considérée comme grave ou incurable
suivies en CPDPN, a I’exclusion de celles des personnes qui ne réclament pas
d’IMG, s’éléve a 0,3% en 2018%2, derniére année pendant laquelle le nombre de
dossiers traités en CPDPN est calculé comme tel dans les bilans annuels de leur
activité publiés par I’ABM®3, La proportion stable et relativement faible de refus
de demandes d’IMG sélectives suggére que les souhaits extravagants®* sont
réguliérement minoritaires entre la fin des années 2000 et celle des années 2010 —
a moins que les critéres de recevabilité des demandes adoptées par les CPDPN
soient eux-mémes jugés illégitimes, et considérés comme les produits de la méme
quéte de perfection.

S. Aymé met en cause les représentations des projets parentaux produites par les

discours qui les accusent et qu’elle critique 8% .

Elle s’oppose ainsi a la
disqualification sociale et morale des demandes d’avortement sélectif qui consiste
a présenter les projets d’enfant qu’elles supposent comme impossibles ou
illégitimes, et éventuellement vaniteux : « Le discours dominant dans les médias,
c’est que les gens demandent n’importe quoi, qu’ils veulent un enfant parfait !...
Mais les gens veulent mettre au monde un enfant heureux, c’est tout ! ». En

requalifiant la volonté des personnes qui usent des techniques de DPN et recourent

éventuellement & une IMG seélective, S. Aymé la présente comme normale, ¢’est-a-

832]d., « Centres pluridisciplinaires de diagnostic prénatal 2019 », Bilan 2020, « Tableau CPDPN1.
Résumé des activités des CPDPN de 2015 a 2019 », consulté en ligne le 30/08/2022, URL : https:/
/rams.agence-biomedecine.fr/activite-globale0#:~:text=Au%20niveau%20national%2C%20lorsq
u'un e,2019%20contre%204%25%20en%202015

831hid., (3) ; cf. « Centres pluridisciplinaires de diagnostic prénatal — Activité globale », 86 : seul le
nombre de personnes enceintes « dont le dossier a été discuté pour la premiére fois en réunion
pluridisciplinaire dans ’année » est compté & partir de 2019.

Les années précédentes, « [a]Ju niveau national, lorsqu’une femme est prise en charge par deux
centres différents, elle [est] comptabilisée deux fois ».

834VILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 127, P.-
S. Jouk

851bid. : S. Aymé
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dire attendue, courante, socialement et moralement valable — au méme titre que les
décisions qui en résultent, et qu’elle présente ainsi comme légitimes. Le propos de
S. Aymé conduit par la-méme a questionner les données sur lesquelles s’appuient
les discours que sa critique vise, ou les valeurs et intéréts au nom desquels ils
énoncent une réprobation d’un type de choix.

Les critiques de « *‘I’aspiration & un enfant parfait’’8%

» et leurs critiques
précédemment commentées portent sur le choix méme des parents et leurs rapports
individuels avec I’institution médicale, a I’échelle microsociale. Les premicres
tendent & une culpabilisation des parents, en tant qu’individus ou en tant
qu’ensemble social ; les secondes tendent a justifier leurs souhaits.

De fait, les dénonciations publiques d’une «tendance sociale a la quéte de
I’““enfant parfait’’ » s’avérent souvent émises par des médecins®’.

Ces discours participent en ce sens du paradigme libéral dans lequel leur objet
s’inscrit, et représentent le mode sur lequel les acteurs directement impliqués dans
les prises de décision en sélection périnatale font 1’expérience — subjective — de la
sélection périnatale elle-méme : le mode d’un choix issu d 'une délibération libre et
éclairée®s,

4.2. Un choix plus sélectif car plus libéral ?
En théorie, les politiques de santé publique instituées en France garantissent
la possibilité pour tout individu souhaitant devenir parent de faire un choix éclairé

en situation de sélection périnatale, et assurent par-la méme la liberté de ce choix a

1’échelle nationale®®, tout en incitant a I'IMG sélective a plusieurs égards.

83MOYSE Danielle, DIEDERICH Nicole, Op. Cit., p. 96 ; cf. pp. 96-110

87GAILLE Marie, Op. Cit., p. 66

8%8GRIMAUD Dominique, BONHOMME Pierre, CAULI Marie, ABCDaire d’éthique médicale,
Paris, Ellipses, 2015, p. 55

89 Des inégalités — qui valent aussi dans d’autres champs médicaux (MOYSE Danielle,
DIEDERICH Nicole, Op. Cit., p. 76) — liées a la répartition des CPDPN et du personnel médical et
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La proposition et le remboursement systematiques du dépistage de la trisomie 21
sont parfois considérés ainsi comme une entrave & la liberté individuelle des
personnes enceintes®®, mais ils constituent une condition socio-économique et

politique d’une « liberté de choix » au moins « formelle » 8! ; en effet, ils

paramédical sur le territoire francais ainsi qu’a la régulation des pratiques par les assurances
nivellent néanmoins 1’accessibilité a 'IMG.

L’Tle-de-France est ainsi la plus dense en CPDPN ; elle en comporte 8 sur 44 au total en France
métropolitaine, répartis de maniére hétérogéne ; la Corse n’en comprend aucun et les DOM-TOM
2 : I’un se trouve en Martinique et ’autre sur 1’ile de la Réunion (Fédération francaise CPDPN, Plan
interactif, consulté le 04/09/2022, URL : http://www.cpdpn.fr/index.php?module=Contenus&func
=viewpub&tid=1&pid=18&tpl=googlemap&category=1516).

Une enquéte de D. Moyse et N. Diederich suggére que depuis le début des années 2000, il est de
plus en plus cotteux pour les échographistes de s’assurer, dans la mesure ou les assurances
tendraient depuis lors & considérer comme plus élevé le risque que leurs clients soient dans
I’obligation de payer des indemnités ou démis de leurs fonctions suite & un procés, ce qui limite la
pratique méme de I’échographie (MOYSE Danielle, DIEDERICH Nicole, Op. Cit., pp. 26-30) ; la
crainte d’une répréhension judiciaire constituerait en elle-méme un facteur dans les arréts croissants
de la pratique de I’échographie chez les professionnels habilités depuis cette période (Ibid., pp. 26-
28). Des motifs d’ordre éthico-moral ont de méme été relevés par les enquétrices au cours de leurs
recherches (Ibid., pp. 30-37). De fait, dans les régions ou la clientéle des échographistes posséde le
moins de capital économique, et notamment dans les DOM-TOM, la pratique de 1’échographie
feetale est de plus en plus rare (Ibid., pp. 64-76).

80BOLTANSKI Luc, Op. Cit., p. 184

81bid. : « d’autres auteurs considérent que des mesures administratives allant dans le sens d’un
dépistage de masse systématique, avec pour intention latente 1’éradication de certains handicaps —
dont ils jugent le développement probable —, ne laisseraient plus aux parents qu’une liberté de choix
purement formelle, en sorte qu’elles auraient pour effet la réapparition d’un eugénisme,
apparemment libéral, en fait, autoritaire. Ainsi se mettrait en place une sélection opérée, sinon par
’Etat, au moins avec son aval. »

Les mesures administratives susmentionnées sont présentées comme le vecteur d’une dégradation
de la liberté de choix des parents ou comme une limitation de celle-ci, soit-elle originelle ou
secondaire ; or, elles sont la condition de 1’égalité d’accés a I’information, aux techniques de
dépistage et de diagnostic, par extension a ’IMG, et en ce sens la condition méme d’une liberté
sociale et politique en théorie et en pratique. Considérer la liberté qu’elles permettent comme
purement formelle, au sens d’une réduction, suppose d’estimer que 1’information et la subvention
économique systématique par I’Etat ou un autre organisme régulateur collectivisant — partiellement
ou totalement — la valeur produite par le corps social avec lequel il entretient des rapports
d’obligation ne constituent pas une condition nécessaire a toute liberté de choix sociale et politique,
ou que le conditionnement psychique qu’elles induisent — directement, en consultation, et
indirectement, par les normes issues des transformations dont elles sont I'intermédiaire — étiole plus
la liberté de choix des parents qu’elles ne 1’assurent formellement ; or, cette seconde supposition
sous-tend une comparaison des implications de deux types de condition catégoriellement
incommensurables : d’une part, les conditions précisément formelles (administratives) d’une liberté
socio-économique et politique, au sens de I’égalité des opportunités de choisir toute option, et d’une
autre part, les conditions socio-culturelles et psychiques de production de tout choix déterminé,
c’est-a-dire de toute décision. Les premiéres sont constitutives d’une égalité d’opportunités,
indépendamment de la valeur de chaque opportunité ; les secondes sont incompatibles avec
I’équivalence de toutes les opportunités, puisqu’elles déterminent des préférences.

Toute décision est déterminée par des facteurs socio-culturels et psychiques en général ; si
I’incidence de ces facteurs sur une décision constitue une annihilation de sa liberté, alors aucune
décision n’est libre.

S’il sous-tend la seconde supposition, I’argumentaire rapporté par L. Boltanski assimile donc une
hausse des exigences, de ’étendue et de la fréquence opératoire de la sélection a laquelle il se réfere
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permettent a la fois de ne pas réserver 1’accés aux informations relatives a la
possibilité du dépistage, du diagnostic et de I'IMG aux personnes les mieux

renseignées®4?

, et de ne pas exclure de 1’usage de ces techniques les personnes qui
ne disposeraient pas de suffisamment de ressources économiques pour y pourvoir
dans d’autres conditions. En ce sens, ils déterminent chaque option disponible a étre
aussi accessible que 1’autre pour chaque personne dont la grossesse est médicalisée.

Or, les mesures politiques qui permettent 1’égalité de 1’opportunité de procéder a
un avortement sélectif entre toutes les personnes affiliées a la Sécurité sociale —
dans le cas de la trisomie 21 — semblent étre celles-la mémes qui incitent a y recourir
a I’échelle macrosociale. En effet, elles pourraient entrainer plus d’IMG sélectives
au motif d’une trisomie 21, conduire ainsi a la diminution du nombre de personnes
qui y sont sujettes®*, et par extension a celle des incitatifs socio-économiques au
développement de moyens de réduire leur handicap®*, et a I’investissement dans
des thérapeutiques permettant de traiter les symptdmes de leur syndrome qu’elles
jugent indésirables®®®. La « pression sociale®*® » ainsi engendrée contraindrait les
individus a éviter de mettre au monde un enfant sujet a une trisomie 21, ce qui
intensifierait ces incitatifs mémes, et déterminerait d’autant plus les personnes

désireuses d’avoir un enfant a contourner cette éventualité®*’.

a une diminution de la liberté des parents qui en sont les vecteurs ; or, en quoi une sélection plus
sélective serait-elle nécessairement moins libre ?

82V/ILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 94 : S.
Aymé

83AUBERT-MARSON Dominique, Op. Cit., p. 329

841bid.

85MOYSE Danielle, DIEDERICH Nicole, Les Personnes handicapées face au diagnostic prénatal.
Eliminer avant la naissance ou accompagner ?, Ramonville-Saint-Agne, érés, 2001, p. 109 ;
PICHOT André, L eugénisme ou les généticiens saisis par la philanthropie, Paris, Hatier, 1995, pp.
64-67

86AUBERT-MARSON Dominique, Op. Cit., p. 329

847Néanmoins, tel que le présente L. Léwy dans VILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU
Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 120, le cas du Danemark remet en question les lois socio-
anthropologiques et psychologiques que supposent ces hypotheses en soulevant un paradoxe : le
taux de « prises de tests » dépistant et diagnostiquant une éventuelle déficience ou pathologie feetale
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Si ces hypothétiques incitatifs opérent effectivement en tant que tels, ce ne sont
pas le remboursement et la suggestion de dépistages et diagnostics anténataux qui
génerent directement les conditions socio-culturelles d’une tendance macrosociale
au recours a I’IMG sélective, mais les recours mémes a 1’avortement sélectif, et
I’éventuelle augmentation de leur fréquence. Les dispositifs politiques visant a
assurer la liberté d’y recourir permettent et favorisent cette augmentation, mais ne
la déterminent pas exclusivement sur le plan socio-historique, et n’en produisent
pas la nécessité sur le plan conceptuel. De fait, ces mesures conduisent-elles
effectivement a une hausse de la proportion d’avortements sélectifs plus importante
que celle de I’ensemble des DPN d’« affection d’une particuliére gravité reconnue
comme incurable au moment du diagnostic®8 » ?

La proportion de personnes enceintes procédant a un dépistage feetal de la
trisomie 21 par les marqueurs sériques augmente de seulement 4 points entre le
début des années 2000 et le début des années 2010 : elle passe de 80% a 84%°%4.
Néanmoins, « si 59% des trisomies 21 » sont diagnostiquées « par caryotype feetal
parmi les femmes enceintes de 38 ans et plus en 1983, elles étaient 95% en 2000 »%0,
Les personnes enceintes tendent donc a consentir a I’encadrement médical anténatal
croissant dont la trisomie 21 fait I’objet®?.

Pourtant, la part de la population sujette a une trisomie 21 ne varie quasiment pas

en 1990 et 2017552, ce qui s explique par un équilibre entre la diminution du nombre

y serait plus élevé qu’en France, « avec un taux extrémement élevé d’interruptions pour la trisomie
21, et ceci malgré le fait que la-bas la prise en en charge des trisomiques est semble-t-il meilleure. ».
Cette description méme reste & mettre a 1’épreuve d’une confrontation & un corpus de savoirs
scientifiques.

848Code de la santé publique, article L. 2213-1, Loc. Cit. (version indifférente)

849VILLE lsabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 94 : S.
Aymé

80JULIAN-REYNIER Claire, BOURRET Pascale, Loc. Cit., p. 63

&llbid., p. 84

82Fondation Jérome Lejeune, « Trisomie 21 : Impact des changements de société et des découvertes
médicales sur une population », Actualités de la fondation, 21 janvier 2022, consulté en ligne le
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de naissances de foetus qui présentent cette anomalie chromosomique en raison
d’une augmentation des avortements sélectifs, et ’augmentation du nombre de
naissances d’enfants avec une trisomie 21, liée a celle de de 1’dge moyen des
femmes lorsqu’elles font leur premier enfant depuis les années 19808%, en paralléle
de I’allongement de I’espérance de vie des personnes avec une trisomie 2184,

La variation de la part d’IMG sur indication feetale — ou sur une indication feetale
déterminée — pour I’ensemble des feetus sujets a une affection grave et incurable au
fil des années depuis 1975 en elle-méme est difficile a estimer, en raison de
I’accessibilité relativement faible au public®® des données concernant les années
antérieures aux premiéres publications statistiques de I’ ABM, fondée en 20045, et
dont les bilans annuels de ’activité des CPDPN a 1’échelle nationale débutent en
2007. Ils indiquent qu’en 2007, 23,5% des dossiers examinés en vue d’un DPN se
voient attribués une attestation en vue d’une IMG, tous motifs confondus®’, et
quen 2018, 26,7% des grossesses avec une pathologie ou déficience feetale

considérée comme grave ou incurable sont interrompues par un avortement

sélectif®>®, Bien que la comparaison de ces valeurs ne puisse étre qu’approximative,

30/08/2022, URL : https://www.fondationlejeune.org/trisomie-21-impact-des-changements-de-
societe-et-des-decouvertes-medicales-sur-une-population/#:~:text=En%20France%2C%20450 %2
Oenfants% 20porteurs,08%25%20de%20la%20population4 .

831bid. ; JULIAN-REYNIER Claire, BOURRET Pascale, Loc. Cit., p. 84

84Fondation Jérdme Lejeune, Loc. Cit.

85Avec suffisamment de temps, il devrait néanmoins étre possible de traiter d’éventuelles bases de
données pertinentes diffusées par ’'INSEE, PROGEDO, des fonds de 'INSERM, ou de récolter les
données de chaque CPDPN par année depuis leur constitution en 1994, ou des recueils de données
a I’échelle régionale, pour en faire une synthése nationale.

Les données manquantes indispensables pour répondre de maniere satisfaisante a la question
formulée en amont, c’est-a-dire celles relatives a la période entre 1975 et 1994, sont les moins
accessibles, mais pourraient étre recueillies dans des archives hospitaliéres, si les documents
nécessaires subsistent, et si leur consultation est autorisée.

856 Ministére de la Santé et de la Prévention, Ministére des Solidarités, de 1’Autonomie et des
Personnes handicapées, « ABM (Agence de la biomédecine) », dans « Agences et opérateurs », dans
« Acteurs », article mis & jour le 23/02/2022, consulté le 30/08/2022, URL : https://solidarites-
sante.gouv.fr/ministere/acteurs/agences-et-operateurs/article/abm-agence-de-la-biomedecine
87ABM, « Centres pluridisciplinaires de diagnostic prénatal 2009 », Fig. Cit.

88]d., « Centres pluridisciplinaires de diagnostic prénatal 2019 », Fig. Cit.
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les IMG pour indication maternelle et en cas de grossesse multiple restant parmi les
plus rares depuis les années 1980%°, ces données suggérent effectivement une
1égére hausse de la proportion d’avortements sélectifs en France ; néanmoins, elles
ne permettent pas de mesurer ’incidence des politiques sanitaires préventives des
années 1990 sur la pratique de I’avortement sélectif. Les indicateurs relatifs aux
pratiques d’avortements sélectifs depuis leur 1égalisation dans le Code de la santé
publique semblent étre moins souvent calculés ou moins accessibles que ceux
relatifs aux dépistages et diagnostics anténataux.

En revanche, les données des registres de malformations congénitales et de
« différentes enquétes réalisées depuis les années 1980 »%° permettent des études
épidémiologiques, dont I’objet n’est pas la pratique de I’avortement sélectif en elle-
méme, mais qui donnent les moyens d’estimer 1’incidence des politiques de santé
publique sur une maladie, une déficience ou un caractere physiologique déterminé
susceptible de constituer un motif d’IMG valable pour un CPDPN. Une étude
épidémiologique parue en 2005 montre ainsi que le taux d’IMG suite a un DPN de
pathologie cardiaque congénitale®! augmente entre 1983 et 1994, comme le taux
de DPN de cette anomalie, puis reste stable jusqu’a 1’an 2000, tandis que le taux de
DPN continue d’augmenter®®2. Ce type de résultats corrobore les estimations de S.
Aymé selon lesquelles la part des personnes enceintes qui recourent aux techniques

de dépistage et de diagnostic, et éventuellement a I’avortement sélectif,

8DAFFOS Fernand, Loc. Cit. [en ligne]

80JULIAN-REYNIER Claire, BOURRET Pascale, Loc. Cit., pp. 62-63

86IN. B. : « Environ 50% des enfants atteints du syndrome de Down [trisomie 21] naissent avec des
malformations cardiaques » (POWELL-HAMILTON Nina N., « Trisomie 21 (Syndrome de
Down) », dans Le Manuel MSD. Version pour le grand public [en ligne], mis a jour en décembre
2021, consulté le 28/08/2022, URL : https://www.msdmanuals.com/fr/accueil/probl%C3%A8mes
de-sa_nt%C3%A9-infantiles/anomalies-chromosomiques-et-g%C3%A9n%C3%A9tiques/trisomie-
21-syndrome-de-down).

82K HOSHNOOD Babak et al., « Trends in prenatal diagnosis, pregnancy termination, and perinatal
mortality of newborns with congenital heart disease in France, 1983-2000 : a population-based
evaluation », Pediatrics, American Academy of Pediatrics, vol. 1, n°115, 2005, pp. 95-101

145



« n’évoluera pas beaucoup » et « la part de couples résistant a ce type d’approche
va rester la méme indéfiniment »® ; en ce sens, une telle stagnation suggérerait
quun «optimum 84 » _ statistique — d’utilisations de ces techniques par
opportunités d’usage en fonction des volitions individuelles est atteint. Si les
données réunies au cours de la présente recherche ne permettent pas de formuler de
prospection, elles attestent néanmoins effectivement de la relative stabilité du taux
de recours a I’avortement sélectif, depuis la fin des années 1990, pour les
indications feetales qui I’autorisent déja auparavant.

Or, les déficiences et maladies considérées comme motif 1égitime d’IMG sont plus
nombreuses depuis les années 19708 et la population qui y recourt plus étendue®®,
L’extension de la sélection prénatale est donc quantitative et qualitative entre les
années 1970 et les années 2000, mais principalement qualitative entre les années
1990 et les années 2010, et dans des proportions moins importantes : ses criteres
s’élargissent, et la demande est plus variée®®’.

La sélection prénatale est en ce sens plus sélective entre la fin des années
1990 et les années 2010 qu’elle ne I’est auparavant, tout en étant plus libérale, au
sens ou les possibles qui la constituent sont plus nombreux et ou leur réalisation
méme est plus accessible individuellement et collectivement. Elle est plus libérale
a I’échelle nationale précisément dans la mesure ou les conditions de 1’égalité des

personnes enceintes qui y participent sont étendues a une population plus

importante — en 1’occurrence a la population générale dans le cas des dispositifs de

863VILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 94 : S.
Aymé

841hid.

85JULIAN-REYNIER Claire, BOURRET Pascale, Loc. Cit., p. 68 ; MATHIEU Bertrand, Loc. Cit.,
p. 265

86 |bid., pp. 73-74 ; MATHIEU Bertrand, Loc. Cit., p. 265 ; TESTART Jacques, Des hommes
probables. De la procréation aléatoire a la reproduction normative, Paris, Seuil, 1999, p. 253
87JULIAN-REYNIER Claire, BOURRET Pascale, Loc. Cit., p. 68 ; MATHIEU Bertrand, Loc. Cit.,
p. 265
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sélection relatifs a la trisomie 21. Le champ d’application de la sélectivité de la
sélection prénatale s’avére par la-méme plus large®®®,

Depuis les années 1970, bien que les pratiques relatives a I’avortement sélectif
soient de plus en plus régulées par la Iégislation nationale et des commissions de
bioéthique, et plus encadrées par le corps médical, les normes et pratiques de celui-
ci restent adéquates a la demande des parents malgré 1’évolution de celle-ci.
Qu’elles tendent a s’ajuster a cette demande méme, ou que cette demande soit
conditionnée par des mesures incitatives, la sélection prénatale participe d’une

concordance entre le corps médical et les parents en devenir®®, a I’appui de I’Etat,

qui se fait adjuvant de 1’'usage des dispositifs du premier par les seconds.

88JULIAN-REYNIER Claire, BOURRET Pascale, Loc. Cit., pp. 73-74
891bid., p. 84 ; VILLE lIsabelle, Loc. Cit., p. 211
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CHAPITRE 11l : Critique de la conception médicale de la
normativité des décisions en réanimation néonatale et face a la

possibilité d’un avortement sélectif

1. Praticité de toute décision de sélection périnatale

1.1. Technicisation de la normativité pratique des décisions

Au cours de son enquéte en réanimation néonatale, A. Paillet reléve deux
procédés « d’[occultation] des enjeux moraux ®° » des décisions: la
« psychologisation 8! » et la technicisation 82 des « ‘“‘décisions difficiles’’ »
sujettes a des « différends moraux »%73,

Le premier consiste en I’emploi, par le personnel médical et paramédical, de grilles
d’analyse psychologique et psychiatrique pour interpréter les discours des membres
du service ; en ce sens, il suppose I’individualisation et la personnalisation des
prises de position de chacun des membres de 1’équipe, et éventuellement leur
disqualification par une pathologisation®. Ce mode d’« évacuation®”® » de la
dimension pratique de toute décision n’est pas propre aux services de réanimation

néonatale, n’a pas été relevé au cours de la présente recherche dans le cas de

’avortement sélectif®’®, et ne fait donc pas ’objet d’une critique ici.

STOPAILLET Anne, Op. Cit., p. 93

811bid., p. 94

872|bid., pp. 93-94

8731hid., p. 94

8741hid.

8751hid.

876Seul contre-exemple éventuel : la perspective de certains des membres des équipes médicales qui
encadrent la grossesse de Mélissa et la naissance de son enfant suite a son refus de procéder a un
avortement sélectif dans SIROL Francois, Loc. Cit., pp. 107-108, a moins que leur discrédit soit
considéré approprié a 1’état psychique de Mélissa ; cette perspective est a distinguer de celle que
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En revanche, le « rabattement des enjeux sur le — seul — domaine de la
““technique’’®’’ » vaut parfois de méme dans le discours du corps médical relatif a
la sélection prénatale abortive. La normativité pratique de toute décision d’arrét ou
de poursuite en situation de sélection périnatale est alors assimilée a une
normativité technique, et en ce sens strictement instrumentale.

1.2. Normes techniques et pratiques

Le plus souvent, les médecins qui participent a la pratique de 1’avortement
sélectif évoquent explicitement les hésitations des personnes enceintes 878
reconnaissent des facteurs qui déterminent objectivement un acteur donné a prendre
une décision plutdt qu’a une autre®’®, des jugements normatifs qui le déterminent
subjectivement 8° | et la pluralité des perspectives sur un méme diagnostic
anténatal 8! ; ils ne naturalisent généralement pas les décisions d’arrét ou de

poursuite de grossesse suite a un DPN qui autorise légalement une IMG.

suppose tout commentaire psychiatrique ou psychologique d’une prise de décision, et par extension
de celle de I’auteur de I’article, lui-méme psychiatre (cf. MIRLESSE Véronique (dir.), Op. Cit.,
« Liste des collaborateurs », p. VI), dont le propos consiste précisément a cerner les ressorts
psychologiques du parcours d’une femme enceinte. Ceci dit, ce propos méme s’aveére a priori plutdt
hostile & « /1] ‘acharnement thérapeutique » (SIROL Francois, Loc. Cit., p. 105) plus qu’il ne I’est a
I’encontre de toute éventuelle sélectivité périnatale excessive, ne propose pas d’auto-critique — en
mettant par exemple son point de vue en perspective avec des travaux socio-anthropologiques — et
n’explicite pas le cadre normatif dans lequel il s’inscrit. Néanmoins, dans la mesure ou il ne prétend
pas le faire, et ou il ne présente pas le médical comme en cadre normatif en soi, axiologiquement
autonome, il ne s’inscrit pas dans la médicalisation des choix qui fait I’objet de la présente critique
— médicalisation n’étant pas ici a entendre au sens d’une « ‘‘[définition] comme probléme médical
ou maladie et obligeant ou autorisant la profession médicale a [la traiter]”’(CONRAD, Peter, « The
discovery of hyperkinesis: notes on the medicalization of deviant behavior », Sociological Problems,
n°23, 1975, p. 12, cité dans CONRAD, Peter, « Medicalization and Social Control », Annual Review
of Sociology, n°18, 1992, p. 210 : « ‘‘[defining] behavior as a medical profession to provide some
type of treatment for it”” »), puisque cet article traite précisément le refus de Mélissa de renoncer a
la vie de son enfant comme corollaire « d’importantes difficultés personnelles » et « exige[ant]
I’intervention psychiatrique » (SIROL Francois, Loc. Cit., p. 110).

En effet, la médicalisation dont fait 1’objet la présente critique consiste en 1’appréhension d’une
position normative, implicite ou explicite, sous le prisme d’une normativité prétendument médicale.
STPAILLET Anne, Op. Cit., p. 93

878Cf. MIRLESSE Véronique (dir.), Op. Cit. : chapitres 4, 19, 20, 21 et 24

8MOYSE Danielle, DIEDERICH Nicole, Op. Cit., pp. 61-64 ; VILLE Isabelle, CHAMPENOIS-
ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 123 ; cf. MIRLESSE Véronique (dir.), Op.
Cit. : chapitres 20 et 21

80V/|LLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 37, M.
Voyer, P.-S. Jouk

811bid., pp. 120-121 ; p. 126, P.-S. Jouk ; cf. MIRLESSE (dir.) : chapitre 20
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Néanmoins, la référence a des « critéres » de décision « médicaux » #82 est
récurrente au sein du discours du corps médical sur les choix d’interruption ou de
poursuite de grossesse.

Si le qualificatif médicaux désigne des caractéristiques feetales
biologiquement déterminées en fonction desquelles sont prises les décisions, au vu
d’un cadre normatif discursivement distinct des circonstances en lesquelles
consistent les caractéristiques mémes du feetus, alors son emploi ne pose pas de
probléme catégoriel au premier abord.

En revanche, si des criteres de décision sont considérés comme médicaux, au sens
ou ils participeraient d’une normativité proprement médicale, alors la médecine
n’est pas envisagée comme une technique, mais comme une « ‘‘morale’’88% » qui,
a ce titre, dicte des fins®4. Si la médecine est en mesure de statuer sur des finalités
pratiques et non seulement des moyens, alors «le médecin » ne «tire» pas
seulement « des lois de la biologie normale ou pathologique » pour soigner®®, mais,
contrairement & la définition que Durkheim Iui donne lorsqu’il distingue la
technique de la morale®®, il « légifére sur les fins elles-mémes »%8'.

Or, la médecine est en elle-méme une technique recourant a plusieurs
sciences et techniques. En droit, elle n’a pas les moyens théoriques d’énoncer des
jugements normatifs sur les interruptions et poursuites de grossesse, mais
uniquement des jugements descriptifs sur la probable situation présente du feetus et

prédictifs sur ses caractéristiques et son état a venir; elle peut formuler des

82DAFFOS Fernand, Loc. Cit., p. 99

883pAILLET Anne, Op. Cit., p. 94, citant DURKHEIM Emile, « Introduction & la morale », dans
DURKHEIM Emile, Textes. 2. Religion, morale, anomie, Paris, Les Editions de Minuit, 1975, p.
319

841bid., citant Ibid.

851 bid.

861bid., pp. 93-94

887|pid., citant DURKHEIM Emile, Loc. Cit., p. 319
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hypothéses — descriptives — en fonction desquelles prodiguer des soins, au vu de
fins préalablement définies, mais pas « poser des fins®® », en tant que technique,
pratique sociale, et institution sociale.
1.3. Pragmatique des justifications au nmom d’une normativité pratique
meédicale : conditions épistocratiques d’un argument d’autorité

Comme dans les CPDPN, les « préoccupations ‘‘morales’” » ne sont pas
absentes de « la vie du service » observé par A. Paillet, mais I’« intense activité
réflexive sur la légitimité des principes et des pratiques de décision »® qu’elle
décrit n’est presque jamais formulée comme telle®%.

Elle est dissimulée par un recodage®! « dans un registre technique8®? » qui
implique une prétention a la neutralité axiologique propice a I’imposition de normes
et valeurs au sein d’équipes médicales sujettes a des désaccords internes sur les fins.

A. Paillet rapporte ainsi que « [s]i une infirmiere ou un interne semble ne
pas adhérer a telle décision ou tel procédé », du point de vue de ses interlocuteurs
aux avis divergents, « ce serait par exemple di a I’insuffisance de son bagage en
matiere de connaissances diagnostiques et pronostiques et de savoir-faire
décisionnel »%%,

La présentation d’un positionnement normatif sous le prisme de la compétence —
technique — médicale suppose alors que les fins ne sont pas a discuter et que, de fait,
il n’est question que de moyens. Par cette argumentation appuyée sur 1’autorité de

la compétence, du savoir socialement lIégitime, et souvent du statut de I’acteur qui

88|hid., citant Ibid.
89]bid., p. 92
801bid., pp. 93-94
891]bjd., p. 93
8921pjd.

8931pid.
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la formule, et par extension d’un « pouvoir symbolique8®* » tel que le définit
Bourdieu, les valeurs et finalités sont, de fait, évacuées de la discussion. Les
interactions sociales se jouent alors comme si un ensemble de connaissances et
d’expériences médicales constituaient un cadre axiologique. Des jugements
normatifs sont ainsi imposés et cautionnés sous couvert d’une prétendue validité
normative médicale implicite.

Or, si le choix d’un traitement thérapeutique plutdét qu'un autre dans
certaines conditions peut étre médicalement valable, en un sens normatif, la
médecine, en tant que corpus de techniques et savoirs, ne constitue pas en elle-
méme un cadre normatif en fonction duquel une sélection périnatale s’opére. Elle
en est le moyen en tant que tel, ’arbitre en tant qu’institution sociale, mais pas
I’instance justificatrice sur les plans pratiques et sociologique.

Néanmoins, sur le plan socio-anthropologique, elle vaut comme instance
légitimatrice des décisions en cadre de sélection périnatale.

Ce qu’A. Paillet appelle « la force pratique de la norme de médicalisation des
décisions » s’atteste ainsi dans « [1]’emploi répété » du lexique medical pour les
qualifier®®®. Elle note que « [c]’est [...] dans I’ensemble des services que les
médecins et les infirmieres parlent couramment de décisions ‘‘médicales’’ pour
désigner D’ensemble des décisions d’arrét ou de poursuite, et d’arréts
“‘thérapeutiques’’ pour évoquer celles d’arrét®® ».

De fait, ce cadrage discursif de normes sous le prisme d’une perspective

prétendument médicale qui suppose I’autonomie normative du medical contribue a

84BOURDIEU Pierre, Op. Cit., p. 53
8SPAILLET Anne, Op. Cit., p. 59
8% bid.
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« faire apparaitre comme “‘allant de soi’*®%" » les décisions en situation de sélection

périnatale.

2. Hétéronomie pratique de toute décision médicale

2.1. Hétérogénéité plurifactorielle du corps médical

De fait, le corps médical n’incarne pas un cadre normatif unifié ; il n’est pas
monolithique.

En admettant 1’existence de normes médicales, explicites ou implicites,
susceptibles d’étre formulées comme des jugements axiologiques et non techniques,
en tant que phénomeéne social objectivé par un discours scientifique, alors ces
normes correspondent a celles auxquelles adherent les individus qui composent le
corps médical.

Or, les normes qu’ils perpétuent divergent en fonction de leurs
déterminations sociales respectives: le corps médical est déterminé par les
déterminations des individus qui le composent, et celles-ci ne convergent pas.
L’appartenance méme au corps médical et paramédical d’un individu donné ne
suffit pas en elle-méme a prédire sa décision en réanimation néonatale ou face a une
possibilité d’avortement sélectif dans les cas qui ne font pas consensus. En revanche,
le métier, le poste, la date de naissance et le genre le permettent plus.

2.2. Esquisse de cartographie des déterminations individuelles des acteurs

Les travaux sociologiques d’A. Paillet et E. Gisquet convergent®® ainsi vers

une méme cartographie des positions normatives relatives aux situations de

87bid., pp. 59-60
88| bid., p. 99

153



sélection néonatale®®® : tandis que les médecins les plus expérimentés, investis des
fonctions les plus élevées dans la hiérarchie (chef de service et premier assistant®®
notamment), qui tendent a définir « la politique du service® » sont les plus enclins
a se prémunir en priorité contre les arréts a tort®%2, les acteurs qui occupent des
postes intermédiaires (seconds assistants, chefs de clinique®®), le plus souvent
seniors aussi, considerent le risque de poursuites a tort équivalent a celui d’arréts
abusifs®® ; quant au « groupe le plus prompt a vouloir arréter la réanimation®® », il
se compose des experts, des internes et des infirmiéres®®. Si les internes sont les
plus enclins a la « [d]iscrétion®7 » lors des délibérations, ils se prononcent
néanmoins occasionnellement en faveur « d’arréts “plus faciles’’9% »%%,

Les infirmicres, dont la parole a le moins d’incidence sur I’orientation du service
relative aux décisions d’arrét et de poursuite de réanimation®'?, constitue le groupe
le plus distinct au sein des services. Elles tendent non seulement a redouter en
premier lieu le risque de poursuite excessive®!! plus que tous les autres, mais sont
aussi les plus enclines a « [i]Jnclure les parents » et a prendre en compte leurs
intéréts®2, Elles sont de méme plus attentives a leur état psychique®?2,

Les résultats des recherches ethnographiques d’E. Gisquet et A. Paillet

tendent a corroborer I’enquéte statistique « Euronic », qu’elles citent et commentent

899Cf. lbid., p. 98 : limites & toute extrapolation hypothétique
90|hid., p. 97

11 pid.

92| pid.

93| pid.

04 bid.

95GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 165

%%]pid., p. 165 ; p. 97

PAILLET Anne, Op. Cit., p. 97

%8|pid., p. 97

%9GISQUET Elsa, Loc. Cit., pp. 165-166 ; cf. PAILLET Anne, Op. Cit., p. 263
SOPAILLET Anne, Op. Cit., p. 97

lbid., p. 97 ; p. 178

912|pid., p. 97

93hid., pp. 252-258
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dans le cadre de questionnements différents®'4. Cette étude « montre ainsi que,
parmi les 1 391 médecins européens interrogés, le fait d’étre une femme, de ne pas
étre particuliérement attaché a une religion (ou d’étre attaché a une autre religion
que le catholicisme) et de ne pas avoir d’enfant, sont des caractéristiques qui tendent
a favoriser, statistiquement, la distance a la notion de “‘caractére sacré de la vie’’ et
I’attachement aux critéres dits de *‘qualité de vie’’%%® ».

Or, cette cartographie des positions du corps médical et paramédical dans
des services de réanimation néonatale ne se soustrait pas a la régularité des rapports
entre valeurs et déterminations sociales au sein de la population générale —
abstraction faite de toute éventuelle affiliation a ce corps de métier®®,

A. Paillet suggére ainsi que la divergence entre la « “‘mission’’ de sauvetage de la
vie et de protection de 1’enfant » revendiquée par les pédiatres réanimateurs®’ et
celle, affichée par le « groupe infirmier », « d’affranchissement vis-a-vis des

médecins et d’humanisation des soins »%18

, ne s’explique pas seulement par des
acculturations professionnelles différentes®®, mais aussi par des socialisations

individuelles distinctes®%°,

%41bid., p. 266, se référant a REBAGLIATO Marisa, et al., « Neonatal End-of-Life Decision
Making », The Journal of the American Medical Association, American Medical Association, vol.
284, n°19, 2000, pp. 2451-2459 : A. Paillet souléve ainsi le fait que I’enquéte identifie une
corrélation et non une causalité, et n’explique pas par quelles « médiations concreétes » le rapport
statistique « s’opére ».

GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 358, se référant a CUTTINI Marina et al., « End-of-life decisions in
neonatal intensive care : physicians’ self-reported practices in seven European countries », The
Lancet, Elsevier, vol. 355, n°9221, 2000, pp. 2112-2118

Y5PAILLET Anne, Op. Cit., note 28, se référant 8 REBAGLIATO Marisa, et al., Loc. Cit.

%18]bid., pp. 265-266

bid., p. 162

181hid.

991hid., pp. 204-209

9201hid., pp. 265-268, parmi ces déterminations, A. Paillet suggére les suivantes : « Venir de tel ou
tel milieu social ; avoir été élevé et vivre sa vie sociale comme homme ou comme femme ; entretenir
tel ou tel rapport avec la religion et a la politique ; élever, ou non, des enfants (1’avoir fait ou non,
prévoir ou non de le faire dans 1’avenir) ; étre touché ou non dans sa vie privée par la maladie ou le
handicap d’un proche ; compter ou non parmi son entourage tels ou tels autres spécialistes de santé,
etc. » (pp. 265-266).
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Certes, la formation des médecins leur enseigne a ne pas s’exprimer sur « I’avenir
d’un patient avant d’avoir établi un diagnostic précis et sir concernant son état
présent », ou du moins a modérer d’éventuelles prospections explicites®?* ; elle les
initie également a accepter 'incertitude®?. Bien que la valorisation de ces deux
normes s’amenuise depuis les années 1960%%, les médecins partagent une culture
commune.

D’une autre part, la «culture % » du groupe infirmier se caractérise par
I’acquisition de ce qu’A. Paillet appelle «la norme de ‘‘I’attachement
rétractable’” », qui suppose de déterminer le degré d’investissement —
éventuellement affectif — normal & consacrer & un patient en anticipant les
circonstances du « détachement » a venir 925, Cette norme consiste ainsi a
« “‘s’investir’’ suffisamment [...] a condition de savoir ‘‘se détacher’’ a tout
moment, en particulier lorsqu’une issue malheureuse s’annonce, de maniére a ne
pas trop y laisser a chaque fois de son énergie affective et a pouvoir reconduire son
engagement auprés des patients suivants » %%, L’apprentissage des infirmiéres
propre a leur formation et a leur expérience professionnelle prévaut ainsi, du moins
dans le cadre de I’exercice de leur emploi, sur la norme qui implique que ce soit
« plutdt dans des positions sociales dominées que les sociologues observent
habituellement les obstacles aux projections dans 1’avenir®’ ».

Néanmoins, les différences d’orientation normative entre les groupes

professionnels peuvent également s’expliquer par des déterminations sociales

%11hid., pp. 204-205

922]hid., p. 205

9231hid., p. 206

941bid., p. 161

51hbid., p. 213

96]pid. , se référant a FERONI Isabelle, « Les Infirmiéres hospitaliéres : la construction d’un groupe
professionnel », Thése de Doctorat en Sociologie, sous la direction d’Alain Chenu, Université de
Nice-Sophia-Antipolis, Nice, 1994, pp. 257-259

%271bid., p. 204
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distinctes de celles que suppose ’acculturation professionnelle en elle-méme ; de
fait, I’un et I’autre de ces ensembles de déterminations sociales sont corrélés.

Au vu des «effets de recrutement social et de génération », les « médecins
seniors » observés par A. Paillet et E. Gisquet ont « plus de chances d’étre fortement
attachés aux valeurs défendues par la religion catholique »%%.

La profession infirmiére est majoritairement féminine ; or, I’attitude la plus
fréquente des infirmicres envers les parents, ¢’est-a-dire « I’écoute, la compassion,
I’empathie®® »%3, qui détermine la majorité des justifications de leurs positions
normatives vis-a-vis des choix en situation de sélection néonatale®!, correspond a
I’exercice de « compétences socialement construites comme féminines®32».

C’est ainsi sous le prisme d’une différence de genre, d’age et de milieu social qu’A.
Paillet formule une explication hypothétique de la diverge d’orientation normative

entre les médecins seniors et les infirmieres :

« les médecins seniors sont actuellement plus souvent des hommes et ont moins souvent des
enfants en bas age (ou prévoient moins d’en avoir a 1’avenir) que les infirmiéres :
I’expérience concréte des taches domestiques (et notamment du travail de prise en charge des
jeunes enfants), qui a toutes les chances d’étre une expérience plus grande et plus directe
pour les infirmiéres que pour les médecins seniors, pourrait constituer une médiation
supplémentaire par laquelle les infirmiéres sont conduites a prendre fortement en compte,
dans leurs approches des décisions, le poids que représente la prise en charge d’un enfant

handicapé.®® ».

9281hid., p. 267

92MEMMI Dominique, Op. Cit., p. 149, a propos du cas — analogue — des sages-femmes en milieu
hospitalier a I’époque contemporaine, dans une perspective socio-anthropologique.

90PAILLET Anne, Op. Cit., p. 252-259

%l1bid., p. 97 ; pp. 252-258

92MEMMI Dominique, Op. Cit., p. 149, se référant a BOURDIEU Pierre, « La maison et le monde
renverse », dans Esquisse d 'une théorie de la pratique, Genéve/Paris, Droz, 1972, p. 45 et suivantes
9BPAILLET Anne, Op. Cit., p. 267
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En parallele des déterminations sociales individuelles qui tendent a persister
au cours du temps, les orientations normatives exprimées par les acteurs
professionnels de la sélection périnatale dépendent de leur poste et des
responsabilités qui y sont attachees. A. Paillet met ainsi en lumiére « les intéréts
sociaux » qui « interviennent dans la confection des approches morales » des
membres du service de réanimation néonatale dans lequel elle enquéte®4. Au ceeur
du « jeu des intéréts » qu’elle décrit, les contraintes relatives a la hiérarchie et aux
évaluations du travail des membres influent sur leur attitude générale®®.

Au vu de la fonction qu’ils occupent, souvent qualifiée de « ‘‘managériale’” » au
sein des équipes®®, les médecins seniors qu’elle observe ont ainsi intérét « a
afficher et méme a “‘surjouer’’ I’incertitude et I’optimisme ». Les internes ont quant
a eux « a ’esprit le rapport d’évaluation que les médecins seniors rédigeront en fin
de semestre a leur sujet et qui pésera sur la négociation des stages ultérieurs et sur

la suite de leur carriére »°%’

, ce qui les incitent a « suivre les ainés dans la prudence
pronostique et I’évitement du pessimisme, et en tout cas d’éviter de laisser percevoir
d’éventuelles divergences d’appréciation »*®, Les orientations normatives qu’ils
expriment sont alors déterminées par des incitatifs exogénes a une position
axiologique en elle-méme vis-a-vis d’un choix entre I’arrét et la poursuite de
réanimation.

Si la propension de chaque équipe a intégrer ses membres dans « une structure »
939

unifiée®? varie en fonction des services de réanimation néonatale®*°, comme le

9%1pid., p. 219

%51hid., pp. 219-221

9351 bid., p. 206

%71pid., p. 219

93B|hjid., p. 220

9¥GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 239
90 bid., pp. 239-241
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montre E. Gisquet, les modalités mémes de la détermination des prises de décision
par les rapports professionnels et hiérarchiques entre les acteurs différent d’un
service a ’autre. Tandis que le « chef de service A veille a développer une structure
qui integre ses membres », en « fix[ant] les objectifs du service et développe des
mécanismes de socialisation pour obtenir un maximum de coopération »%, « [I]es
nouveaux ne sont pas socialisés a I’organisation » et « le renouvellement des
infirmiéres est valorisé » dans le service B%2,
2.3. Divergences pratiques a I’échelle nationale

Au vu de la division hiérarchique qui constitue les services de réanimation
néonatale et des rapports d’autorité personnels en leur sein, si une norme médicale
vaut en tant qu’instance légitimatrice au sens sociologique, alors elle est, de fait,
incarnée par les médecins en position dirigeante au sein de chaque équipe, bien que
la parole des autres soit aussi prise en compte lors des délibérations.

De méme, un « [type] de praticiens » en obstétrique détient plus de pouvoir
décisionnel que I’autre dans les CPDPN®* : la voix des accoucheurs, « souvent des
hospitaliers universitaires, responsables de services, d’enseignement et de
recherche », prévaut ainsi sur celle des « imageurs », « plus souvent vacataires dans
les services hospitaliers », et originellement « médecins généralistes, radiologues
ou gynécologues »**. Ce sont les premiers qui peuvent étre médecin référent, et
« participent » parfois « a I’organisation du DPN au sein des maternités a proximité

des pédiatres et biologistes »%.

%11pid., p. 239

%2|pid., p. 240

93SMIRLESSE Véronique, Loc. Cit., p. 40
%41bid.

%51 bid.
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Or, « la perception du handicap différe » pour chacun de ces groupes®® ; le
premier est plus exposé aux « plaintes » de « femmes, méres d’enfants handicapés »,
qui cherchent alors « a avoir un enfant en bonne santé », sans cétoyer pour autant
des individus handicapés ou en situation de handicap « au sein des familles »%*7,

Dans le cas de la sélection prénatale abortive, c’est donc le plus souvent
I’orientation normative des obstétriciens accoucheurs qui fait figure de norme
médicale, et est en tant que telle instituée dans les meeurs et représentations
courantes comme instance Iégitimatrice des décisions remises par les CPDPN, qui,
en tant qu’établissements, organismes et collectifs, valent alors comme leurs
auteurs pour les personnes enceintes.

Or, les normes relatives au tri des dossiers de demande d’IMG
pour indication feetale varient en fonction des centres®®, au méme titre qu’elles
divergent en fonction des services de réanimation néonatale®°.

Sur 22 CPDPN ayant donné leur aval pour 100 avortements sélectifs ou plus en
2009, I. Ville reléve ainsi que 6 d’entre eux ont fourni proportionnellement plus
d’attestations pour des indications chromosomiques °*° que pour des
malformations *>!, ces deux indications constituant toutes deux les motifs de
demande d’IMG les plus fréquents en France®®?.

La différence entre les deux ensembles de centres peut s’expliquer, du moins en

partie, par une différence d’échantillons de dossiers traités dans chaque centre, ou

par d’autres circonstances distinctes de toute orientation normative déterminée ;

%61 pid.

“Ihid., p. 41

%8\/|LLE Isabelle, Loc. Cit., pp. 220-221

YSPAILLET Anne, Op. Cit., pp. 268-269

950\V/|LLE Isabelle, Loc. Cit., p. 220 « chromosomal indication »
%11bid. : « malformative [indication] »

%21 bid.
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dans la plupart des centres de chacun de ces ensembles, les proportions de demandes
d’IMG acceptées par indication varie peu de celles de la plupart des centres de

953 Néanmoins, I’analyse comparative®™* effectuée par I. Ville rend

I’autre ensemble
compte de différences probablement significatives entre certains centres®®, et
suggere que « les différences d’attitude entre les centres en rapport avec la catégorie
““malformation’’ pourrait [...] révéler différentes pratiques concernant la manicre
dont les IMG sont abordées et, plus spécifiquement, 1’espace dont les femmes
disposent pour faire une demande®® ».

Les normes par lesquelles I’institution médicale opére et dont elle est
vectrice ne sont donc pas homogeénes a I’échelle nationale®’.
2.4. Divergences pratiques a I’échelle internationale

Malgreé la relative unité de la médecine appuyée sur les sciences positives
au sens moderne, et notamment la biologie, en tant que discipline standardisée selon
des normes internationales qui tendent a une « biomédicalisation » depuis les
années 1980%%8, les normes pratiques dont procéde la sélection périnatale ne sont
pas identiques d’une aire culturelle a 1’autre, ou d’un pays a 1’autre.

E. Gisquet interroge ainsi I’éventuelle « spécificité®® » de la France a

I’échelle européenne. Elle reléve I’importance de « la proportion de médecins ayant

rapporté avoir arrété les traitements face a un pronostic pauvre » en France et en

931hid.

%41bid., p. 221

%51hid., pp. 219-220

%61hid., p. 219 : « differences in attitude between the centres in relation to the ‘malformation’
category might therefore reveal different practices regarding the way in which MTPs

are approached and, more specifically, the space allowed to women to make a request »

%71hid.

9BCLARKE Adele et al., « Technosciences et nouvelle biomédicalisation : Racines occidentales,
rhizomes mondiaux (1) », Sciences Sociales et Santé, John Libbey Eurotext, vol. 2, n°18, 2000, pp.
15 ; 24-33, cité et commenté par MIRLESSE Véronique dans Loc. Cit., pp. 71-72

99GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 358
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Suéde par rapport aux autres pays européens®?, et note que « seulement deux pays,
la France (73%) et les Pays-Bas (47%), ont enregistré un taux de réponse significatif
concernant la décision d’administrer des drogues dans le but d’arréter la vie®?! ».

Alors que 84% des personnes enceintes recourent a un dépistage anténatal de la
trisomie 21 en France en 2011, les taux s’élévent a 61% en Angleterre et a 26% aux
Pays-Bas®? ; en France, 80% des DPN positifs a la trisomie 21 sont suivis d’une
IMG, tandis que ce taux est de 54% aux Pays-Bas, inférieur a 50% en Norvege, et
oscille entre 51% et 62% selon les régions au Royaume-Uni“®3. La France est donc
1’un des Etats européens qui usent le plus des dépistages et diagnostics anténataux,
et pratiquent le plus d’avortements sélectifs dans le cas de la trisomie 2194, Cette
particularité ne s’explique peut-étre pas uniquement par des politiques sociales,
économiques et sanitaires différentes dans leur ensemble, et ainsi par des mesures
plus nombreuses en vue de diminuer et dans une certaine mesure d’éliminer les
inégalités d’accés a des services publiques®®®, mais aussi par un autre rapport socio-
culturel a la déficience, a la trisomie 21, a la vie humaine, ou a la grossesse et a la
naissance, a I’avortement, aux dispositifs médicaux, au controle et a la sélection des
caractéristiques physiologiques des vivants a venir, et a ce que les politiques de
santé publique francaises considérent comme de la prévention médicale.

Les attitudes de conseil génétique divergent aussi en fonction des pays : « lors de

la détection d’une trisomie 21, 60% des médecins portugais incitent a I’avortement,

%0 pid., en se référant a 1’étude « Euronic », cf. note 10 : CUTTINI Marina et al., Loc. Cit.

%1pid.

92\/|LLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 92, C.
Vassy

93V/ILLE Isabelle, Loc. Cit., p. 229, note 83

%4 bid.

%5 pid.
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soit deux fois plus que les britanniques (qui sont les moins directifs) ou que les
allemands (qui incitent & ne pas avorter)%® »

Au méme titre que les normes proprement médicales, les normes
biomédicales régulent épistémologiquement et technologiquement la pratique
d’une médecine standardisée a I’échelle internationale®®’, et non le cadre social,
moral et politique dans lequel elle s’inscrit. Elles articulent des impératifs
techniques a des impératifs pratiques, notamment par le biais d’une bioéthique®®,
mais ces impératifs pratiques s’avérent en eux-mémes exogenes a la biomédecine.

Les principes normatifs et valeurs qui président a la loi de leur constitution ne sont

pas produits par la (bio)médecine elle-méme ; les normes pratiques qui régulent la

(bio)médecine dans son ensemble sont en ce sens hétéronomes au sein de celle-ci.

3. Fondement de la Iégitimité sociale et politique des normes médicales

d’ordre pratique

3.1. Conditions de production de normes pratiques: une exigence de
régulation et une unité

Certes, le consensus interne au corps médical en ce qui concerne les
délimitations des indications acceptables, inacceptables et discutables pour un arrét

99 ot un avortement sélectif®’® vaut comme un ensemble

de réanimation néonatale
de normes médicales, au sens il correspond a des lignes de conduite directrices et

coutumieres pour le personnel médical.

96TESTART Jacques, Op. Cit., p. 252
%’CLARKE Adele et al., Loc. Cit.
98\/|LLE Isabelle, Loc. Cit., p. 210
99GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 61
970V/|LLE Isabelle, Loc. Cit., p. 217
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Celles-ci tendent a étre « plus ou moins les mémes pour toutes les équipes » d’un
CPDPN a I’autre®?, et unifient en ce sens les pratiques de sélection prénatale
abortive a I’échelle nationale®”2. V. Mirlesse qualifie ainsi de « cas exceptionnels »
les situations qui différent d un centre a I'autre en regard d’un méme diagnostic®’3.

De fait, le role socio-culturel et politique dont est investi le corps médical
I’oblige a veiller a la conformité des requétes au cadre légal en fonction de
Iindication feetale ; de fait, il est exigé de lui qu’il discrimine les dossiers de
demandes en fonction du rapport entre les cas concrets auxquels ils correspondent
et son interprétation de la 1égislation, donc qu’il soit producteur de normes pratiques,
en assurant une fonction d’arbitre.

3.2. Justification des normes pratiques médicales par leur adéquation a un
consensus social

Néanmoins, I’institution médicale en elle-méme ne fonde pas ces normes ;
elles sont suivies par le corps médical, mais pas constitutives de une normativité
médicale axiologiquement autonome.

Vis-a-vis d’elle-méme et devant le corps social, c¢’est de 1’adéquation a un
consensus social a 1’échelle nationale que I’institution médicale tient la 1€gitimité
de ses jugements normatifs relatifs aux critéres de décision en situation de sélection
périnatale.

Pour justifier les modalités controversées de leurs pratiques d’IMG, des
médecins revendiquent ainsi un consensus entre le corps médical et les personnes

enceintes®’4,

IDAFFOS Fernand, Loc. Cit. [en ligne], cité par Ibid.

972\/|LLE Isabelle, Loc. Cit., p. 217

9BVILLE lIsabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 126, V.
Mirlesse

1bid., p. 120-121
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De fait, les recherches empiriques sur les décisions des personnes enceintes en cas

de DPN autorisant un avortement sélectif servent la réflexion des praticiens®”. L

ors

du « Séminaire des Témoins » organisé par 1. Ville, B. Champenois-Rousseau et C.

Vassy en 2012, S. Aymé et V. Mirlesse convoquent ainsi des études statistiques des

proportions d’IMG pour un méme diagnostic déterminé :

«S. AYME : [...] Pour répondre a votre question sur les Klinefelter et Turner... C’est un
sujet que je trouve fascinant parce que ce sont des anomalies pour lesquelles, quand on
regarde les taux d’interruption aprés dépistage dans différents pays, on obtient a peu pres
toujours les mémes résultats : ¢’est 50-50. Et je me dis que si c’est le cas partout, c’est que
c’est indécidable, et que finalement, c’est un coup sur deux dans un sens, un coup sur deux
dans I’autre... Il n’y a pas d’explication a ¢a !... On avait réfléchi dans un groupe de travail
interdisciplinaire européen a ce que serait le bon taux, c’est-a-dire a ce qui®® serait
justifiable... Il n’y a pas de réponse !... On ne peut qu’observer que dans nos sociétés,
actuellement, avec I’information que ’on fournit, ¢’est 50% dans un sens, et 50% dans
Pautre.%7 [...]

[...]

V. MIRLESSE : Globalement, parmi les interruptions de grossesse, il y a 40% d’interruptions
pour poly-malformations, 40% d’interruptions pour pathologies chromosomiques, dont pour

la moitié des trisomies 21...978 ».

L’Agence de la Biomédecine (ABM) interprete le nombre de refus d’ IMG

« au motif de la condition du feetus®”® » relativement faible proportionnellement aux

bid., p. 92; p. 111; pp. 120-121; p. 123 ; p. 126 ; MIRLESSE Véronique (dir.), Op. Cit.,

chapitres 3, 4 et 5

91bid., p. 120

7bid., p. 121

8|bid., p. 126

98V/ILLE Isabelle, LOTTE Lynda, Loc. Cit., p. 36
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demandes %° comme un «haut degré de consensus entre les couples et les
professionnels regardant ce qui constitue des indications ‘‘acceptables’” »%%,

Or, ce critere ne semble pas le plus @ méme de mesurer un tel consensus, dans la
mesure ou il ne permet pas de prendre en compte les stratégies incitatives et
dissuasives — intentionnelles ou inconscientes — des praticiens qui procédent aux
dépistages et diagnostics et accompagnent les personnes enceintes®?,

De fait, les attitudes des praticiens qui présentent les conclusions d’une démarche
de DPN et les possibilités qui s’ensuivent varient en fonction des circonstances, a
tel point que des informations sont parfois omises pour orienter la décision des
parents en devenir dans un sens. Au cours d’une enquéte ethnographique en CPDPN
entre 2010 et 2012%3, I. Ville observe ainsi un entretien entre un couple et une
généticienne lors duquel les résultats de 1I’examen, attestant en 1’occurrence d’un
syndrome de Klinefelter, sont exposés d’une maniére qui « coupe court a toute
possibilité de réclamer une IMG », alors que les avortements sélectifs sont parfois
autorisés pour cette anomalie chromosomique a I’échelle nationale 8 ; Ila
généticienne explique de fait a I’enquétrice qu’« il y [a] ‘“certaines choses’” qu’elle
n’a pas dites, notamment le fait que les garcons Klinefelter ont statistiquement un
QI de dix points de moins que celui de leurs fréres et sceurs », et « ajoute que dans

le CPDPN ou elle travaille », les IMG ne sont plus pratiquées en cas de syndrome

de Klinefelter, méme si les requétes sont parfois acceptées — ce qui arrive lorsqu’un

90V/|LLE lsabelle, Loc. Cit., p. 217, citant le compte rendu international de ’ABM de novembre
2009 : « Nous trouvons peu de différences entre les opinions des CPDPN et celles des couples,
puisque les CPDPN ont refusé seulement 112 attestations pour 6,645 émises (1,7%) » (« We find
few differences between the opinions of CPDPNSs and those of couples, as in 2007 CPDPNs refused
only 112 attestations for 6,645 issued (1.7%) »).

%llbid., p. 217

%82]bid., pp. 220-221

983V/|LLE Isabelle, Loc. Cit., p. 219

%41bid., p. 218 : « cuts short to any possibility of requesting a MTP »
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couple a recu « des informations négatives » de la part de praticiens qui n’y sont
pas rattachés®®.

Dans la mesure ou le critere auquel recourt I’ABM ne prend pas en compte les
motivations et discours de justification des praticiens dotés d’une fonction d’arbitre
et des usagers des CPDPN, comme peut le faire une approche qualitative en
sociologie, il ne permet pas non plus de connaitre les modalités de la concordance
entre les orientations normatives des premiers et des seconds.

Une telle connaissance s’aveére pourtant nécessaire au corps médical s’il a
vocation a traduire le sens commun en pratique.

Or, est-ce seulement le role qui lui incombe ou doit lui incomber ?

3.3. Mutations des modalités sociales et politiques de la responsabilité médicale

De fait, par sa position d’arbitre en situation de sélection périnatale, le corps
médical se trouve chargé, au vu de I’ensemble des conditions socio-politiques qui
déterminent ses pratiques et les modalités de son existence en tant que tel, de
conformer ses décisions a des normes aussi consensuelles que possible au sein du
corps social.

Les conditions libérales de la sélection prénatale qu’il opére, issues de la
transfiguration des modes de sélection paternalistes qui précédent les années 1950
et des contestations de I’autorité épistocratique de I’institution médicale entamées
depuis la fin des années 1970 — autorité dont la production normative autonome est
en ce sens légitimé par un savoir médical —, supposent effectivement que le corps

médical réponde de ses pratiques devant 1’entiéreté du corps social.

95]bid. : « the geneticist explained that there were ‘certain things’ she had not said, particularly the
fact that statistically speaking Klinefelter boys have an 1Q ten points lower than that of their
siblings:She added that in the CPDPN where she works, they no longer offer MTPs for Klinefelter
syndrome, though they do sometimes accept requests, particularly where a couple has been given
negative information by another practitioner. »
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Si les conditions de la sélection néonatale contemporaines ne relévent pas d’une
libéralisation des rapports entre I’institution médicale et les responsables 1égaux de
patients dans I’incapacité de communiquer, elles sont néanmoins plus exposées a la
critique du corps civil depuis la fin des années 1970. Les mutations socio-culturelles
et politiques de la seconde moitié du XX siécle ne conférent pas a la médecine une
autorité normative propre et autonome en tant que telle; elles remodulent
partiellement les modalités de la régulation sociale opérée par I’institution médicale.

Les fondements normatifs des pratiqgues de cette institution sont
hétéronomes par définition, mais la légitimité sociale et politique des normes selon
lesquelles elle assure une régulation sociale par I’intermédiaire d’une sélection
périnatale s’avére de plus en plus souvent justifiée, au sein de I’ensemble du corps
social, par ’adéquation de ces normes mémes a celles qui valent dans le sens
commun, en tant qu’ensemble des opinions réguliéres observées au sein de la
population constitutive du corps social. Les transformations des rapports du corps
social a I’institution médicale, a la mort et a la déficience qui surviennent lors de la
seconde moitié du XX°® siecle reconfigurent le mode de légitimation sociale et
politique de la normativité que suppose la régulation sociale opérée par le corps
médical en la soumettant a une exigence croissante de conformité a [’opinion
publique, en tant que synthése de ’ensemble des jugements doxastiques estimés
majoritaires dans une population déterminée, en 1’occurrence nationale.

C’est en ce sens que les modalités contemporaines de la sélection périnatale et les
conditions de son existence méme en tant que telle seraient sujettes a une
démocratisation de la médecine, au sens d’une transposition des normes et du
fondement socio-politiques de la 1égitimité d un pouvoir démocratique, entendu ici

comme celui de la majorité.
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Néanmoins, la position de la réanimation néonatale a cet égard est ambivalente :
d’une part, la responsabilité des décisions d’arrét et de poursuite des soins est en un
sens confiée aux médecins par les parents, qui tendent a les considérer 1égitimes
dans cette prise de décision ; d’autre part, les délibérations pratiques entre médecins
n’en appellent pas souvent au consensus social ou a ’opinion public. De fait, la
réanimation néonatale résiste a la « standardisation des pratiques médicales » en
essor®®, et les praticiens n’usent pas de recueils de données pouvant indiquer les
opinions des parents les plus fréquentes a la maniére des acteurs médicaux de I'IMG
sélective. E. Gisquet explique ainsi que « [les] essais cliniques ou recherches
randomisees sont quasiment inexistants chez le nouveau-né, parce que la législation
actuelle n’y est pas favorable et que le recueil du consentement des parents et trés
difficile, surtout quand il s’agit d’études sans bénéfices individuels directs »%.

Dans la mesure ou 1’alignement entre les normes qui président aux pratiques du
corps médical et celles dont le sens commun est I’expression et le vecteur vaut
comme critére socio-politique de Ilégitimité de ces pratiques mémes, c’est
précisément les normes intrinseques a un positionnement déterminé de 1’opinion
publique ou a un ensemble de jugements doxastiques donnés qui constituent le
fondement de la légitimité des orientations normatives que sous-tendent les
pratiques médicales.

Si, en situation de sélection périnatale, une décision médicale normale ou
Iégitime donnée traduit les préférences les plus répandues au sein de la population
dont les enfants potentiels ou effectifs font I’objet de cette sélection méme, alors
elle est censée étre déterminée par les déterminations des orientations normatives

des individus qui composent cette population méme.

9GISQUET Elsa, Loc. Cit., p. 292
%71bid.
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Or, pour se renseigner sur les inclinations des parents potentiels ou effectifs, les
médecins semblent le plus souvent produire et convoquer des recherches
scientifiques, majoritairement quantitatives, qui étudient leurs choix et leurs
expériences du handicap et de la déficience en fonction de chaque diagnostic®, et
non en fonction des profils sociologiques et psychologiques respectifs des parents.
Au vu du type de criteres que les médecins sont supposés définir, du cadre légal, et
de leur domaine d’expertise, il est attendu qu’ils priorisent les savoirs qui leur
permettent de construire une connaissance des déficiences et pathologies qui font
I’objet de leur intervention en tant que tels — soit-elle diagnostique, pronostique,
curative ou palliative. Cependant, les décisions des parents effectifs ou potentiels
en situation de sélection périnatale ne peuvent étre uniquement expliquées par leur

rapport le plus fréquent — supposé ou connu — a un diagnostic déterminé.

4. Esquisse de cartographie des déterminations individuelles des
usagers de I’institution médicale

Les représentations courantes des personnes attendant un enfant ne semblent
pas lier étroitement les décisions de poursuite ou d’interruption de grossesse a un
diagnostic déterminé. Entre autres, I’échec de catégorisation relaté par L. Gourant
lors du « Séminaire des Témoins » de 2012 suggeére effectivement qu’il n’est pas
rare de ne pas considérer comme évidentes les décisions en situation de sélection

prénatale®®.

98DE VIGAN Catherine et al., « Dix ans d’interruptions médicales de grossesse pour malformation
dans la population parisienne. Données du Registre des Malformations congénitales de Paris, 1990-
1999 », dans MIRLESSE Véronique, Op. Cit., p. 17, par exemple

99VILLE Isabelle, CHAMPENOIS-ROUSSEAU Bénédicte, VASSY Carine, Loc. Cit., p. 38, L.
Gourant
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L. Gourant raconte ainsi que lorsqu’une équipe médicale de 1’Hopital Necker-
Enfants malades distribue « vers 1980 » un questionnaire qui énumere « un certain
nombre de malformations courantes et [demande] ‘‘pour quelle malformation
accepteriez-vous sans discussion un avortement ?°” », les cases des formulaires
remis tendent a ne pas étre cochées®®. Des femmes interrogées par V. Mirlesse au
sujet de leur décision d’interruption ou de poursuite de grossesse suite a I’annonce
d’une anomalie d’un membre isolée chez leur feetus déclarent qu’elles « “‘[savent]

bien que dans un autre contexte, [elles] aurai[en]t pu faire le choix inverse’” »%1,

4.1. Perception de la personne enceinte de sa propre aptitude a donner
naissance et a prendre soin d’un enfant considéré comme atypique

De fait, les circonstances d’une grossesse donnée déterminent la décision de
la personne enceinte relative a une éventuelle IMG : des antécédents d’avortement
et des difficultés a concevoir un enfant semblent augmenter la probabilité que cette
personne méme poursuive sa grossesse®?,

En paralléle, la situation relationnelle de cette personne méme, notamment vis-a-
vis de I’éventuel pére de I’enfant®®, et sa perception de sa propre capacité a étre un
bon parent pour un enfant atypique en tant que tel®®*, a la fois a titre individuel et
au sein d’un entourage donné, auraient aussi une incidence sur sa décision.

4.2. Obédience religieuse ou autres déterminations socio-culturelles ?

901pid. ; N. B. : le questionnaire commence par la trisomie 21, ce qui ne semble pas anodin au vu
des considérations formulées dans le chapitre Il, 3.2.1..

BIMIRLESSE Véronique, Loc. Cit., p. 57, note 76

92MIRLESSE Véronique, MAGNY Jean-Francois, DAFFOS Fernand, « L’alternative, ne pas
interrompre. .. », dans MIRLESSE Véronique, Op. Cit., p. 102

983SIROL Frangois, Loc. Cit., p. 106

994MIRLESSE Véronique, Loc. Cit., p. 81
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Les travaux d’E. Vamos participent d’une détermination des facteurs socio-
culturels a I’ceuvre dans les décisions relatives au DPN et a I’avortement sélectif,
en défendant I’hypothése d’une différence d’incidence entre les affiliations ou
croyances religieuses et les cadres socio-culturels dans lesquels elles s’inscrivent.

Dans le cas des choix face a la possibilit¢é d’un avortement sélectif,
I’influence des seconds 1I’emporterait sur celle des premiers. E. Vamos note ainsi
que si, « en plus de 20 ans de pratique du DPN », il semblerait que « la tres grande
majorité des couples qui rejettent I’AS [avortement sélectif] en invoquant leur

religion » sont d’obédience islamique®®

, Il s’avére que « la plupart des couples
musulmans acceptent I’AS dans le contexte du DPN%® » ; la religion islamique a
elle seule ne déterminerait donc pas le plus souvent les positionnements normatifs
vis-a-vis de I’avortement sélectif.

De méme, bien que « la religion catholique est [...] dotée d’une autorité supréme
qui condamne explicitement et sans appel 1’avortement, quelles qu’en soient les
circonstances »%7, une appartenance culturelle catholique en elle-méme a moins
d’incidence sur les décisions en cas de possibilité d’IMG sélective que peut le
laisser penser la position prescriptive du Vatican.

4.3. Culture ou conditions matérielles d’existence ?
La these de V. Mirlesse, par la comparaison entre les cas francais et brésilien
qu’elle propose, met en lumicre 1’aspect négatif dont est souvent empreint

I’incertitude en France ; elle explique ainsi qu’elle y alimente une « inquiétude

spécifique pour ‘‘ce qui passe inaper¢u’’, ce que 1’on ne maitrise pas et qui pourrait

95\VAMOS E., « Diagnostic prénatal et avortement sélectif en société multiculturelles », dans
MISSA Jean-Noé&l, CHARLES Susanne (dir.), De I’eugénisme d’Etat a I’eugénisme privé, Louvain-
la-Neuve, De Boeck, 1999, p. 69

96| hjd., p. 70

%97]bid., p.69

172



entrainer des conséquences néfastes supplémentaires pour 1’enfant a naitre » ; en
revanche, au Brésil, « cette part d’inattendu fait partie du role de ‘‘mére’” »%%, De
fait, au Brésil, « la maternité émerge comme un objectif en soi [...] ou la priorité
absolue est la survie maternelle et celle de 1’enfant »°*°, ce qui implique une autre
attitude vis-a-vis des pratiques d’avortement sélectif.

C’est ce qui ameéne V. Mirlesse a suggérer que c’est également la prévalence du
souhait de devenir parent « en soi » et la fréquence d’une conception analogue du
réle de la mére au sein des populations migrantes en France qui explique leur
moindre recours au dépistage anténatal, au DPN et a I’IMG sélective'9%,

Néanmoins, cette hypothese est nuancée par la possibilité que la différence
de recours a ces techniques entre les populations migrantes et les autres s’explique
mieux ou également par «des difficultés d’accés aux dépistages, avec une
reconnaissance tardive des grossesses »%01,

C’est précisément la tension entre ces deux hypothéses que soulévent aussi les
travaux de D. Moyse et N. Diederich ; des praticiens interrogés en entretien relévent
une différence récurrente de rapport a 1’incertitude, a la procréation, et au corps
médical entre les populations immigrées et les autres, mais tendent a expliquer les
différences d’orientation normative au moins autant par des facteurs socio-

économiques’®®?,

998MIRLESSE Véronique, Loc. Cit., p. 177

991bid., p. 178, se référant a FAYA ROBLES Alfonsina, « De la maternité en milieu populaire a
Recife. Enjeux et arrangements entre dispositifs de régulation et expérience sociale », These de
Doctorat en Sciences de I’ Homme et Société et en Sociologie sous la direction d’ Angelina Peralva,
Université Toulouse le Mirail - Toulouse Il, Toulouse, 2011

10001 hjd.

10011hid., se référant a KHOOSHNOOD B. et al., « Socioeconomic barriers to informed decision
making regarding maternal serum screening for down syndrome: results of the French National
Perinatal Survey of 1998 », American Journal of Public Health, American Public Health Association,
vol. 3, n°94, pp. 484-491

1002MQYSE Danielle, DIEDERICH Nicole, Op. Cit., pp. 60-67
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Une obstétricienne leur dit en entretien avoir I’impression que « la position des
meédecins », et en ce sens leurs propositions mémes, ont moins d’influence sur des
femmes immigrées'®® ; la répartition au sein de la population générale des formes
d’indifférence, de discrédit et de méfiance vis-a-vis du corps médical dont elle est
témoin en tant que praticienne s’expliquent-elles alors plutot par les déterminations
culturelles des femmes immigrées dont elle parle, ou par leur conditions matérielles
d’existence ?

Les travaux empiriques alors convoqués par V. Mirlesse pour étayer ses
hypothéses et ceux de D. Moyse et N. Diederich permettent de rendre compte de
I’incidence de différences socio-culturelles sur les rapports individuels a
I’avortement sélectif en France, mais pas de discerner des affinités électives entre
des affiliations culturelles déterminées et des orientations normatives au vu de
I’indistinction des populations migrantes ou immigrées auxquelles il est fait
référencel®®, 1ls ne permettent pas non plus de savoir si les inégalités d’acces aux
dépistages et diagnostics anténataux entre les populations immigrées et les autres
déterminent plus les différences fréquentes entre leurs décisions respectives que ne
le fait leurs divergences socio-culturelles.

En pratique, la recherche des données qui permettent de construire un tel savoir
rencontre un obstacle épistémologique qui compromet directement la connaissance
des orientations normatives subjectives et volitions des acteurs a I’échelle de la
France entiére : il est plus aisé de quantifier des actions — en I’occurrence, des IMG

1005

sélectives ou des recours a I’échographie feetale — que d’articuler 1’étude

10081hid., p. 62

1004poyr 1’étude d’une population définie en fonction d’une origine migratoire délimitée vis-a-vis
d’un DPN déterminé, cf. BONNET Doris, « Diagnostic prénatal de la drépanocytose et interruption
médicale de grossesse chez les migrantes africaines », Sciences Sociales et Santé, John Libbey
Eurotext, vol. 23, n°2, 2005, pp. 50-64.

1005MQY'SE Danielle, DIEDERICH Nicole, Op. Cit., pp. 59-60
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statistique des décisions des personnes enceintes en cas de possibilité d’avortement
sélectif aux discours qu’elles tiennent alors sur leur propre choix, c’est-a-dire a la
maniere avec laquelle elles se le représentent.

4.4. Des catégories socio-professionnelles supérieures et des femmes plus
impliquées dans la médicalisation ?

Au-dela de ces tensions et difficultés épistémiques, le type de détermination
induit par I’appartenance a une catégorie socio-professionnelle corrélée a la
détention de capitaux élevés tend a faire consensus. Les travaux empiriques sur la
réanimation néonatale'% et les consultations génétiques convergent effectivement
en ce qui concerne la tendance a I’implication, a la prospection et éventuellement
au controle, des patients et proches de patients les plus pourvus en capitaux
économique et culturel.

L’investissement spontanée des personnes enceintes dans la prise d’une décision
d’interruption ou de poursuite de grossesse au cas de proposition d’IMG pour
indication feetale varie ainsi en fonction de leur catégorie socioprofessionnelle,
comme le remarquent F. Daffos et M. Voyer au terme d’une enquéte effectuée
auprés de 1126 patientes entre 1989 et 1999197 dont 636 (56,5%) « ont été prises
en charge sur place a I’Institut de Puériculture de Paris », tandis que « [l]es autres
ont subi leur IMG dans la structure meédicale publique ou privée » qui les avait

adressées a I’institut susmentionnét% :

« Cette enquéte a montré que les couples (les méres) de bas niveau culturel et

scolaire (7 p. 100) estimaient que la décision d’IMG devait étre prise par

1006 GISQUET Elsa, « Accompagner les familles pour promouvoir leur participation dans la
trajectoire médicale de leur enfant », Global Health Promotion, SAGE, vol. 16, n°3, 2009, p. 82
107D AFFOS Fernand, VOYER Marcel, « Expertises d’interruption médicale de grossesse. A propos
de 1126 cas entre 1989 et 1999 », dans MIRLESSE Véronique (dir.), Op. Cit., p. 27

10081 pid., p. 28
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I’expert seul alors que les autres estimaient qu’elle devait étre prise par eux

seuls (66 p. 100) ou par eux et par I’expert (24 p. 100). ».

Bien que « cette attitude doit [...] rester le plus rare possible » pour les auteurs,
aussi praticiens, ils expliquent avoir parfois conseillé « des couples tout a fait
désemparés et incapables de décider par eux-mémes »%%°. Les couples les moins
dotés en capital culturel sont en ce sens les plus susceptibles d’étre guidés, tout
comme dans les services de réanimation néonatale. V. Mirlesse parvient a des
résultats similaires suite & une enquéte menée avec F. Perrote et al.'% qu’elle
synthétise ainsi :
« Une enquéte réalisée auprés de cent-une patientes ayant subi une IMG [9]1°1

rapporte que pres de 93 p. 100 des femmes estiment que la décision d’IMG
leur revient. Seules 6 p. 100 estiment que la décision devrait étre prise par

I’expert seul, ces patientes se situant dans un groupe, a un niveau

socioprofessionnel significativement plus bas. %2 ».

En parallele, plus le terme de la grossesse est proche, plus les personnes
enceintes tendent a se montrer actives dans les délibérations relatives a une
éventuelle IMG, et plus elles sont nombreuses a estimer que la décision finale
revient uniquement aux personnes qui attendent 1’enfant, plutét qu’aux
médecins!®, 1l en est de méme « dans les cas de pathologies non Iétales, sans
morbidité majeure mais impliquant un retard mental ou une incertitude

pronostic »1014,

10091 pig.

1010M|RLESSE Véronique, « Interruption de grossesse pour pathologie feetale », dans MIRLESSE
Véronique (dir.), Op. Cit., p. 7

101 bid., p. 4 : se référant 8 PERROTE Frédérique et al., « Interruption médicale de grossesse pour
anomalie feetale. Le point de vue des patientes. » Journal de Gynécologie Obstétrique et Biologie
de la Reproduction, Elsevier, n°29, 2000, pp. 185-191

1022|hid.

0I3MIRLESSE Véronique, Loc. Cit., p. 93

10241 bid.
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L’identité de genre des acteurs ne semble pas sans incidence non plus sur
les choix en réanimation néonatale et face a la possibilité d’un avortement sélectif,
dans la mesure ou les femmes seraient moins enclines a trouver les soins palliatifs
futiles que les hommes!®?® et moins enclines & s’opposer a la poursuite de la
grossesse en cas de déficience ou pathologie feetale®26, Les femmes se montreraient
ainsi plus favorable aux poursuites de développement.

Dans la mesure ou elles consomment plus de soins médicaux que les hommes « a

tous les ages, sauf au-dessous d’un an »107

, et ou elles tendent plus a faire 1’objet
d’une surveillance médicale que les hommes, les femmes sont également plus

impliquées dans I’expansion du champ d’action de la médecine, et participent plus

a cette expansion méme.

1015GISQUET Elsa, « La décision en contexte de choix dramatique, le cas des décisions d’arrét de
vie en réanimation néonatale », Thése de Doctorat en Sociologie, sous la direction d’Erhard
Friedberg, Institut d’Etude Politiques de Paris, 2004, pp. 30-31

1016MOYSE Danielle, DIEDERICH Nicole, Op. Cit., p. 151, note 10, se référant a une étude de
SAYRE Janine présentée lors des 95 Journées de médecine feetale de Morzine, mars 2004
101'ROSCH Georges, « L’économie des services de soins médicaux en France », reprise d’un article
demandé par I’Institute of Economic Affairs de Londres [en ligne], Consommation, Crédoc, n°3127,
1969, p. 54, consultée le 03/09/2022, source [pdf] : N°SOU1969-3127
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Conclusions

La libéralisation des pratiques médicales influence les modalités
contemporaines de la sélection périnatale en France, mais elle n’en constitue pas
une condition.

La sélection périnatale, telle qu’elle opére en France au début des années
2020, suppose deux alliances : celle entre I’institution médicale et 1’Etat, et celle
entre le corps medical et les usagers de la médecine — notamment les femmes des
classes supérieures. La premiere comporte deux versants : d’une part, le statut
d’exception des rapports entre la législation et les pratiques médicales, dont les
régulations propres déterminent les normes et influent en partie sur la Iégislation
méme ; d’une autre part, I’étroite coopération en vue de 1’élaboration de politiques
de santé publique entre la médecine institutionnelle et I’Etat. De fait, les politiques
de santé publique s’avérent adjuvantes de la sélection périnatale, instituée par des
médecins, et de son développement méme depuis les années 1950.

La seconde alliance se conclut sur le mode de la délégation dans le cas de la
réanimation néonatale, et de la collaboration dans le cas de 1’avortement sélectif.
En réanimation néonatale, les responsables légaux des nouveau-nés tendent ainsi a
se délester du choix de poursuite ou d’arrét des soins en en confiant la tache au
personnel médical. La médicalisation de la grossesse et des modalités du
développement embryonnaire et feetal dont participe 1’instauration de 1’avortement
sélectif résulte d’abord d’une initiative des médecins, mais s’avere ensuite souvent
réclamée par les personnes enceintes a partir des annees 1980, et se développe avec

’aide de I’Etat.
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Si I’Etat est en retrait vis-a-vis des pratiques réanimation néonatale, il
contribue en revanche a la coordination et a la généralisation des opportunités de
dépistages et diagnostics anténataux a 1’échelle nationale. En ce sens, les
interventions étatiques dissocient la portée et le sens socio-politique des pratiques
sélectives en réanimation néonatale et pendant la grossesse entre 1994 et 2009.
Pendant cette période, les pratiques d’avortement sélectif cessent d’étre isolées et
sérielles au méme titre que les placements en réanimation d’attente a la naissance,
et s’organisent & I’échelle nationale avec le soutien de 1’Etat. Le changement de
paradigme qui suit ’institution en 2009 de 1’obligation, pour les médecins, de
proposer systématiquement un dépistage anténatal remboursé, concerne ainsi la
grossesse en tant que telle, mais pas la période néonatale. De fait, la naissance et la
période néonatale n’ont pas traversé a ce jour de mutation équivalente.

Naitre, avant [’instauration des premicres techniques contemporaines de
réanimation néonatale, c’est risquer de mourir sans faire I’objet d’une tentative de
sauvetage ; naitre, aprés |’ouverture des controverses sur [’acharnement
thérapeutique en réanimation néonatale, ¢’est faire 1’objet d’un choix déterminant
pour sa propre mort ou survie, en I’occurrence en fonction d’un pronostic sur son
état physiologique, et en ce sens faire 1’objet d’une pratique sélective.

Etre enceinte, a partir des années 1750, c’est faire 1’objet d’une surveillance
médicale croissante en tant que telle ; a partir des années 1880, c’est voir sa
grossesse faire 1’objet d’une sélection rare et discrete, puis plus fréquente a partir
des années 1950, et plus étendue & partir des années 1970. A partir de 1994, les
pratiques sélectives prénatales se répandent, s’élargissent, s’organisent, et se
généralisent en 2009. Dans la mesure ou la vaste majorité des grossesses sont

médicalisées en France, attendre un enfant ne procede alors plus du méme
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paradigme : la poursuite et 1’interruption du développement in utero de tout
individu ou presque reléve alors d’une sélection périnatale.

La sélection prénatale, en tant que construction de 1’'une et I’autre de ces
alternatives comme objet d’un choix dont la constitution comme tel dépend des
caractéristiques physiologiques de I’embryon ou du feetus, ne reléve-t-elle pas alors
non seulement d’un ensemble de discours et pratiques, mais aussi d’un dispositif
national, organisé et systématique en droit depuis 2009 ?

De fait, sur le plan des politiques de santé publique contemporaines, toutes
les indications feetales ne sont pas logées a la méme enseigne. La trisomie 21, qui
se trouve étre 1’anomalie chromosomique la plus fréquente, la plus viable et la

mieux connuel®?®

, est ainsi plus susceptible que toutes les autres d’étre dépistée —
plus que ne I’'implique sa prévalence probable au sein de la population générale.
Comment la trisomie 21 se construit-elle alors comme objet d’interventions
prophylactiques ou abortives prioritaire pour les politiques sanitaires en France ?
Dans quelle mesure et quelles conditions acquiert-elle un statut spécifique pour les

institutions étatiques, en un sens pour I’institution médicale, et éventuellement dans

les représentations courantes ?

D’autres questions demeurent en suspens. La part commune des conditions
socio-politiques et historiques de la sélection prénatale en France et au Danemark,
par comparaison avec d’autres pays, suscitent ainsi des interrogations sur les

rapports entre Etat-providence et sélection prénatale.

1018 nstitut Jérome Lejeune, « La Trisomie 21 », Paris, consulté en ligne le 03/09/2022, URL :
https://www.institutlejeune.org/comprendre/la-trisomie-21.Html#:~:text=La%20mieux%20connu
€% 20et%20la,de%20trisomie%20compl%C3%A8te%200u%20partielle.
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Un Etat est-il d’autant plus susceptible de favoriser une sélection prénatale
ggalitaire, et en ce sens accessible au plus grand nombre d’individus en droit d’y
recourir, qu’il est providentiel ? Les valeurs, normes et représentations les plus
courantes dans les pays ou vaut cette forme politique entretiennent-elles des
affinités électives avec une sélection périnatale du méme ordre que celle instituée
en France ?

Une socio-histoire et un commentaire politique exhaustifs de la sélection
périnatale dans la France contemporaine ne sauraient se réduire a cet objet d’étude,
mais exigeraient une vue panoramique qui dépasse ses conditions d’effectivité
mémes, et permettrait une approche comparative.

L’intégration de discours d’inspiration darwiniste au sens commun apres les
années 1950 soulévent de méme un questionnement sur 1’étendu et les modalités
des continuations d’une vulgate darwiniste éventuellement eugéniste au sein de la
population générale, et sur ses implications.

Les héritages actuels des mouvements darwinistes de la seconde moitié du XIX®
siecle et de la premiére du XX® contribuent-ils a 1’expansion de politiques de
prévention sanitaire a 1’époque contemporaine ? Dans quelle mesure et modalités
impregnent-ils les mentalités, et quels rapports entretiennent-ils avec la médecine,
et les représentations courantes de la précaution et de la sécurité privée ou

publique ?

Si la présente synthese ne permet pas de répondre a ces questions, elle

propose néanmoins des distinctions notionnelles, conceptuelles et épistémologiques

qui devraient pouvoir clarifier les discussions relatives a la sélection périnatale en

181



France des années 1880 a 2022 et contribuer a émanciper les acteurs que cette

sélection implique des discours dissimulant les rapports d’intérét dont elle procede.
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Annexes

I/ Table des sigles

ABM Agence de la Biomédecine
Association Francaise de Dépistage et
AFDPHE de Prévention des
Handicaps de I’Enfant
AS Avortement Sélectif
Caisse Nationale d’ Assurance Maladie
CNAMTS
des Travailleurs Salariés
CEBIOP Centre d’Etude de Biologie Prénatale
CCNE Comité Consultatif National d’Ethique
Centre-s Pluridisciplinaire-s
CPDPN
de Diagnostic Prénatal
DPN Diagnostic Prénatal
IMG Interruption Médicale de Grossesse
Interruption Thérapeutique de
CPDPN
Grossesse
VG Interruption Volontaire de Grossesse
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SA

Semaine-s d’aménorrhée

SFE

Société Frangaise de I’Eugénique

11/ Note lexicale

Le substantif féminin pluriel infirmieres a été choisi pour désigner

I’ensemble des membres de la profession infirmiére en activité ou un groupe

déterminé en son sein, tous genres confondus, par priorisation du genre majoritaire

des individus qui les composent sur celui que la regle grammaticale préconise pour

désigner ou qualifier un ensemble mixte, dans la mesure ou la connaissance et la

prise en compte de ce genre majoritaire est pertinente pour les questions

sociologiques auxquelles tentent de répondre ce mémoire, et dans le cadre

desquelles ce terme méme est convoqueé.
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