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Projet deloi bioéthique : e risque eugeéniste n'a pas disparu
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Larédaction de l'article 9 du projet de loi bioéthique relatif au diagnostic prénatal est I'un des enjeux
cruciaux delarévision delaloi de bioéthique. Pour la premiere fois est en effet posée la question d'une
officialisation ou non par I'Etat de la sélection eugéniste des enfants a naitre, et ce dans une indifférence
guas générale de I'opinion publique et du monde médiatique. Explications apres les débats en seconde
lecture qui viennent de Sachever au Sénat.

Pour éclairer les enjeux soulevés par larédaction de I'article 9 du projet de laloi de bioéthique concernant le
diagnostic prénatal, il est utile de commencer par faire un petit rappel historique.

Laloi de bioéthique de 2004 toujours en vigueur a ce jour, reprenant les dispositions de celle de 1994,
précise que le diagnostic prénatal sentend des pratiques médicales ayant pour but de détecter in utero chez
I'embryon ou le fogtus une affection d'une particuliére gravité (...) précédé d'une consultation médicale
adaptée al'affection recherchée (article L. 2131-1 du code de la santé publique). Premier enseignement
facile atirer de celibellé, a aucun moment n'est fait mention dans notre |égislation d'une obligation pesant
sur le médecin de proposer de manieére systématique a toute femme enceinte un examen de dépistage
prénatal. Au contraire, le |égislateur avait al'époque procédé ala modification solennelle du Code civil qui
condamne depuis toute pratique eugénique tendant a1'organisation de la sélection des personnes (article
16-4 du Code civil).

Cen'est quinsidieusement que sest instaurée dans la pratique médicale une généralisation et une
systématisation des tests de DPN. Peu a peu sest mise en place une stratégie de chasse au handicap dont les
principales victimes sont les enfants a naitre porteurs de trisomie 21. C'est pour dénoncer cette dérive dela
médecine fadale que le professeur Didier Sicard, encore al'époque président du Comité consultatif national
d'éthique, avait en février 2007 créé la stupeur en déclarant dans un grand quotidien : Osonsledire: la
France construit pas a pas une politique de santé qui flirte de plus en plus avec I'eugénisme (...). La vérité
centrale est que I'essentiel de |'activité de dépistage prénatal vise ala suppression et non pas au traitement.
Ainsi ce dépistage renvoie a une perspective terrifiante : celle de I'éradication [1].

Nous le savons a présent, ce discours inoui al'origine d'une onde de choc qui atraversé tout ce que la France
compte d'autorités meédicales, morales ou politiques, ainfluencé I'année suivante le Premier ministre dans sa
lettre de saisine du Conseil d'Etat sur le réexamen des lois de bioéthique. Francois Fillon y marquait sa
préoccupation, et ce au plus haut niveau de I'Etat, quant a un possible glissement eugéniste de la médecine
prénatale : Les dispositions encadrant les activités (...) de diagnostic prénatal garantissent-elles une
application effective du principe prohibant ** toute pratique eugénique tendant a l'organisation et ala
sélection des personnes” ?[2].

Laréponse du Conseil d'Etat en mai 2009 a chassé tout doute a ce sujet. Reconnaissant pour la premiére fois
gue I'eugénisme pouvait étre tout alafois le fruit d'une politique délibérément menée par un Etat et le
résultat collectif d'une somme de décisions individuelles convergentes prises par les futurs parents [3], les
sages faisaient état de la suppression de 96 % des enfants atteints de trisomie 21 — chiffre cité noir sur blanc
dans leur rapport — rendant compte selon eux de |'existence d' une pratique individuelle d'éimination
presgue systématique . La conclusion de la Haute juridiction était on ne peut plus claire: 1l convient de
rester vigilant afin que la politique de santé publique ne contribue pas, par effet de systéme, afavoriser un
tel comportement collectif mais permette au contraire la meilleure prise en charge du handicap .

Le constat était indiscutable, le sujet n'était plus tabou, et tout laissait penser que les débats allaient enfin
conduire a une délibération collective visant a desserrer |'étau du DPN pesant sur les professionnels de la
naissance et leurs patientes. Le rapport final des Etats généraux de la bioéthique qui paraissait dans lafoulée
de I'étude du Conseil d'Etat n'affirmait-il pas de son c6té que la solution au handicap passe exclusivement
par larecherche sur les maladies et non par I'élimination [4] ?

Malheureusement, ce début de prise de conscience tant de nos plus hautes autorités morales que des jurys
citoyens n'a pas trouvé de traduction concrete au niveau du ministére de la santé, concerné au premier chef.
Au contraire, le jour méme de la cl6ture des Etats généraux de la bioéthique a Paris, une étape insupportable
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était franchie avec la promulgation des arrétés Bachel ot du 23 juin 2009 obligeant |es médecins a proposer

systématiquement a toute femme enceinte la possibilité de recourir au nouveau dépistage prénatal combiné
delatrisomie 21 par prise de sang et échographie au premier trimestre de la grossesse. L'article 9 du projet

deloi présenté par |e gouvernement en novembre 2010 sinscrivait lui aussi dans cette logique, lai ssant

présager le pire.

Ou en est-on aujourd'hui ?

Il faut reconnaitre que plusieurs parlementaires courageux de I'UMP ont su faire évoluer le texte initial en
apportant des inflexions positives. Des députés sont ainsi parvenus en premiere lecture afaire adopter
plusieurs mesures qui concourent arééquilibrer I'information délivrée aux parents.

En premier lieu, en casde risgue avéré, lafemme enceinte et, si elle le souhaite, |'autre membre du couple
(...) recoivent, sauf opposition de leur part, des informations sur les caractéristiques de I'affection suspectée,
les moyens de la détecter et |es possibilités de prévention, de soin ou de prise en charge adaptée du fodus ou
de I'enfant né. Une liste des associations spécialisées et agréées dans |'accompagnement des patients
atteints de |'affection suspectée et de leur famille leur est proposée . L'information ne saurait en effet étre
froidement scientifique mais requiert, pour donner une chance alavie, dinclure des regards issus de réseaux
associatifs directement concernés. Une réelle avancée quand on sait que la précipitation et |a solitude ne sont
jamais bonnes conseilléres dans ces circonstances de grande vulnérabilité pour les couples. Toujours en
premiere lecture, les députés ont également pris soin de mentionner que le médecin aurait dorénavant le
devoir de rappeler a sa patiente le caractere non obligatoire de ces examens, laquelle a en outre le droit de
sopposer al'information relative au DPN (le médecin doit alors inscrire ce refus dans le dossier médical de
la patiente).

Lors de la seconde lecture, les députés, tout en confirmant les précédentes mesures, ont adopté un
amendement du rapporteur Jean Leonetti disposant que toute femme enceinte recoit (...) une information
loyale, claire et appropriée sur la possibilité de recourir, a sa demande, a des examens de biologie médicale
et d'imagerie permettant d'évaluer le risque que I'embryon ou le fodus présente une affection susceptible de
modifier le déroulement ou le suivi de sa grossesse , marquant leur souci de redonner une liberté de décision
alapatiente. Toujours pour préserver I'équilibre entre lafemme enceinte et |le médecin dans le dialogue
meédical, la sénatrice Anne-Marie Payet afait adopter mercredi 7 juin en seconde lecture, avec sa collégue
Marie-Thérése Hermange, un amendement qui substitue au terme appropriée celui d' adaptée asa
situation pour qualifier I'information apportée par le médecin alafemme enceinte. L'objectif louable étant
la encore de ré-humaniser larelation médicale dont on sait qu'elle a été mise amal ces derniéeres années. Car
latentation actuelle que I'on observe chez certains professionnels de la grossesse est I'insistance déplacée
gu'ils déploient al'encontre des femmes pour leur faire subir des examens contre leur volonté comme le
montre I'histoire de ce couple informé par un simple courrier que leurs futurs jJumeaux étaient arisque: Ma
femme était effondrée, se souvient Charles. Le gynécologue nous a poussés tres fortement afaire une
amniocentése. Or, nous ne voulions pas faire cet examen. Malgré notre refus, |le médecin sest montré
particulierement intimidant et manipulateur [5].

D'une maniére générale, ces mesures appellent une véritable révolution en matiére d'annonce du handicap
qui doit se traduire par une formation de qualité de tous les professionnels de la grossesse. Pour que ces
bonnes intentions ne restent pas lettre morte, il est donc primordial que les sociétés savantes édictent des
recommandations de bonnes pratiques conformes a la volonté du |égislateur.

Pour importantes que soient ces avancées, elles risquent pourtant de ne pas suffire si I'on veut véritablement
amorcer une désescalade salutaire. Car cette course alatraque du handicap a déja produit par effet de
systéme une dynamique d'incitation dans le choix des femmes et des couples, conduisant a des décisions
allant quasiment exclusivement dans e sens d'une interruption médicale de grossesse en cas de risque avéré
detrisomie 21. Le fait que les sages-femmes soient réquisitionnées dans le nouveau projet de loi comme
nouveaux prescripteurs des tests de dépistage nous semble incohérent. Le Iégislateur voudrait-il dépister les
4% d'enfants trisomiques qui passent chague année atraversles mailles du filet qu'il ne procéderait pas
autrement.

Pour opérer un réel virage, le dispositif de dépistage ne doit plus étre coercitif a I'égard des professionnels
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de santé. C'est ce gu'avaient parfaitement compris les députés en premiere lecture lorsgu'ils avaient
recommandé que les examens de biologie et d'imagerie ne soient proposés que lorsque les conditions
meédicales |e nécessitent .

|l Sagissait de répondre al'une des propositions phares du Comité pour sauver la médecine prénatale qui,
par lavoix de son président le docteur Patric Leblanc, gynécologue-obstétricien au CHR de Béziers,
demandait qu'on rende a sa profession la liberté de prescription des tests de dépistage au lieu de les
contraindre ales proposer systématiquement sans aucun critere objectif de ciblage : 1l sagit de refonder le
systéme sur la confiance accordée aux praticiens qui doivent étre responsables de proposer lestests, en
conscience, silslesjugent utiles, en fonction de la situation de santé de lafemme (...) Tous les pays qui
proposent un dépistage retiennent un critére objectif, que ce soit I'age ou les antécédents : les femmes
enceintes ne se trouvent pas en situation d'égalité face au risque de trisomie 21 . 1l est infondé et déval orisant
de nous contraindre ale proposer systématiquement... . Pourquoi en effet inquiéter une jeune maman de
moins de 25 ans dont le risque d'atteinte de I'enfant qu'elle porte est trés faible en comparai son de celui d'une
mere de 40 ans ?

Une mesure en outre completement conforme aux bonnes pratiques médical es comme I'a remarguabl ement
démontré le docteur Leblanc en commentant |e Code de déontologie médicale[6]. En effet, |e texte précise
que le médecin est libre de ses prescriptions qu'il estime les plus appropriées en la circonstance (art. R.
4127-8). Plusloin est précisé que le médecin doit ala personne qu'il examine, qu'il soigne ou qu'il conseille,
une information appropriée a son état (art. R. 4127-35). Un aspect de la noblesse du métier de médecin est
d'gjuster sa prescription al'examen objectif de I'état du patient. A cetitre, un test de dépistage ne peut étre
recommandé qu'a partir d'un certain seuil de risque et non de maniére aveugle. Patrick Leblanc rappelle avec
justesse que ladistinction qu'un médecin doit établir entre ses patients n'est ni un défaut d'équité, ni un
manquement au principe de justice mais bien une adaptation personnelle du médecin a chagque cas qui est au
fondement de |'art médical .

Une vraie information doit en effet Sadapter a la situation réelle de chaque femme enceinte. L'amendement
de la sénatrice Payet dgja cité doit-il é&tre lu comme une fagon de rétablir la marge de manoauvre du
meédecin ? Ou sera-t-il tenu pour rien ?

Notre crainte réside bien dans |'obligation d'information qui pese sur les médecins et |es sages-femmes qui
doivent proposer les tests de DPN a toute femme enceinte . Le projet de loi en |'état risque donc de donner
forcedeloi al'arrété ministériel du 23 juin 2009, faisant fi de I'indignation de nombreuses personnalités
morales, professionnelles et associatives qui se sont exprimées depuis deux ans. Ce serait offrir pour la
premiere fois une assise |égal e aux pratiques eugéniques prénatales, et ce en rupture totale avec la
Iégislation de 2004. L'eugénisme de fait deviendrait un eugénisme de droit, institutionnalisé par I'Etat et en
contradiction flagrante avec I'article 16-4 du Code civil.

Quefaire?

Afin de demeurer en cohérence avec laloi du 6 aolt 2004 relative a la bioéthique, avec le code de
déontologie médicale, lui-méme intégré au code de la santé publique, avec le Code civil lui-méme qui
proscrit toute sélection des individus, avec les différentes mesures positives apportées par |es parlementaires
de lamagjorité depuis plusieurs mois, nous proposerions volontiers ala prochaine commission mixte paritaire
qui sera chargée a partir du 15 juin de valider définitivement la rédaction de I'article 9 de réfléchir ala
formulation suivante :

Une information relative a des examens de biologie médicale et/ou d'imagerie, loyale, claire et adaptée a
sa situation, peut étre proposée, danslerespect desarticlesR. 4127-8 et R. 4127-35 du code de la santé
publique, a lafemme enceinte au cours d'une consultation médicale dans le but de rechercher si I'embryon
ou le fodus présente une affection d'une particuliére gravité.

Nous attendons de nos élus un signal fort qui traduise le changement de regard de la société sur les enfants a
naitre porteurs de handicaps.
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