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LA PREVENTION PERINATALE,
DES SOINS AUX NOUVEAU-NES AU DIAGNOSTIC PRENATAL.

1 ORIGINE ET HISTOIRE DU PROGRAMME DE RECHERCHE :

L'activité de recherche qui incombe naturellement au pédiatre responsable
d’une unité de néonatologie dans un hopital universitaire, peut étre inscrite dans
une démarche de prévention:

- secondaire car l'amélioration des pratiques et/ou la mise au point de
nouvelles techniques de soins permettent de diminuer I’évolution et la durée des
maladies néonatales, donc leur prévalence ; |

- tertiaire car 'optimisation de la prise en charge du nouveau-né permet
de limiter les séquelles liées & une naissance prématurée et/ou difficile, donc la
prévalence des incapacités ultérieures (insuffisance respiratoire chronique, retards
psychomoteurs, troubles de I'adaptation...).

C’est ainsi que nous avons participé a différentes études dans le domaine de
'adaptation néonatale, au sein de 1'Unité de Recherche Mere-Enfant du CHU

d’Amiens (Université de Picardie)[1, 2, 3, 4, 5, 6].

Il nous est cependant rapidement apparu que les soucis rencontrés par les
nouveau-nés étaient le plus souvent déterminés par la période prénatale, ce qui
nous a conduite & vouloir nous situer plus en amont, pour participer a la
prévention primaire des problemes néonataux. Nous nous sommes donc formée
a la Santé Publique a l'Université de Nancy 1, et impliquée au niveau de
différentes instances régionales : Observatoire régional de santé de Picardie,

Comité technique régional de la naissance de Picardie, Groupe d’études en



néonatologie et urgences pédiatriques de Picardie. L'étude des principaux facteurs
de risque de mortalité et de morbidité infantile en Picardie, région caractérisée par
le retard de la plupart de ses indicateurs de santé par rapport a la moyenne
nationale ouvrait des pistes de recherche : faible niveau scolaire des parents
picards par rapport a la moyenne frangaise, une des plus faibles densité de
spécialistes de France, grossesses plus qu’ailleurs suivies par des généralistes,
accouchements faits plus souvent par des sages-femmes [7, 8, 9, 10, 11].

C’est alors que nous avons pu participer a un échange (entre les départements
de Santé Publique de 1'Université de Nancy 1 et de Sociologie de I'Université de
Montréal) financé par la commission Franco-Québécoise sur le théme : “actualités
de la grossesse a la fin du XX éme siécle en France et au Québec”
(contrat 20 02 02 86 FQ). En 1986 nous avons passé trois mois comme “jeune
chercheur” au sein du GRASP (groupe de recherche sur les aspects sociaux de la
prévention), dirigé par le professeur Marc Renaud et associé au département de
sociologie de l'université de Montréal. Pendant ces trois mois de formation a la
recherche, nous avons partagé notre temps entre cette équipe d’accueil et
différents services de 1’'Hdpital Sainte-Justine, notamment le centre de pédiatrie
du développement du professeur Gloria Jeliu, et le service de néonatologie du
professeur Harry Bard, nous familiarisant ainsi avec la pédiatrie québécoise, ce qui
allait faciliter la connaissance du “terrain” de la recherche ultérieure.

Nous avons pu nous intégrer dans le programme de recherche du Pr Renaud
sur 1’évolution de l’obstétrique prénatale au XX eme siécle ; la recherche était basée
sur la comparaison des manuels d'obstétrique anglophones édités depuis le début
du XXeéme siecle [12]. Nous avons pour notre part étudié l’émergence de la
sémiologie foetale, puis le développement du diagnostic prénatal (DPN) a travers
les 17 éditions (de 1906 a 1985) du manuel d’obstétrique de référence pour les
étudiants Nord-Américains : le “William textbook of Obstetrics” [13]. Nous

aurions voulu faire la méme étude dans des manuels francais mais il n'en existe



pas couvrant une période aussi longue. Certains avaient commencé a étre édités
autour de 1900 et s'arrétaient dans les années ‘40; les autres étaient apparus a la fin
des années ‘50, mais la plupart n'avaient pas été réédités récemment. Dans ceux
que nous avions pu consulter, nous avions eu l'impression que les regards sur le
nouveau-né puis le foetus (en particulier la maniere francaise d'aborder la
prématurité et le diagnostic prénatal) étaient assez différents du regard Nord-

Américain.

De retour en France, comme la plupart des néonatologistes, nous avons été
sollicitée de plus en plus souvent a la période anténatale par nos collegues
obstétriciens. En effet I'explosion depuis le début des années 70, des techniques
permettant de surveiller la grossesse (amniocentese, biopsie de chorion,
échographie), a fait émerger le foetus comme un individu a part entiére, dont on
discute les droits, dont on étudie la croissance, la santé, le bien-étre, que l'on essaye
quelquefois de traiter, ouvrant ainsi de nouveaux champs d'activité et de
recherche a tous les professionnels concernés. Un groupe picard de diagnostic
prénatal s’est mis en place, composé d’obstétriciens, de pédiatres, de généticiens, de
chirurgiens pédiatres, d’échographistes, pour discuter des différentes modalités de
prise en charge des anomalies foetales. Habituée comme pédiatre a étre a la fois en
aval du diagnostic prénatal en établissant le diagnostic et la prise en charge des
enfants présentant des maladies graves, mais aussi en amont en orientant les
parents vers le conseil génétique, nous nous retrouvions ainsi au coeur du
processus. L’approche clinique seule devenait insuffisante, pour comprendre les
mécanismes de décision. C’est donc avec beaucoup d’intérét que nous avons
répondu a la proposition du Pr Renaud de réaliser une recherche comparative
France-Québec sur l'attitude des médecins face au Diagnostic Prénatal.

Cette recherche a été financée par le Fonds Concerté d’Aide a la Recherche du

gouvernement du Québec (dossier 89AS52667), et par le Conseil de la Recherche en



Sciences Humaines du Canada (dossier 499-88-0017) pour I’équipe québécoise
pilotée par le GRASP, et par un contrat de recherche externe de I'INSERM
(contrat 89 80 10) pour notre équipe, qui associait 'Unité de Recherche Mere-
Enfant de 1'Université de Picardie, I'Observatoire Régional de Santé de Picardie et
celui du Nord-Pas de Calais.

~ Nous avons dirigé la partie frangaise de la recherche, et toutes les publications
ont été faites en collaboration (ce qui explique que le responsable de l'équipe
francaise n’aie pas toujours signé en premier). La commission 10 de 'INSERM a

évalué de facon trés favorable la réalisation du contrat (note : 3,81/4).

2 LA RECHERCHE : EVOLUTION DES ATTITUDES ET LIGNES DE CONDUITE

DES PRATICIENS FACE AU DIAGNOSTIC PRENATAL EN FRANCE ET AU
QUEBEC
2-1 Objectifs

L’objectif général est de décrire et d'expliquer les conduites et les attitudes du

corps médical a 'égard de la génétique médicale et, plus spécifiquement, a I'égard
de la diffusion des techniques de diagnostic prénatal ainsi que des multiples
enjeux qu'elle souleve.

Les objectifs spécifiques comportent trois volets :

1) identifier les attitudes des médecins concernant l'utilisation des
techniques, les motifs pour y recourir (quand, pourquoi et comment un médecin
fait-il appel a l'une ou l'autre des techniques de DPN?);

2) analyser les attitudes du corps médical a I'égard des différents types
d'anomalies aujourd'hui identifiables in utero, ses perceptions de la gravité et de
la sévérité des déficiences et des incapacités;

3) comprendre les attitudes du corps médical a I'égard des grands choix
sociaux, éthiques et économiques impliqués par le développement du diagnostic

prénatal.



Les hypothéses de recherche sont les suivantes :
- la connaissance et 'utilisation des techniques de DPN par les médecins
sont associées :
* aux modalités de formation (date et lieu de leurs études, spécialité,
formation continue ou non)
* aux modalités d’exercice (urbain, rural, libéral, hospitalier),
*al'age, au sexe,
* aux opinions religieuses (en particulier face a l'interruption de
grossesse).
- les représentations des types d’anomalie ou de handicap que le DPN peut
détecter est un des déterminants du recours au DPN, indépendamment de leurs

seules caractéristiques médicales.

2-2 Matériel et Méthodes

Une étude de la littérature internationale, a travers les éditoriaux et les lettres
a l'éditeur des grandes revues médicales depuis 1973, a permis de dégager les
enjeux sociaux autour du diagnostic prénatal [14]. Ce travail a fait 'objet d’une
thése,de doctorat en médecine que nous avons dirigée [15].

Une enquéte préliminaire par entretien a été effectuée a Amiens aupres de
médecins spécialistes et généralistes pour essayer de repérer les impératifs sociaux
qui jouaient sur leurs concepts et leur pratique du conseil génétique, ainsi que
leurs attitudes et motivations face au diagnostic prénatal [16,17]. Parallelement
I'équipe québécoise complétait 1’étude bibliographique des différentes enquétes
déja réalisées sur le sujet [18].

Apres de multiples échanges, un questionnaire a été construit en commun
pour mesurer les conduites et attitudes des médecins a l'égard du diagnostic

prénatal :“le diagnostic prénatal a la croisée des chemins” (pages 19-26). Il



comporte trois axes (fig 1) :

- celui de l'utilisation des techniques (échographie, amniocentese, biopsie
de chorion) ;

- celui des diagnostics : différents types d’anomalies ont été sélectionnées,
suivant qu’elles comportent des déficiences mentales ou physiques, ou qu'elles
mettent en jeu le pronostic vital a plus ou moins long terme : trisomie 21,
mucoviscidose, spina bifida, syndromes de Turner et de Klinefelter
phénylcétonurie, fente labiopalatine, détermination du sexe.

- celui des choix sociaux, qui explore les attitudes des médecins face a
'interruption de grossesse, a la réglementation du diagnostic prénatal, a la
révélation de l'information aux parents, aux priorités d’investissement, aux effets

pervers du diagnostic prénatal.

Figure 1.- Les axes de la recherche
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c
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-L'avortement

-Role du médecin

- Gravité perqgue |
I
|
|
| -Réglementation
I
|
|

- Attitudes devant différents
diagnostics

o a
Les techniques
-L'échographie
-L'amniocentése
-La biopsie du chorion
-Les tests sanguins
-Les tests de susceptibilité

L'instrument comprend 31 questions dont 10 sur la pratique, et les critéres
d'extension et d'utilisation des techniques de DPN (comprenant 53 sous-
questions), deux questions sur la perception de la gravité de 13 conditions, une sur

l'acceptabilité de l'avortement pour 13 conditions différentes du foetus, une



question sur les débats sociaux suscités par le DPN composée de 36 propositions et
enfin, 17 questions de renseignements professionnels et socio-démographiques
(comprenant 65 sous-questions). Cette section a été adaptée au contexte de chacun
des pays.

Le questionnaire a été prétesté aupres d’étudiants de la faculté de
médecine de Montréal, aupres de médecins québécois et aupres des membres du
groupe picard de diagnostic prénatal.

La population enquétée appartient a quatre groupe de médecins : les
gynécologues-obstétriciens, les pédiatres, les radiologues et les médecins
généralistes. Les données ont été recueillies de novembre 1989 a janvier 1990 pour
le Québec et de janvier a juin 1990 en Picardie-Nord-Pas de Calais. Pour des
raisons liées a la disponibilité des informations concernant les médecins,
I’échantillonnage n’a pas été tout a fait le méme dans les deux pays. En Picardie-
Nord-Pas de Calais, l'ensemble des pédiatres, des gynécologues et des
gynécologues-obstétriciens ont été interrogés, ainsi qu’un échantillon aléatoire de
1/9 des médecins généralistes (les généralistes suivant moins de cinq grossesses
par an ont été retirés de I'échantillon aprés réception du questionnaire), et tous les
radiologues (les radiologues faisant moins de 100 échographies ont aussi été retirés
de l'échantillon apres réception du questionnaire). Ont également été exclus, a
posteriori, de l'échantillon de départ, les médecins généralistes qui ont déclaré
étre acupuncteurs ou “angiologues”. Au Québec, toute la population des
gynécologues-obstétriciens et les radiologues faisant 100 échographies obstétricales
et plus ont été retenus (les listes fournies par les associations médicales avaient
permis de les sélectionner), un échantillon aléatoire des 2/3 des généralistes
faisant plus de 5 accouchements par an et des 2/3 des pédiatres. Tous les médecins
anglophones ont été sélectionnés sauf les pédiatres dont 2 médecins sur 3 ont été

retenus.

L'enquéte a finalement porté sur un échantillon de 1193 médecins



québécois et de 1473 médecins francais. Des 1193 médecins québécois (998
francophones et 195 anglophones), 746 ont répondu (63 %) apres trois relances; des
1473 médecins francais, 881 ont répondu (58 %) aprés deux relances dont une

relance téléphonique (tableau 1).

Tableau 1: Taux de réponse

échantillon nbre réponses taux de réponse

QUEBEC Francophone
Généralistes 327 227 69%
Gynéco & Gyn-Obst. 293 185 63%
Pédiatres 227 124 55%
Radiologues 151 97 64%
TOTAL QUEBEC Francophone 998 633 63%
QUEBEC Anglophone
Généralistes 25 22 88%
Gynéco & Gyn-Obst. 81 39 48%
Pédiatres 69 43 62%
Radiologues 20 9 45%
TOTAL QUEBEC Anglophone 195 113 58%
TOTAL QUEBEC 1193 746 63%
PICARDIE
Généralistes 159 114 72%
Gynéco & Gyn-Obst. 124 81 65%
Pédiatres 113 7 69%
Radiologues 94 52 55%
TOTAL PICARDIE 490 325 66%
NORD- PAS DE CALAIS
Généralistes 364 179 51%
Gynéco & Gyn-Obst. 378 209 66%
Pédiatres 174 101 58%
Radiologues 209 67 34%
TOTALN.P.C. 1125 536 52%
TOTAL FRANCE 1615 881 58%

Chaque équipe a mené une analyse sur 'ensemble des données avec des choix
méthodologiques différents qui ne remettent pas en cause les possibilités de
comparaison entre les situations des deux pays :

- Les Québécois ont en effet décidé d’exclure les réponses des médecins
généralistes frangais, considérant qu’ils suivent en moyenne beaucoup moins de
grossesses que leurs confréres québécois, et qu’ils ne font pas d’accouchements
(alors que les généralistes québécois accouchent le plus souvent les femmes qu'ils
ont suivies). Connaissant le poids de 1’avis du médecin généraliste dans nos

régions du Nord de la France, ceci nous a toujours paru illogique, et nous les



avons pour notre part toujours inclus.

- Par contre nous n’avons pas, contrairement a 1’équipe québécoise,
distingué les médecins anglophones du Québec, qui ne représentaient que 16 %
des médecins québécois qui avaient répondu, ce qui conduisait a de faibles
échantillons dans chaque spécialité. Nous nous sommes plus attachés aux
différences globales France-Québec.

- L’équipe québécoise a pondéré les échantillons de maniere a respecter la
proportion réelle de chaque strate dans la population, en fonction du taux de
réponse global et de la fraction d’échantillonnage propre a chaque groupe de
médecins. La répartition finale des différents spécialistes a donc été sensiblement
modifiée (tableau 2). L'échantillon frangais et I’échantillon québécois ont été traités

séparément.

Tableau 2. Pondération des réponses faites par I'équipe québécoise

QUEBEC Population  FEchantillon  Nombrede  Tauxde Nbre pondéré
répondants  réponse(%)  derépondants

Généralistes 516 352 249 71 257

Obstétriciens 374 374 224 60 186

Pédiatres 437 296 167 56 218

Radiologues 171 171 106 62 85

Total 1498 1193 746 63 746

FRANCE Population FEchantillon = Nombrede  Tauxde Nbre pondéré
répondants  réponse(%)  de répondants

Généralistes 4824 453 293 65 *

Obstétriciens 442 442 290 66 255

Pédiatres 287 287 179 62 165

Radiologues 291 291 119 4] 168

Total 5844 1473 881 58 588

*Les médecins généralistes n’ont pas été inclus dans les analyses québécoises

- Dans les analyses francaises, les données ont été redressées suivant 9

groupes identiques en fonction de 1'dge et du sexe, suivant la répartition générale



France-Québec (tableau 3), afin de limiter les effets liés a I'dge et au sexe, qui étaient
les seules données socio-démographiques que nous pouvions contrdler. En effet,
les médecins frangais qui avaient renvoyé le questionnaire étaient plus jeunes que
les Québécois (moyenne d’dge des Frangais : 41,7 ans - des Québécois : 44 ans), et les

femmes étaient plus nombreuses en France (28 %) qu’au Québec (21%).

Tableau 3 : répartition France -Québec en fonction de I'dge et du sexe

Hommes nés avant 1935 11,48 %

Hommes nés entre 1935 et 1944 20,23 % Femmes nées avant 1945 3,57 %
Hommes nés entre 1945 et 1949 17,64 % Femmes nées entre 1945 et 1949 4,35 %
Hommes nés entre 1950 et 1954 17,12 % Femmes nées entre 1950 et 1954 8,11 %
Hommes nés entre 1955 et 1963 9,27 % Femmes nées entre 1955 et 1963 8,24 %

2-3 Résultats

Deux publications rapportant les résultats généraux ont été réalisées [19, 20],
quatre autres analysent des aspects plus spécifiques :

- organisation du diagnostic prénatal [21]
- représentation du handicap [22, 23].
- acceptation de 'avortement [24]

L'enquéte a été reprise en 1992 a travers tout le Canada dans le cadre des
travaux de la Commission royale d'enquéte sur les nouvelles techniques de
reproduction (contrat 35035 1 7132/01 ST), et a donné lieu a deux publications
comparant la France, le Québec, et le reste des provinces canadiennes [25, 26].

Les textes de ces travaux figurent ci-apres (pages 27-154).

Les objectifs du projet étaient de décrire et d'expliquer les conduites et les
attitudes du corps médical a 'égard de la génétique médicale et de la diffusion des
techniques de diagnostic prénatal. Des éléments de réponse peuvent étre apportés :

1) en ce qui concerne I'axe des techniques :

Le diagnostic prénatal s’est développé et se déroule en France et au Québec
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suivant des modalités différentes, en partie liées aux habitudes dans le suivi de la
grossesse. Dans chaque pays les médecins suivent les recommandations établies
par les textes légaux qui régissent la surveillance et l'interruption de grossesse, par
leurs organisations professionnelles, et par le réseau de médecine génétique du
Québec ou l'association Frangaise de dépistage des handicaps de l'enfant. C’est
ainsi qu’il y a plus de consultations prénatales au Québec, pas de sages-femmes,
pas de gynécologues, et que 50 % des accouchements sont faits a ’hdpital par une
fraction des médecins généralistes. Moins d’échographies sont réalisées au Québec
durant la grossesse, et les médecins québécois pensent qu’en moyenne 1,65
échographie par grossesse est nécessaire (2,5 pour les Frangais). En France les
échographies obstétricales sont faites essentiellement par les gynécologues-
obstétriciens, au Québec par les radiologues. Des médecins généralistes francais
font également des échographies, ce qui est impensable au Québec. L’échographie
pour du diagnostic du sexe feetal (en dehors d’une maladie liée au sexe) est rejetée
par I'ensemble des médecins. L’amniocentese n’est prise en charge en France que
pour les femmes de plus de 38 ans, alors qu’au Québec elle est proposée a partir de
35 ans ; plus de 50% des médecins frangais pensent que 1’dge de 38 ans devrait etre
abaissé. La notion d’amniocentese sur signe d’appel échographique est par contre
peu développée au Québec. Les indicateurs dont nous disposons sont insuffisants
pour dire si I'un des deux systemes est supérieur a 'autre, en terme d’issue de la
grossesse, de qualité de la prise en charge des couples, et de rapport cofit/efficacité
des différents examens mis en ceuvre. En particulier un acces plus précoce a
IYamniocentese n’amélirore pas a l'évidence sa diffusion, les obstacles a celle-ci
étant certes organisationnels, mais aussi culturels, liés a l'information des
femmes, a 1'acceptabilité de 'avortement et siirement au regard sur le handicap.

2) en ce qui concerne l'axe des diagnostics :

Bien que les indications du diagnostic prénatal se soient beaucoup

étendues, les maladies qui en relevent sont presque toutes rares, et en dehors de
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centres spécialisés, chaque médecin n’a que peu de chances d’y étre confronté.
Certaines déficiences entrainent des incapacités variables d'un individu a l'autre
et n'ont pas toujours d'expression phénotypique caractérisée. Certaines sont
réparables chirurgicalement, appareillables ou peuvent bénéficier d’un traitement,
et ne mettent pas en jeu le pronostic vital. D’autres déficiences sont graves, et, bien
que ne mettant généralement pas le pronostic vital en jeu, entrainent des
incapacités majeures. D’autres mettent en jeu le pronostic vital plus ou moins
rapidement, au prix d'une thérapeutique trés lourde. D’autres enfin ne se révélent
qu'a l'age adulte, mais sont cependant accessibles maintenant au diagnostic
prénatal. Les médecins francais trouvent les maladies impliquant une stérilité
masculine ou féminine plus grave que les Québécois. Ceux-ci accordent plus
d'importance que les Frangais aux anomalies du développement intellectuel :
déficience intellectuelle, problemes de comportement, difficultés d'apprentissage.
Par contre la perception de la gravité d'une paraplégie, d'une fente labiopalatine
sévere bilatérale ou d'une main en pince de homard est similaire dans les deux
pays. C’est avant tout la spécialité des médecins qui détermine leur implication
dans le diagnostic et/ou la prise en charge de ces anomalies, donc leur
connaissance des pathologies et leur perception de la gravité. Les radiologues,
trouvent toutes les maladies plus graves que les autres, contrairement aux
pédiatres. Nous n’avons qu’effleuré le rdle des associations de malades et /ou de
parents et des modalités d’aide aux handicapés offertes par 1'état, qui n’étaient pas
inclus dans notre questionnaire, mais il est vraisemblable que les médecins n'en
ont qu'une connaissance imparfaite.

3) en ce qui concerne 'axe des choix sociaux :

Les médecins sont trés divisés, en fonction du contexte dans lesquels ils
évoluent, comme le montrent les différences concernant l'acceptabilité de
l'interruption médicale de la grossesse entre les Frangais, les Québécois et le reste

des Canadiens, en particulier pour la trisomie 21, qui est I’anomalie autour de
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laquelle s’est structuré le diagnostic prénatal. Bien qu'il existe un consensus pour
accepter l'interruption de grossesse dans la trisomie 21, 30% des médecins y sont
quand méme opposés. Tous sont opposés a la sélection du sexe feetal. Une
majorité est opposée a l'avortement en cas de syndrome XXY, de syndrome de
Klinefelter, de triple X, de main en pince de homard. Pour le syndrome de Turner,
les positions sont plus nuancées. Au Québec, il existe des clivages importants
entre les médecins anglophones et francophones., les anglophones étant
globalement plus favorable a l'avortement. Les plus acceptants de l'avortement
sont les radiologues des deux pays, les plus opposés sont les médecins généralistes
francophones du Québec, qui refusent I'avortement en cas de spina bifida, de
mucoviscidose. Le lieu d’exercice, la diffusion des techniques, la spécialité, le degré
de pratique religieuse sont les principaux éléments qui semblent jouer sur les
choix des médecins. Les Frangais sont plus directifs, en ce qui concerne tant la
prescription des différents examens que la prise en compte de l'opinion des
parents dans la décision d’avortement.

Un tiers des médecins seraient préts a faire un diagnostic anténatal de
schizophrénie, et un quart celui de maladie d'Alzheimer s'il étaient disponibles,
pour proposer une interruption de grossesse ou pour donner des traitements
précoces. Pour le diabéte et les maladies coronariennes, une majorité de médecins
pensent qu'il faudrait pouvoir faire le diagnostic de susceptibilité a la naissance ou
pendant la petite enfance, pour proposer des traitements précoces ou donner des
conseils préventifs.

L'extension de l’enquéte a I'ensemble des médecins canadiens a montré que
les médecins québécois étaient en fait beaucoup plus proches des Frangais que de
leurs confréres canadiens, notamment en ce qui concerne l'acceptation de
I'interruption de grossesse, qui pour la trisomie 21 ne dépasse pas 25 % dans

certaines provinces.
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CONCLUSION

Les objectifs de la recherche qui étaient de décrire la conduite des praticiens
face au diagnostic prénatal en France et au Québec sont donc en grande partie
atteints : il existe une grande variabilité des attitudes et des comportements des
médecins, certes influencée par leur spécialité, mais reflétant également la société
dans laquelle ils évoluent, avec ses caractéristiques sociologiques, religieuses,
juridiques, ce qui confirme en partie nos hypotheses de recherche.

Si les choix sociaux impliquent la société dans son ensemble, la compétence
diagnostique et technique est de la responsabilité directe des médecins. Or la rareté
de la plupart des pathologies accessibles au DPN, la rapidité des progres de la
génétique moléculaire, avec ses perspectives diagnostiques et thérapeutiques,
I'amélioration de la prise en charge médicale et chirurgicale entrainent de
nouvelles contraintes de formation des médecins, non seulement initiale mais
aussi continue, car la mise a jour constante des connaissances dépasse l'individu
isolé. Il parait donc souhaitable de favoriser la création de structures de réflexion
et de diagnostic pluridisciplinaires, intégrant généticiens, gynécologues-
obstétriciens, pédiatres, chirurgiens (...), mais aussi de faire régulierement le point
des nouvelles connaissances et de leurs implications pratiques avec les médecins
généralistes. Une partie de ces propositions est d’ailleurs envisagée, au moins

pour la France, par les textes des lois sur la bioéthique qui viennent d’étre votées.
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M)TRE OPINION SUR LA PRATIQUE ET L'UTILISATION DU DIAGNOSTIC PRENATAL.

Dans le cadre d'un sutvi de grossesse d'une femme sans anté- !
cédent particuller dont le cycle menstruel est réguller, la date de
conception blen Identifi¢e et oQ I'examen clinique n'Indique rien

de particuller. )
—  (A) Comblen d'examen(s) échographlque(s) jugerlez-vous D D D D D D D
approprié de presaire? 0 { 2 3 4 5 6
(B) Indiquez & comblen de semalnes de grossesse en &ﬂ NI I I TN |

grossesse

moyenne vous les prescrirlez. fcogrphle [lere 2ieme 3me 4Mme Kleme Gieme

femme refusalt de falre une premiere échographle, laquelle des ala femme de dédder.

attitudes sutvantes correspondralt le mieux A ce que vous feriez [:] , J'accepterals son refus parce que I'exa-

dans votre pratique? men n'est pas absolument Important.

(] ; Jelu consellierals d'etre sutvie par un
autre médedn parce que je tlens & ce
que toutes mes patientes alent une
échographe.

% Dans le contexte d'un sutvi de grossesse de routine, s! une [] { Jaccepterals son refus parce que c'est

Apres m'etre assuré(e) qu'elle possade blen I'information
nécessalre:

Les motifs pour recourir & une échographle pendant une
graphle pe
grossesse normale sont multiples. Nous en énumérons Ici
quelques-uns. Dans quelle mesure les trouvez-vous Justifiés?

+ Déplster des anomalles ou des malformations foetales

INSOUPGONNEES. ..viviiiiiiiiiiiicieresiriaenesrre et eeae e ee s e s 1 2 3 4 5
+ Connaltre le sexe du foetus en dehors d'une maladle li¢e au

SEXE. weverrrrenrnrarariniesnens ettt et beron s st t 2 3 4 5
* Rassurer la femme enceinte. ....c.covvrvririvevnruniinneereenernnninen 1 2 3 4 5
+ Obtenlr des données obstétricales, par exemple: locallser le

placenta, Identifler I'age de la grossesse. ......oooocveveevsirnenne. 1 2 3 4 5
* Se conformer aux usages professionnels. ......co.ooveevicinericeenn. { 2 3 4 5

**Donner aux parents I'opportunité de volr sur I'écran le foetus
€t SES MOUVEMENLS. .evveerrerurrirreretsssansesissssemsecseresseeeseseneses 1 2 3 4 5

* Amener certalnes femmes & prendre plus consdence de
leurs responsabllités envers le foetus. .......oocvviveiiniveiseveneenen. 1 2 3 4 5

Lorsque les résultats d'une échographle effectuée entre 16 et

20 semalnes par votre échographiste habituel (ou vous-méme) Q
Indiquent que tout est normal, jusqu'a quel point &tes-vous SS9l SSUr
rassuré(e) que le foetus n'est pas attelnt des anomalles
—————— sutvantes: Encerdez le chifte conespandant A votre répanse.
Hydrocephalle .......cccoviiiiiinimeieninc s s 1 2 3 4 5
ANENCEPHANE .....eouiieeeeiiet ettt et 1 2 3 4 5
* SPINA DIIA cocvrivririireiniie et es e eare s 1 2 3 4 5
* Malformation Cardlaque .....coomueveeeeeinnicries et eeeee e e, 1 2 3 4 5
* Anomalle des MEMDBIES ...ceeeuveerrnerniiieeeeeee oo 1 2 3 4 5
* THSOMUE 21 oo e 1 2 3 4 5
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Sans tentr compte des politiques actuelles, selon vous, &
partir de quel age faut-il consetller & une femme sans antéce-
dents famillaux d'avolr un déplstage anténatal d’anomalles chro-
mosomiques. [Encerclex une seule réponse pour chaque
technique]}

(A) Une amniocentése

............................

'(B) Une blopsle du chorlon

......................

Une patiente primlpare de 36 ans est devenue encelnte au

bout de quatre années d'essals. [nquiete des risques de
I'amniocentése, elle ne veut en aucun cas compromettre cette
grossesse prédeuse. Elle naccepterait pas non plus d'avolr un
enfant trisomique 21. {

Apreés avolr discuté avec elle des risques de I'Intervention
et des risques d’avolr un enfant trisomlique,
quelle seralt votre attitude?

Sl cette femme avalt 38 ans, quelle seralt votre attitude?

L

Vold des cas ou des parents demandent des tests de
diagnostic prénatal pour des ralsons qui ne correspondent
pas aux critéres habftuels d'acces & ces tests, Nous vous
demandons d'évaluer et d'indiquer, pour chaque cas, dans
quelle mesure le motif de la demande vous paraft acceptable.

1.Un couple vit beaucoup d'anxiéte a I'idée de donner nals-
sance a un enfant anormal. La femme se plaint d'insomnle et
a beaucoup de nausées. Elle a 33 ans, elle n'a pas d'antécé-
dent particuller, mals elle est Inquiéte car une amie agée de
30 dns vient de donner nalssance 4 un enfant trisomique 21.
Ils demandent une amnl{ocent2se.

2.Un couple dont la femme a 39 ans demande une amnlo~-
centese. lIs affirment ne pas voulolr Interrompre la grosses-
se sl le foetus est atteint d'une anomalle. ......ccceereveiirirerenncnn.

3.Une femme de 33 ans blen Informée des rsques llés a
I'amnlocent@se, et sachant qu’ & son age les risques d'avolr
un enfant trisomique 21 sont plutét falbles, demande une
amnfocentese. Elle consldere que, pulsque les tests exis-
tent, c'est 4 elle de prendre cette dédslon et de cholsir les
fsques qu'elle est préte & prendre. .......oocvvveeccevrveeneiieeennnenens

4.Un couple n'avalt pas planifi¢ d’avolr un nouvel enfant. lIs ont
déja trols enfants du meme sexe. L'Intention de la femme étatt
d’avolr une Interruption de grossesse puls de se falre ligaturer.
Elle n'a pas I'dge requis pour accéder aux tests de dlagnostic pré-
natal. fIls demandent une blopsle du chorfon afin de connattre
le sexe de I'enfant. La femme poursutvra sa grossesse seulernent
sl les résultats demontreni que I'enfant est de l'autre sexe. ...

jo¢ <30 30 31 32 33 34 35 36 37 38 39

Je lul conselllerals de passer
'examen.

Je Iut conselllerals de ne pas passer
'examen.

Je Iul conselllerals de passer une
échographie approfondie afin
d'évaluer la nécessité de recourr a
I'amnlocentese.

Autre

{prechser}

Je lul conselllerals de passer
'examen.

Je Iu conselllerals de ne pas passer
I'examen.

Je lul conselllerals de passer une
échographle approfondle afln
d'évaluer la nécessité de recourlra
I'amniocentése,

Autre

Encerdez le chffre comespandant A votre réparise.

2 3 4
2 3 4 5
2 3 4
2 3 4
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Lors des études de caryotypes pour déceler la tisomle 21 chez les
fernmes de 35 ans et plus (38 ans en France), 1l artve de trouver
d’autres anomalies chromosomiques comme le syndrome XYY", le
syndrome de Klinefelter (XXY)** et le syndrome Triple X***.

———
e ———————
——
pr————
—————

(A) Compte tenu des connalssances actuelles, comment

évaluez-vous la nature de

+ Syndrome de Klinefelter (XXY) .....cccociveiiieiiierecrvenrnenrseneaeens

* Syndrome Triple X ...........

(B) Dolt-on révéler aux parents que le foetus est porteur de I'un

de ces syndromes?

+ Syndrome XYY

+ Syndrome de Klinefelter (XXY) ...covvcerrirvricniieremcarsnneessessoncnne

+ Syndrome THPIe X covuiiiiiiiiiiiiiirereneienvessecseineeserrsassssnnens

.....................................................................

ces syndromes?

*SYNDROME XYY: Le syndrome
XYY a une Incldence de 1,5 pour
1000 nalssances d'enfants du sexe
masculin. Blen que ce syndrome
solt plus prévalent parml les
détenus de prison & haute séaute,
It est molns fortement associé au
comportement agressif qu'on ne
I'avalt pensé. Plusteurs hommes
ayant ce syndrome ne seront jamals
détectés. 1l peut y avolr un retard
mental léger et des problemes de
comportement. Une grande taille
est fréquente. (British Medical
ournal, 1989, vol. 289)

**SYNDROME de KLINEFELTER (XXY): Le
syndrome XXY a une Incidence de 2 pour
1000 nalssances d'enfants du sexe masculin.
La principale caractértstique est I'hypo-
gonadisme. Le développement pubertalre est
souvent normal mals des traltements
hormonaux de testostérone sont patfols
nécessalres. [l.n'y a pas de maturation des
testicules et ces hommes sont fnfertiles. 1y a
un fisque de gynécomastie et de cancer du
seln. L'Intelligence se sltue généralement dans
ka moyenne. Des difficultés d’apprentissage ef
des problemes de comportement sont assez
courants. Ces hommes sont hablituellement

grands. (Brtish Medical [ournal, 1989, vol. 289)

***SYNDROME TRIPLE X: Le syndrome XXX a une
incidence de 0.65 sur 1000 nalssances d'enfants
du sexe féminin. En dehors d'une taille plus
grande, les flles sont physiquement normales. Des
problémes d'éducatlon ont été rencontrés plus
souvent dans ce groupe que dans les autres types
d'anomalies des chromosomes sexuels. La
moyenne du quotlent Intellectuel de ce groupe est
plus basse que celle du groupe contréle. Environ b
moltlé des files affectées ont présenté un retard
dans le développement de la parole et Jes trols
quarts ont nécessité des cours de raftrapage. La
fonction gonadique est généralement normale,
mals une ménopause précoce peut se produlre.

{Brittsh Medical Journal, 1989, vol. 289)

La perception d'un probléme varte d'une personne a l'autre.
Dans quelle mesure trouverez-vous difficlle en tant que parent
d'avolr un enfant avec un des problémes sutvants?

Ercerdez le chifre comespandant & votre réponse.

© AGIEsSIVIEE i e 1 2 3 4 5
+ Défdence INtelleCtuelle .....orerrerrecriniesccraiereseseseneseneean e 1 2 3 4 5
* HypogonadISme .....coeeenerinerineensiesece et sn st ! 2 3 4 5
+ Problémes de COMPOMEMENt ...c.cccovveiivieriiriiearnniieeni oo, 1 2 3 4 5
* StErllité MASCUINE ..ot 1 2 3 4 5
© Stérllite fEmININe ....cooveieeiiiciiriiee e 1 2 3 4 5
+ Dlfficultés d'apprentissage ..........ooeee..... et 1 2 3 4 5
* PAAPIEGIE ...ovveeiiieriiiect ettt e 1 2 3 4 5
- Fente lablo palatine sévere bllatérale ................ccoecvviveeienn. 1 2 3 4 5
+ Malin en pince de homard ..cccoeconniee it 1 2 3 4 5
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Pour vous, dans quelle mesure I'Interruption de grossesse est
acceptable lorsque les “anomalles” sutvantes sont
dlagnostiquées chez un foetus:

+ Une malformation cardlaque dont le degré de séveérité est eleve,
nécessltant & la nalssance plusleurs interventtons chirurgicales.

Une maln en pince de homard. .......coveevvriecenecreeereresrninenees

Un spina blfida sans évidence d’hydrocgéphalle. ........cocveen.
+ Une trisomle 21 sans évidence de malformations assodées.
* Un syndrome XYY, ....ccevcoecvemrnieneermnseeesseseereesseesesssssesssessas
+ Un syndrome Klinefelter{XXY). ...cccovvvruiereererereseeeseesnessnenseees
+ Un syndrome triple X. ....cccoviecenrncrmrennrinerenreeemnacsrersesines
* Un syndrome de Turner (XO). ...cccvivveermirecrerinceseereessenserssses

Une flbrose kystique (MucovISAdOSe). vuvvevirevrveeereereenerenens
* Une dystrophle musculalre de Duchenne. ........ccoceoveuerveeinens
+ Une chorée de Huntington. ............... rsrrrseriie et as e
* Une phénylcétonurie. ......c.ccovvvveivennicrenineieenesies e eeeesnes
¢ Un foetus du sexe non désiré.

La génétique moléculalre est une discipline en pleine expansion.
Avec ces nouvelles techniques, un nombre crolssant de dlagnostics
de susceptbilité pourront désormals se flre in utero, A la nalssance
Ou peu apres, ou a tout dge de la vie. Ces dlagnostics de
susceptibliité indiquent qu'll y a un terrain génétique favorable au
développement d'une maladie sans toutefols prédire avec certitude
st la maladle surviendra et & quel moment celle-d se déclenchera.
Un certaln nombre de recherches sont actuellerent en cours.

(A) A quel moment croyez-vous que le dlagnostic de ces sus-
ceptibllités devralt etre falt, st les tests devenalent disponibles?
(Cochez une seule réponse pour chaque dlagnostic)

v DIAbRtE s
* Schizophrénle
*AlZNEIMET it e e

(B) Quel motlf pourralt Justifier le recours aux tests de
dlagnostic de susceptibllite?
(Cochez une seule réponse pour chaque diagnostic)

* Schizophrénle
- Alzhelmer

£ptable. . arteq
Encerdez le chiffie comespondant 2 votre répanse.
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
In utero Nalssance  Adulte Jamats
ou petlte
enfance
f 2 3 4
Pour Pour
p dcanner d%nner
our es es
éviter des tmltements consells ~ Aucun

nalssances précoces préventifs

EEE
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La repartition du budget dans le domalne de la santé pose de difficlles problémes a la profession médicale.
Supposons que vous ayez & déclder de la distribution d'un nouveau budget, comment préféreriez-vous que cet
argent solt dépensé? [Veulllez ranger par ordre d'importance; 1 étant le plus important et 7 le molns important]

———=— . Pour financer des équipes muitidiscpitnalres d'intervention en milleu defavorisé¢ pour les femmes
_— ENCLINEES A FISQUES SOTAUX. «cuvvrrsverrereurrereensrnsssiserinsssnessesess st tatseatastates st nestotsran esnssasrarsssssitosnie st taisns atsnsesnas D
+ Pour augmenter le budget et améllorer le fonctionnement des laboratolres de cytogénetique. .....ccoceeenee D
» Pour améliorer la formation en échographie obstétricale et augmenter le nombre de spéclalistes. ............. D
* Pour Implanter dans toute la population des tests sanguins (AFP, hCG et estriol) susceptibles de
repérer les femmes & risque génétique, (trisomle 21, spina btfida), Indépendarmment de leur age. ............ D
* Pour développer un programme Intégré d'alde alimentalre et de consells afln de diminuer le taux
des petits polds a la nalssance chez les femmes & HSQUE. ...cviiiiiiiieimiienic s D
+ Pour développer sur une grande échelle des programmes d'information sur les effets néfastes
de I'alcool et du tabac pendant 1a GrOSSESS. ....viiirrersrerererisecsessiiiniisiisa st st st s D
+ Pour développer des services de traltement de I'Infertillt€. ..o, D

VOTRE OPINION SUR LES DEBATS SOCIAUX CONCERNANT LE DIAGNOSTIC PRENATAL.

=

1. Parfols, je me sens légalement obligé de
révéler des informations aux parents, alors
que Je préférerals ne pas le falre. ....ovivirnnnn,

2. Pour une femme encelnte, mleux vaut
sublr une blopsle du chorlon avec 5% de
risque de fausse couche & la 10e semaine de
grossesse qu'une amnlocentese avec 0.5%
de risque de fausse couche 2 la 16e semalne.

3. Le médedn dolt savolr réslster & certalnes
demandes d'avortement lorsqu'll juge
I"anomalle MINEUIE. .eovvverricerieirirereerseesenens

4, Les résultats des diagnostics de
susceptibliité rsquent d'etre utilisés & des fins
de disaImINAtON. ..l.ueeececrecrcrcmiriircnsiisene,

5. En matiere de dédsion d'avortement la
lberté de cholx des parents est un droit
BDSOIU. cvvecrrsreenrareernrsereereserirasnncsaraeeesreerees

6. Une femme ne répondant pas aux critéres
habltuels d'accds & I'amnlocentése devralt
pouvolr obtenlr le test sl elle est préte & en
PAYEL 1S COULS, vvirrnrenriarretrroneesierruerasercncsaense

7. Ce sont les médecins et non pas les
parents qui dotvent juger quelles anomalles
conduisent & une Interruption de grossesse. ..

8. Avec le raffinement du dlagnostic prénatal,
on consldere pathologiques des conditions
quf autrement seralent pergues comme
"normales”, et falsant partie de la vie. ...........

9. La mellleure Indlcation du succés du
dlagnostic prénatal est la réduction des coats
des solns aux enfants attelnts d'anomalles
FENEUQUES. ...ovirirctirtemine s

{

1

1

10. L'utilisation de techniques permettant de
prédéterminer le sexe d'un embryon
(sélectlon des chromosomes) est acceptable.

11. La déficlence intellectuelle est un motif
plus acceptable pour avorter un foetus que
les défidences physiques. ...ccoeeireiconniens

12. 1 faut condamner le diagnostic prénatal
st celul-d est falt avec l'ntentlon déllbéree
d'avolr une Interruption de grossesse sl les
résultats révelent une anomalie. ..cveveences

13. Dans |'exercice de leurs fonctions, les
médecins ne dolvent pas tenir compte du
coQt des Interventions médicales. ..................

14. L'avortement d'un foetus avec une
malformation mineure est acceptable. ...........

15. L'échographle devralt fafre 'objet d'un
consentement écrit préalable de la part de la
femme encelnte. ...

16, Les assodations de personnes
handicapées devralent étre consultées lors de
I'élaboration de polltiques concernant le
développement du dlagnostic prénatal. .........

17. Falre des tests de susceptibllité alors qu'il
n'existe pas de théraple est Inutile. ...............

18. T est acceptable de suggérer aux couples
dont la fermme a un désordre génétique &
caractére dominant de recourir & une mere

d EMPIURL. oo

-19. L'interruption volontaire de grossesse est

molns acceptable que I'avortement d'un
foetus attelnt d'une anomalle. .......ccccecercunne

1

1

1

1

1

{

1

1

!

1

Le diagnostic prénatal® souleve dans tous les pays du monde un certaln nombre de débats éthiques et meédicaux. Vold
gn pay
quelques énoncés qul refietent diverses positions médicales, sclentifiques, religleuses et polltiques. Quelle est votre opinlon?

*Nous Incluons sous la rubrdque dlagnostic prénatal les technlques d’amniocentese, d'échographle, de blopsle du
chorlon, et divers tests sanguins utilisés A des fins de dépistage.
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Sufte de la question numéro 14

20. En général, les femmes font trop
conflance aux technlques de dlagnostic
prénatal.

11, L'utilisation du dlagnostic prénatal nous
rend de plus en plus Intolérant devant la
molndre anomalle du foetus ou de l'enfant. ...

22. Lorsque le médedn juge qu'une
anomalle est mineure, il ne devralt pas
révéler aux parents cette information. ...........

23. Il est plus Justifié d’avorter un foetus
attelnt d'une anomalle au premiler trimestre
qu'au deuxiéme trimestre de la grossesse. ...

24. [l est acceptable de proposer aux couples
dont 'homme a un désordre génétique A
caractére dominant de recourir &
F'insémination artificlelle. .........cccovvereciniienninns

25. Dans certalnes sltuations, If est nécessalre
que le médedn Influence la dédslon des
parents de poursulvre ou non une grossesse.

26. Un médecin dolt aborder 1a question de
I'avortement avec des femmes alcoollques. ...

27, On devralt autoriser la mise en marché
de simples tests autoprescrits qui
permettront de révéler le sexe du foetus. ......

28, Les groupes de femmes dewralent &tre
consultés lors de ['élaboration de politiques
concernant le développement du dlagnostic
PréNAtal, oo

!

1

1

{

29. Le diagnostic prénatal ne peut pas étre
une priofité sl 'on constate que seulement
3% des enfants naissent avec une anomalle
alors qu'un pourcentage beaucoup plus élevé
d'enfants naissent en bonne santé mals
développent des défidences graves dorigine
soclale et économique. ........oeeeviceeisecceccncncans

30, L'amnlocentése devralt &tre accessible &
toutes les femmes quels que solent leur age,
leur statut, leur mllleu. ..oveeeeiinncnnncinninnens

31. Mettre au monde délibérément un enfant
génétiquement anormal A une époque ol le
dtagnostic Intra-utérin et I'avortement sont
disponibles est un acte soclalement
Iresponsable.

32. 1 est acceptable d'indter les femmes
porteuses d'un foetus anencéphale &
poursutvre leur grossesse afin d'utlliser les
organes sains du foetus pour des
transplantations. .......eceeresiisnesininen.

33, Je n'accepterals pas I'ldée d'avoir un
enfant trisomique 21, .oeeeereiieimneecniciseneins

34, 1 seralt Justifié de promulguer des lols
pour limlter la transmission de génes causant
des maladies SEVRres. ......uurmieriersesneensen

35. Par grainte de poursultes judidaires, nous
utiliserons le diagnostic prénatal plus souvent
qu'll ne sera médicalement Indiqué. ..............

36. Les parents ayant eu recours a une
blopsle du chorlon ne devralent pas avolr
accas A I'information sur le sexe foetal,
hormis pour des raisons d'ordre médical. ......

RENSE[GNEMEN‘I’S GENERAUX

Faculté de medecine oa vous avez étudié:

{(cocher une case)

: Lille: faculté d'état ......

faculté cathollque

cAMIeNS ..veeiiiveveenennnn..

NV s W N =

2

Mode d'exercice:

{cochez une ou plusicurs réponses)

* cablnet privé .......cccoooiie
* hopltal ‘untversltalre ...........

*général ....oviennnnne
‘autre
{pbctser)
PMI L
dinlque ...

W N -

LOCLre

Quelle est votre speciallté? {cochez une case)
Rég10n sodo-sanltalre o vous exercez:

i - généraliste 3 1 (cocher une ou plusicurs réponses)

s ———— * gynécologue/obstétiiden(ne} ........... j 2

= ZYNECOlOGUE ..ot 3 AlSDE i D {
4

* radiol
radlologue O R P
* pédiatre
= néonatalogle -exdustvement ....... 3 5 OISe i D 3
~partieilement .......... 6
partiellement Pas de CAlalS .v.v....ovorverrrreeennns .
~=exceptionnellement j 7 ’
+ Autre 8 SOMIME (oiiiiieieiie e :] 5
(prédse)



I=llie

= e ks e

EANIT W TATI VTS

Langue pariée avec la majorite des patientes
(Cochez une seule réponse)

Nombre pour la derniére année...
* de grossesses que VOUS avez suvies ...
+ d'accouchements que vous avez effectués ....

+ d'échographles obstétricales que
VOUS aVEZ CffetUBES .....ceverveceececenasirssreneons

* de nowveaux-nés que vous avez prs en darge

Si'vous ne faltes pas de sulvi complet de
grossesse, passez & la question 24.

Qut fait I'schographle obstétricale aux
femmes encelntes de votre cllentéle? (Cochez
une ou plusteurs réponses)

VOUSATIEME «..vervrererrnannnrerermienscossnsns D {
+ un{e) obstétriden(ne) ........ccervvrernvenns D 2
* un(e) radlologue ........ccoccceorccrinn D 3

* une sage-femme v D 4

* autre D S

pdsa

Durant la derntere année, parmt les femmes
encelntes que vous avez sutvies,
approximattvement comblen d'entre elles ont
eu recours a:

+ Tamnlocentese (nombre) .........ooenes
* lablopste du chorion (rombrre) ..............
* un dosage
. d'alpm—%oetoprotélne sérique (nombre) ..
+ ['échographie obstétricale (poarcentage) %

Didez-vous que votre clientéle provient en
majorité ...

s d'un milleu alsé .. D {
* d'un milleu de dasse moyenne. ............ D 2

+ d'un milleu défavorisé .........oocvrunnn.

* autre D 4

(bt

Approximativement, 4 comblen évaluez-vous
le pourcentage de femmes enceintes ou de
meres de votre clientele qut ...

+ont un travall rEmunéré .............c...... %
rontmolns de 1B.ans .....occvvceecvvveininne %

contplus de 35 ans .....coocveicrceiciriinnn.

KENSEIGNEMENTS PERSONNELS
Sexe H

Année de nalssance:

e [ of [ |

Nombre d'enfants :

Langue maternelle :
* frangals w.uveeeevereernenirrninneeenn D 1
canglals ..ooiveieiieinnreesenn D 2

pricser)
Religion de reféerence:

« cathollque .....covvinnerviverinnns D t
Protestante .......ovveeresinenins D 2
JUVE L D 3
MUSUIMANE .vvvenrinnreeneneneneens D 4

» autre D €

précser)

Etes—vous pratiquant(e)?

VoS COMMENTAIRES SUR CETTE ETUDE

e Q@Y HE

* Ulntérét du sujet traté .................... I A 3 4 5

* La clarté des questions .........ocvueenen. 1 1 3 4 5

+ La pertinence de la recherche ......... { 2 3 4 5

* La longueur du questionnaire ........... | 2 3 4 5
MERCI

Votre collaboration et contribution & cette
étude sont grandement appréciées.

Observatolre Régional de la Santé
de Picardie

Observatoire Régional de la Santé
du Nord—Tas de Calais

—~C Untvernte se Plosce
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PEDIATRIE PREVENTIVE ET SOCIALE

Le développement de la sémiologie fcetale

en Amérique du Nord *

0. KREMP, S. DORE, R. BERNARD, M. RENAUD, J.P. DESCHAMPS

Résumé. Nous avons étudié I'émergence de la sémiologie
feetale depuis le début du siécle a travers les 17 éditions du
manuel d'obstétrique de référence des étudiants en médecine
nord-américains. Trois périodes se dégagent au cours du
siecle : de 1906 a 1950, le feetus est vu comme partie
intégrante de sa mére, on ne sait rien de lui jusqu'a la
naissance et il n'intéresse que peu les obstétriciens. A partir
des années 1950, il commence a étre étudié pour lui-méme
car la diminution de la montalité maternelle et les progrés des
connaissances physiologiques et thérapeutiques le
permettent, conduisant aussi & une attitude plus active envers
le nouveau-né malade. Depuis 1970, I'apparition de I'écho-
graphie en fait un deuxieme patient a part entiere pour les
obstétriciens, patient accessible a une certaine prévention,
dont on peut étudier la croissance, la santé, la vitalité et le
bien-étre. Il devient accessible au diagnostic prénatal.

Development of fetal semiology in North America

Summary. A survey of the emergence of fetal semiology in
the 17 editions of the Williams' Textbook of Obstetrics used by
North-American medical students since 1900 was carried out.
Three periods were identified : 1906-1950 : the fetus, seen as
a part of its mother, is ignored until birth and is of no interest to
the obstetricians. From the fifties', the decrease in maternal
mortality and progress in physiology and therapeutics
permitted to study the fetus and a greater attention given to
the care of the sick newborn. Since 1970, the availability of
ultrasonography has contributed in making the fetus the
second patient for obstetricians. It is now possible to study its
growth, integrity. health. and well-being. Furthermore. the fetus
is now accessible to establish a prenatal diagnosss.

Key-words : Fetus. Prenatal diagnosis; History of medicine; Pre-
ventive medicine.

La sémiologie fcetale est une discipline récente, qui
émerge grace aux moyens de surveillance de plus en
plus sophistiqués de la grossesse. Le foetus, devenu le
« deuxieme patient » des obstétriciens. intéresse aussi
beaucoup les pédiatres qui le prennent complétement

en charge, lui et sa famille, dés qu'il devient nouveau-
né, et qui sont méme amenés a donner leur avis de plus
en plus souvent avant la naissance. Comment s'est
dégagée cette vision du feetus ? Au cours d'une étude
historique consacrée a I'évolution de I'obstétrique nord-
américaine (1) nous nous sommes plus particulierement
penchés sur le développement de la sémiologie fcetale
3 travers les éditions successives du « Williams Obste-
trics », manuel d'obstétrique de référence des étudiants
en médecine américains et canadiens, réédité 17 fois de
1906 a 1985 (2-18).

MATERIEL ET METHODE

Notre choix s'est porté sur le « Williams Obstetrics - car
c'est le seul ouvrage a avoir été réédité d'auss: nombre.ses
fois. et qu'il est un témoignage d'école puisque l'c~ ne
retrouve. pour ces 17 éditions. que 6 auteurs principavr  on
peut penser que de tels manuels constituen: vraime~t ia
référence de pensée d'une épogue donneée, les faits étuc gs e
exposeés realisant généralement un large consensus, i.7¢ &
l'apprentissage et a la réflexion des étudiants. Nous zvons
sélectionné, a partir de la table des matieres et de I'index des
différentes éditions du « Williams Obstetrics ». les passages
et’'ou chapitres traitant des signes propre au fcstus. Pe~zant
trées longtemps. les signes de vie ou de mort foeetaz se
confondent avec le diagnostic positif de la grossesse €: 3
donc abordés dans le chapitre : « Diagnostic de la 2~
sesse »

L 'étude séquentielle des chapitres consacrés au place~:a e:
au fcetus permet d'appréhender |'évolution des connaissz~ces
sur I'anatomie, la physiologie et I'adaptation i/mmédia:s du
feetus a la vie extra-utérine. Il faut attendre la 15¢ éd. 1976
(18)] pour voir apparaitre un chapitre spécifique : « Techr:cs to
evaluate fetal health » (Techniques d'évaluation de la santé
fetale). Les chapitres traitant des maladies du nouvezi-ne
situent un certain nombre de découvertes thérapeutiquss ou
physiopathologiques fondamentales qui conduisen: aux
premiéres actions de prévention en matiére de santé fcetze et
néonatale. Enfin, les passages traitant de !a prémziurite
s'élargissent progressivement au cours des differzntes
éditions. La prématurité est longtemps traitée dans un crzoilre
unique « abortion-prematurity ». avant d'élre cons.caree

ont
Ccs-

* Travail de I'Unité de Néonatologie, Service de Pédiatrie 2. CHU d’Amiens. cu Groupe de Recherche sur les Aspects Socitaux ¢z la Prévs-uon
Département de Sociolegie. Université de Montréal, Canada, et du Département de Santé Publique, Faculté ce Medecine de Nancy. finance zar la
Commission franco-queébécoise dans le cadre du projel « Actualités de ia grossesse a la fin du xx* siécle en France et au Quszec -

(n° 20 02 02 86 FQ), accepte le 15 juin 1989,

Tirés & part : O. Kremp, Service de Pédiatrie 2, CHU d'Amiens. BP 3006. 80030 Amiens Cedex

Arch Fr Pediatr 1990; 47: 59-63
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0. Kremp et al.

comme une maladie du nouveau-né en 1941 [8° &d. (9)], puis
comme une entité en 1976 [15° éd. (16)].

Nous avons donc repéré tous ces passages dans les 17
editions successives du Williams et comparé les changements
d'une édition a l'autre.

RESULTATS

Trois périodes semblent se dégager au cours du
siécle, que nous allons envisager successivement.

De 1906 a 1950 (éditions 1 a 9)

Le feetus est vu comme partie intégrante de sa mere.
Pendant toute cette période, on peut dire s'il existe ou
s'il n'existe pas, s'it est vivant ou s'il est mort. Les
signaux qu'il émet ne sont pris en considération que
dans la mesure ou ils participent au diagnostic de
certitude de la grossesse. Mais on n'a aucun renseigne-
ment objectif avant sa naissance sur sa croissance ou
son état de santé.

Battements cardiaques

Les battements cardiaques, pergus a I'auscultation
abdominale de la mére entre la 18¢ et la 20° semaine,
ont été repérés depuis 1818 (Mayor-Genéve). De la 1
(2) a ta 9° édition [1945 (10)], le paragraphe traitant du
cceur feetal ne change pas : « The foetal heart was first
heard by Mayor in 1818, but was recognized indepen-
dantly by Kegaradec, in 1821, to whom we are indebted
for our fundamental information upon the subject;
indeed. so complete was his monograph that subse-
quent investigations have revealed but little with which
he was not familiar... » (Le cceur feetal a été entendu
pour la premiére fois par Mayor en 1818, puis reconnu
de maniere séparée par Kegaradec en 1821, a qui nous
sommes redevables de nos connaissances sur le sujet;
en effet, sa monographie était si compléete que les
recherches ultérieures n'ont revélé que peu de choses
sur lesquelles il n'était pas familier) (traduction libre). On
sait donc depuis 1821 que le cceur feetal bat entre 120
et 140 fois/min, que le fcetus est en danger si son coeur
bat plus lentement que 100:min ou plus vite que
160/min. La non perception répétée des bruits du coeur
alors qu'ils avaient eté authentifies par le meédecin
participe au diagnostic de mort fcetale.

En 1910 (3), on sait que les bruits du cceur ralentis-
sent en cas d'asphyxie fcetale pendant I'accouchement;
on recommande a partir de 1919 de compter la
fréquence cardiaque pendant le travail | occasionnelle-
ment pendant la premiére partie, toutes les 30 minutes
[1919 (5)] puis toutes tes 10-15 minutes {1929 (7)]. puis
toutes les 5-10 minutes [1936 (8)] pendant la deuxieme
phase du travail. Mais l'auscultation systématique
n‘apparait dans le chapitre « Conduct of normal labor »
(Conduite du travail normal) qu'en 1950 (11).

Mouvements foetaux

Les mouvements fcetaux constituent le deuxiéme
elément permettant le diagnostic de grossesse avec
certitude. Encore ces mouvements actifs. mis en
évidence vers le 5¢° mois, doivent-ils étre palpés par le

Arch Fr Pediat® *990: 47 59.563

médecin lui-méme. car le « quickening » cui correspond
a la perception de la mére entre la 18° et ‘a2 20° semaine
n'a pas de valeur s’il n'est pas «vaidé» par le
médecin. Les mouvements ne sont plus perceptibles en
cas de mort feetale.

Rayons X

Les rayons X sont mentionnés pour la pelvimétrie dés
la 1 édition, mais leur utilité est discutée. A partir de la
5¢ eédition [1926 (6)], ils sont utilisés pour faire le
diagnostic de grossesse dans la deuxiéme moitié de
celle-ci, et de mort foetale lorsque les os du crane se
chevauchent (signe de Spalding).

Anatomie et physiologie

Les connaissances se développent grace a I'observa-
tion des produits de fausse couche ou d'avortement et a
I'expérimentation animale. Les différences entre la
circulation foetale et néonatale et I'adaptation circula-
toire a la vie exira-utérine sont déja bien caractérisées
en 1906 ainsi que les différences d'oxygénation des
sangs veineux et artériel ombilical. L'existence de
mouvements respiratoires du feoetus i utero n'est
vraiment admise que dans la 8° édition {expérience de
Snyder et Rosenfeld chez le lapin).

La détermination du sexe : on soupconne dés la 1+
édition que le sexe du fcetus dépend des spermato-
zoides dans certaines espéces, dés la 2 edition que le
sexe est déterminé dans les cellules germinatives soit
avant. soit aprés leur fusion. Apres la cecouverte de
Painter (1923), il semble que les cellules contiennent en
tout 48 chromosomes dont un chromoscme méae Y et
une femelle X [5° éd. (6)]. Dans ies édizons suivantes.
les connaissances sembient peu évolue- et le cnhapitre
reste semblable jusqu'er 1961 {12°ed 13)].

Hormonologie et placenia

L'hormonogie de la grossesse appa-zt dans la &
edition avec la descriptor par Ascneim e: Zondex 11927
de l'existence dans les urines de la fzmme enceinte
dune hormone qui serait issue du lozz antéraur de
{hypophyse. Le dosage de l'effet bioiczique cz cette
hormone ceonstitue le premier test de c-ossessz. Elle
sera identifiée uiterieurement (1938) cc—me I'ncrmons
gonadotrophine chorioniqgue (HCG) ss:iretée oar e
placenta.

On s'apergoit donc progressivement cue le placenta &
une fonction endocrine. mais aussi qu'i- est perméable
aux toxines et aux endotoxines {4° ed. (5:. aux
streptocoques (s'il est iesé) [6° ed. (7: a ceraines
drogues et aux vitamines {87 éd. (9}]. aux spirochetes [&
ed. (10)}.

Maladies du fcetus

Les maladies du feetus ne sont pas zccessidles at
diagnostic pendant la grossesse (sauf csrtaines nydro-
cephalies palpables). Il faut attendre la raissance pour
diagnostiquer avec certitude : la plupart des maiforma-
tions, fa syphilis qui est considérée jusgu'a la 7¢ adition
(8) comme la principale cause de morizité fceiale, et
F'erythroblastose fcetale qui reste mystereuse .usqu'a
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ce que Landsteiner (20) découvre les sous-groupes
sanguins Rhésus (1940) et Levine (21, 22), le role de
I'iso-immunisation feceto-maternelle dans sa pathogénie
(1941) [9° éd. (10)].

La prématurité

La fin prématurée de la vie foetale n'est envisagée
qu'au chapitre de 'avortement jusqu'en 1936. Puis la
prématurité devient une maladie du nouveau-né (8¢ éd.)
mais elle n'est définie qu'en fonction du poids et non en
fonction de I'dge gestationnel : sont prématurés les
nouveau-nés pesant de 1500 & 2500 g. Ses causes
sont mal comprises, il n'y a donc pas de prévention.
Jusqu'a la 8¢ édition, la mortalité du feetus et/ou du
nouveau-né n'est abordée qu'au coup par coup (sy-
philis, certaines présentations, hémorragies intracra-
niennes...).

Dans la 8¢ édition (9), un paragraphe apparait : « La
mortalité infantile », qui regroupe toutes les morts
foetales et néonatales jusqu'au 14¢ jour de vie. ll se
constitue ainsi un début de vision globale de la mortalité
et de la morbidité.

De 1950 a 1970 (éditions 10 a 13) (11-14)

Le déclin trés net de la mortalité maternelle aux
Etats-Unis (582/100 000 naissances en 1935, 83/
100 000 naissances en 1950) conduit les obstétriciens a
se pencher sur le foetus, d'autant plus que pour
certaines maladies foetales, ils peuvent maintenant
commencer a exercer une certaine prévention.

Sémiologie feetale

Aucun signe nouveau n'apparail, mais ['utilisation de
ceux qui sont déja connus se précise: les tests
hormonaux sont maintenant considéerés comme permet-
tant de faire le diagnostic de grossesse avec certitude et
leur négativation comme signe de mort feetale [10° éd.,
1950 (11})]. Le résultat des dosages d'HCG sert tempo-
rairement d’index de croissance et de développement
feetal {11¢ éd. (12)] jusqu'a ce que l'unité endocrinolo-
gique fceto-placentaire se précise & travers les décou-
vertes successives [13° éd. (14)] et que le dosage
d’eestriol dans les urines de la mére sembie un test plus
fiable de vitalité feetale. Le concept de souffrance fcetale
apparait clairement dans la 13° édition (14), quand on
peut enregistrer en permanence le rythme cardiaque
feetal pendant 'accouchement, en paralléle avec les
contractions utérines.

Maladies foetales

Certaines maladies fcetales deviennent accessibles :
la découverte de la pénicilline et de son passage a
lravers la barriére placentaire régle le probleme de la
mortalité fcetale par syphilis puisqu'on peut maintenant
traiter lo footus en traitant sa mére [10° éd. (11)]. La
mise en évidence de la chromatine sexuelle dans toutes
les cellules nucléées par Barr (19) en 1949 [relaté dans
la 12¢ &d. (13)] est utilisée pour étudier le sexe du fcetus
sur les cellules du liquide amniotique (12° éd.). On voil
donc apparaitre les premiéres amniocentéses pour
diagnoslic du sexe fcetal el on assiste ainsi au début du
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diagnostic anténatal pour les maladies liées au sexe. La
compréhension du mécanisme de liso-immunisation
feeto-maternelle va permettre une thérapeutique beau-
coup plus active; les premiéres exsanguino-transfu-
sions, décrites par Diamond (23) en 1948, sont inté-
grées dans la pratique courante dans I'édition de 1956
(12). Les particularités du liquide amniotique au cours
des incompatiblités sévéres sont étudiées par Bevis (24)
dés 1950 au moment de fa rupture des membranes. ||
essaie d'apprécier la gravité de la maladie pour I'enfant
3 naitre. Mais c'est Liley qui inaugure la thérapeutique
foetale proprement dite en réalisant, en 1961, des
amniocentéses pour faire des dosages de bilirubine
dans le liquide amniotique (25), évaluant ainsi la gravité
de I'atteinte foetale avant la naissance et, en 1963, les
premiéres transfusions in utero dans la cavité périto-
néale (26) aprés repérage du placenta et du foetus par
amniographie [13° éd. (14)].

Connaissances physiopathologiques

La capacité augmentée de I'hémoglobine foetale a
capter l'oxygeéne (« I'Everest in utero») [10° ed. (11)]
conduit a distinguer fonctionneliement I'hémoglobine
feetale et I'némoglobine adulte [11¢ éd. (12)]. La respira-
tion intra-utérine apparait comme fondamentale au bon
développement de la cage thoracique.

Le feetus sembie de moins en moins isolé de son
environnement : les bactéries et les virus passent le
placenta, et le premier cas d'embryo-fcetopathie rubeo-
lique est identifié [12¢ éd. (13)]; certaines drogues sont
directement tératogénes (Thalidomide) [13° éd. (14)]; la
trisomie 21 est reconnue en 1959 par Lejeune (27) et
Jacobs (28) {12° éd. (13)] puis I'anomalie chromoso-
mique du syndrome décrit par Turner (29) est identifiee
par Ford (30) [13¢ éd. (14)]. Les maladies métaboliques
(phénylcétonurie, galactosémie) commencent & étre
connues [13° éd. (14)].

Epidémiologie

Paraflélement & tous ces progrés, il apparait un
raisonnement épidérmiologique avec un nouveau
chapitre : « Obstetrics in broad perspective » (10° ed.
(11)] qui rassemble des chiffres sur le nombre de
naissances, la mortalité infantile. On commence 4 faire
la distinction entre les différentes causes de prématurite,
entre la mortalité feetale et la mortalité néonatale
{jusqu'au 14 jour de vie), en classant toujours les
nouveau-nés uniquement en fonction de leur poids :

- de 400 & 999 g (10° ed.)| les nouveau-nes
- de 500 & 999 g (12° éd.)) sont immatures
- de 1000 4 2500 g ils sont prématurés

Dans la plupart des cas, il faut encore attendre la
naissance pour apprécier I'état du fceetus.

De 1970 a 1985 [éditions 14 & 17 (15-18)]

Grace aux ultrasons, le feetus devient accessible el
les obstétriciens le considérent comme leur « deuxiéme
patient ». Il devient une entité juridique, non seulement
en lant qu'étre a proléger, mais aussi comme individu
susceptible d'entamer des poursuites (18). On peut non
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seulement voir qu'il existe, mais étudier sa croissance,
sa santé, sa maturité, sa vitalité et méme son bien-étre.
La 14¢ édition (15) marque un tournant, avec un
paragraphe de 25 lignes consacré au diagnostic intra-
utérin, puis un chapitre entier devient nécessaire [15°
edition et suivante (16-18)] : « Technics to evaluate fetal
health » (Techniques pour évaluer fa santé foetale).

L‘emploi des ultrasons

Les ultrasons ont deux utilisations : I'échographie et
I'effet Doppler.

- L'échographie a été utilisée chez la femme enceinte
pour la premiére fois en Ecosse par Donald en 1965
(31) et elle est citée dans la 14¢ édition (15) comme un
moyen de confirmer la grossesse. Les premiers appa-
reils sont difficiles @ manier, mais la technique pro-
gresse vite et I'utilisation de I'échographie se généralise
entrainant une véritable explosion de la sémiologie
fostale. L'échographie rend en effet progressivement
possible : la surveillance de la croissance de I'embryon
sur la taille du sac embryonnaire; la surveillance de la
croissance foetale sur le diametre bipariétal (15¢ éd.
(16)] comparée au diamétre abdominal [16° éd. (17)] et
sur la longueur du fémur [17° éd. (18)]; le diagnostic le
plus précoce possible du retard de croissance intra-
utérin; le dépistage des anomalies d'insertion du
placenta et des malformations fostales (cerveau, caur,
reins...); la détection des mouvements : battements du
coeur & 7 semaines, mouvements du tronc a 8 semaines
et des membres a 9 semaines [16° éd. (17)); le guidage
de I'amniocentése et de la foetoscopie.

- L'effet Doppler est utilisé pour surveiller la fré-
quence cardiaque du foetus au repos, au cours de
différents tests (stress test) et pendant F'accouchement.

L 'amniocentese

L'amniocentése voit son utilisation s'accroitre au fur
et & mesure qu'elle parait plus fiable. Elle est faite
quand il y a suffisamment de liquide amniotique, apres
16 semaines de gestation. Le repérage échographique
du placenta, occasionnel au debut (15° éd.). devient
systématique {17¢ éd. (18)] pour éviter ies biessures
hémorragiques. Les indications d'amniocentése se
multiplient « dosage de la bilirubine (24), étude du
rapport lécithine/sphingomyéline qui renseigne sur la
maturité pulmonaire fcetale [Gluck, 1971; 15° éd. (16)];
dosage d'autres substances témoignant de maturite
foetale (cellules oranges, créatinine, urée...}; culture des
cellules du liquide pour réaliser caryotype feetal et
nombreux dosages enzymatiques. L'étude du caryotype
foetal est recommandée quand la mére a plus de 35
ans, ou quand il existe des antécédents familiaux de
maladies génétiques. Aux techniques classiques s'ajou-
tent les techniques de biologie moléculaire [17° éd.
(18)].

Préleverment de sang fecetal

Réalisé au niveau du scalp pendant I'accouchement,
il est de plus en plus utitisé pour étudier I'équilibre
acido-basique du foetus. Réalisé au niveau du placenta
ou du cordon, il permet de faire directement des

Arch Fr Pediatr 1990; 47: 59-63

dosages des composantes du sang feetal: il est brieve-
ment mentionné dans la 16° édition puis disparait de
maniére inexplicable dans la 17¢ édition [1985 (18)].

Biopsie du chorion

Effectuée en tout début de grossesse, elle permet de
réaliser un certain nombre de diagnostics plus rapide-
ment qu’avec I'amniocentése, mais elle a plus de risque
[17¢ éd. (18)].

Autres techniques

De nombreuses autres techniques sont plus ou moins
utilisées : amnioscopie, amniographie, fcetographie,
feetoscopie. La radiographie perd tout son intérét avec
I'échographie. Les dosages hormonaux dans les urines
de la mére sont de moins en moins utilisés. La
résonance magnétique nucléaire apparait dans la
derniére édition comme une technique d'avenir.

Toutes ces techniques combinées permettent donc
d’avoir une attitude beaucoup plus active vis-a-vis du
fecetus ; en réalisant plus d'une centaine de diagnostics
prénatals [17° éd. (18)], en surveillant sa croissance, en
connaissant sa maturité et donc en provoquant sa
naissance si I'on pense que son environnement in utero
lui est néfaste, enfin, en étudiant son bien-étre par
I'enregistrement prolongé du rythme cardiaque
spontané, ou modifié par une situation de stress
artificielle, ou pendant !'accouchement, avec le
comptage par échographie ou par la mére du nombre
des mouvements respiratoires et mouvements du feetus
[17¢ éd. (18)] et par I'établissement de profils biophysi-
ques qui intéegrent le rythme cardiague, les mouvements
respiratoires et les mouvements du feetus (17¢ £d.).

La thérapeutique et la chirurgie foetales sont citées
dans la 17 édition (18). mais ne sont pas C.u tou:
détaillées. apparaissant encore comme des techrigues
de recherche.

Epidemiologie

La terminologie devient de plus en plus précise @ ce
n'est que dans la 15° édition que les définitions actuelles
du prématuré, du nouveau-né a terme et gu post-mature
apparaissent et que le retard de croissance intra-uteri-
est individualisé. On constate en effet qu'a age gesta-
tionnel égal. les prématurés les plus gros sont les plus
résistants et que les enfants nés a terme mais a'teints
de retard de croissance intra-utérin sévere psuven:
avoir un avenir moins favorable que certains créma-
tures.

La mortalité est évaluée pour des tranches dage de
plus en plus étroites et I'on voit apparaitre les détinitions
actuelles des taux de mortalité fcetale, mortalits
néonatale précoce et tardive, mortalité périnataie. lis
sont utilisés comme de véritables indicateurs de santé
permettant de caractériser la qualité des soirs & =
période périnatale.

DISCUSSION

Nous avions envisagé de réaliser la méme etude
dans les manuels d'obstetrique frangais. mais il nexists
pas de manuel francais de référence couvrant une
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période aussi longue. On peut en distinguer deux types :
certains ont commencé a étre édités avant 1900
(Ribemont) ou juste aprés (Dubrisay, Maygrier, Fabre)
et s'arrétent dans les années 1940; les autres sont
apparus a la fin des années 1950 (Merger, Dumont,
Touris), mais la plupart n'ont pas été réedités
récemment. Dans ceux que NOuUs avons pu consulter,
nous avons eu limpression que le regard sur le
nouveau-né puis le feetus, et en particulier 1a maniére
d'aborder la prématurité, étaient assez différents du
regard nord-américain. En effet, les obstétriciens fran-
cais ont fait trés 1ot la distinction entre les prématurés
sains et les prématurés malades (« débiles »). Ceci
demanderait des recherches plus détaillée, mais I'évolu-
tion des techniques a été sensiblement la méme et cette
étude permet donc de dégager 3 periodes dans I'histo-
rique de la sémiologie foetale depuis le début du siécle :

De 1900 a 1950, le feetus n'existe qu'a travers sa
mére et n'intéresse que peu les obstétriciens. La
sémiologie foetale est limitée et n'évolue pas mais l'on
voit progresser les connaissances sur la physiologie et
la physiopathologie, connaissances souvent basées sur
I'expérimentation animale.

A partir des années 1950 la diminution considérable
de la mortalité maternelle, sans gain comparable pour la
mortalité périnatale et les progrés scientifiques font que
le fcetus n'est plus uniqguement considéré comme partie
intégrante de sa mére. L'utilisation des antibiotiques. la
compréhension du mécanisme de I'iso-immunisation
foetomaternelle, le rendent accessible & un début de
prévention et conduisent a une attitude plus active
envers le nouveau-né malade. Le concept de souffrance
feetale voit le jour. On commence & parler de conseil
génétique puis de diagnostic prénatal. Les statistiques
de morbidité et de mortalité néonatales apparaissent.

Depuis 1970 : I'apparition puis la généralisation de
I'échographie transforment completement la vision du
feetus. L'explosion technologique et la dénatalité
concourent a en faire un patient a part entiere, le « 2°
patient » des obstétriciens : le diagnostic anténatal des
maladies, les techniques d'évaluation de la croissance
et du bien-étre feetal visent & linstauration d'une
véritable prévention qui est encore secondaire pour le
feetus mais primaire pour le nouveau-ne.
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L'évolution du conseil génétique
dans la région d'Amiens :
1ére partie : pratique du conseil génétique

Godard B. (1), Kremp O. (2), Renaud M. (1), Colin C. (3), Doré S. (1)

Au cours d'une enquéte réalisée auprés de 35 praticiens (généralistes, pédiatres, généticiens, gynécologues-obstétri-
ciens, échographistes), nous avons étudiéé leurs attitudes face au conseil génétique et au diagnostic prénatal.
Eu égard a la demande croissante des couples, nuus nous sommes penchés dans cette premiére partie sur les

connaissances des praticiens:

-indications du conseil génétique

- technique utilisée pour le diagnostic prénatal
- colit et prise en charge des examens
Dans une seconde partie, nous nous sommes intéressés A leurs attitudes et lignes de conduites.

articipant des développements

de la biologie moléculaire, du

génie génétique, des tech-
niques de sémiologie foetale, la pra-
tique du conseil génétique consiste a
évaluer le risque encouru puis, a l'aide
des techniques de dépistage, permet de
lever l'incertitude de la présence d'une
malformation et de proposer un avorte-
ment quand la malformation est trop
grave. Dans ce contexte, le corps médi-
cal est enfermé dans un dilemme car il
doit utiliser plus de techniques pour
éviter la naissance d'enfants malformés
ou atteints d'une maladie 1éthale, mais
il doit aussi limiter I'accés A ces tech-
niques A cause, entre autres, de leur
coiit et du manque de ressources. Il
s'ensuit que la pratique du conseil
génétique ne s'adresse pas & tous les
couples, méme s'ils souhaitent tous
avoir un enfant en parfaite santé.

Pour les patients, le dilemme est que la
pratique du conseil génétique peut les
rassurer et les encourager a procréer
mais, en cas de diagnostic défavorable,
elle les place devant la difficulté de
décider de poursuivre ou non la gros-
sesse, difficulté d'autant plus grande
que la majorité des anomalies déce-
lables in utéro sont encore incurables et
que la définition de leur gravité médi-
co-sociale devient de plus en plus diffi-
cile.

Par ailleurs, nous sommes passés,
depuis 1970, d'une donnée statistique
révélée par le conseil génétique A une
information précise révélée par le dia-
gnostic prénatal. Or, cette évolution a
relancé le débat sur l'intérét du dépista-
ge des anomalies congénitales, d'autant
qu'il couvre des anomalies de toutes
sortes, qu'elles soient graves, mineures

ou éventuelles. En contre-par:ie, la
notion de handicap devient de Tius en
plus aléatoire (9) et la question de la
légitimité de l'avortement ou de V'auto-
nomie reproductive des couples se
pose avec plus d'acuité. Toutefois, en
banalisant le recours au conseil géné-
tique et au diagnostic prénatal, c'est
attacher beaucoup d'importance au
patrimoine génétique des personnes
alors que l'environnement social de
celles~i est responsable d'un rombre

' important de malformations. Cette atti-

tude est-elle liée a l'eugénisme ? Quoi
qu'il en soit, si le conseil génétique
induit une plus grande possibilité de
normalisation des personnes, il importe
donc de saisir la part des motivations
individuelles et celles des contraintes
sociales et médicales dans les décisions
des couples : qui bénéficie des ser-
vices ? Comment sont-iis informés des

1. Université de Montréal, Groupe de recherche sur les aspects sociaux de la santé, 2801, boulevard Montpetit, Montréal, PQ Canada H3C 3]7
2. Unité de néonatalogie. Service de Pédiatrie 2 (Pr. B. Risbourg) CHU d'Amiens, BP 3006- 80030 Amiens cédex
3. Département de santé communautaire, Hépital Saint Luc, 1058 rue Saint Denis, Montréal, PQ Canada H2X 34
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découvertes des malformations ? Dans
quels cas les couples revendiquent-ils
I'avortement et selon quel motifs ?

Pour ce faire, 2 I'aide des résultats obte-
nus lors d'une pré-enquéte’ auprds de
praticiens, nous examinerons les per-
ceptions de ces derniers sur I'évolution
de la demande de consultation géné-
tique ainsi que leurs connaissances a
I'égard du conseil génétique et du dia-
gnostic prénatal afin d’entrevoir com-
ment ils font face aux dilemmes évo-
qués ci-dessus et pourquoi.

Méthodologie

Dans le cadre de cette enquéte explora-
toire, 35 praticiens ont été interrogés
sur la base d'un questionnaire ouvert
dont la durée moyenne était d'une
heure. Le choix de laisser les questions
ouvertes répondait A la volonté de ne
pas se limiter & des réponses-types et
de laisser parler les interviewés.

L'échantillon était composé de 12
médecins-généralistes, 8 obstétriciens,
8 pédiatres, 4 généticiens et 3 échogra-
phistes. Nous avons retenu ces diffé-
rentes catégories socio-professionnelles
car elles peuvent chacunes étre appe-
lées A participer a I'élaboration d'un
conseil géndtique. Par exemple, cer-
tains couples préférent s'adresser, en
premier lieu, 3 un généraliste. Les
pédiatres sont amenés avec les parents
a affronter la situation lorsque ces der-
niers ont eu un enfant malformé ou
autre... Seuls les médecins-généralistes
ont été recrutés au hasard a l'aide du
réseau établi par !'Observatoire
Régional de la Santé de Picardie et/ou
par l'annuaire téléphonique. Ce mode
de sélection peut porter A confusion
dans la mesure oi, d'une part, pour la
région d'Amiens, nous avons rencontré
les principaux spécialistes travaillant
dans le domaine qui nous intéresse ici
et d'autre part, I'effectif constitué par
les spécialistes était plus grand que
celui constitué par les généralistes. Ceci
dit, les réponses apportées par les der-
niers ne différaient pas souvent de
celles des spécialistes. Aussi, dans le
texte, nous ne distinguerons les catégo-
ries socio-professionnelles que lorsque
les différences seront significatives. Ce
type de sélection nous a ainsi permis
de faire ressortir les dilemmes entou-
rant le conseil génétique et le diagnos-
tic prénatal.

La taille de I'échantillon constituait une
autre limite A cette enquéte : seule une
statistique descriptive? et non analy-
tique a pu étre envisagée.

Parmi les autres difficultés rencontrées,
il faut noter qu'il n'était pas toujours
aisé de savoir si l'interviewé donnait
son opinion ou celle de ses patients.
Ceci dit, nous prenions pour acquis que
les praticiens donnaient leurs percep-
tions de leurs patient(e)s. Il y avait
aussi parfois contradiction dans leur
discours.

La consultation génétique, résultats

Le conseil génétique intéresse les per-
sonnes atteintes elles-mémes, les popu-
lations A risque et, indirectement, les
apparentés malformés (6). Il s'adresse
deux personnes et concernent la santé
de tiers. Il y a deux catégories de
demandeurs : ceux qui consultent
avant la premiére naissance et ceux qui
consultent aprés celle-ci, il y a égale-
ment ceux qui ont une expérience fami-
liale d'handicap et ceux qui n'en ont

pas.

-

Par ailleurs, il trouve son utilité dans
'ordre de la prévention puisque les
progres de la médecine n'ont qu'en par-
tie supprimé la sélection naturelle post-
natale. Selon la biologiste Thibault (13),
les nouveaux-nés porteurs d'anomalie
congénitale viable représentent 30 %
des hospitalisations. Dans un cas sur
cing, elles conduisent a un déces et,
dans la majorité des cas, & une morbidi-
té définitive, la médecine n'étant pas
encore capable de guérir ces maladies,
pouvant seulement maintenir ses por-
teurs en vie.

Avec la pratique du conseil génétique,
nous voyons qu'il ne s'agit plus ni de
discuter du fait d'avoir des enfants, ni
du moment de les faire, mais de leur
nature : sexe, malformations ou mala-
dies qu'ils peuvent avoir... Cet élément
est nouveau parce que, méme pro-
grammés, les enfants A naitre restaient
imprévisibles et parce qu'il permet de
« sélectionner » pour le bien comme
pour le pire la future génération. Nous
verrons que la recherche de la qualité
de I'enfant A naitre peut rassurer les
futurs parents mais également les
inquiéter et confirmer les grossesses a
risque, dans le sens ou les développe-
ments technologiques augmentent le
nombre de choix que les couples peu-
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vent faire mais aussi, le cas échéant,
doivent faire.

La demande

Dans l'enquéte que nous avons menée,
ce sont principalement les obstétriciens
qui réferent les couples pour une
consultation génétique. Duis, ces der-
niers viennent plus souvent d'eux-
mémes plutdt que d'étre envoyés par
un généraliste ou un pédiatre. Parmi
les praticiens interrogés, 65 % ont
répondu que, le plus souvent, les
couples prennent eux-mémes linitiati-
ve de venir tandis que 35 % des prati-
ciens ont répondu que les couples sont
le plus souvent envoyés par un obsté-
tricien.

Que les obstétriciens envoient plus sou-
vent les couples pour une consultation
génétique que leurs confréres coincide
avec le fait que les couples sont plus
nombreux & consulter pour une secon-
de naissance que pour une premiére
naissance, principalement & cause de la
naissance d'un premier enfant handica-

pé.
Le motif

Lorsque les couples demandent un
conseil génétique pour une premiére
naissance, 57 % des personnes interro-
gées estiment qu'il s'agit d'un probleme
de consanguinité ou d'antécédent fami-
lial. L'anxiété des futurs parents consti-
tue le second motif de consultation
avant une premiére naissance (31 %).
Ceci dit, méme pour une premiére nais-
sance, les couples viennent en plus
grande proportion pendant la grossesse
qu'avant celle-ci. Selon le tableau I, le
fait que les futurs parents consultent
pendant la grossesse postule qu'ils

! Cette enquéte exploratoire s'inscrit dans
une recherche plus vaste portant sur les atti-
tudes et les conduites des pratidens médi-
caux A l'égard du diagnostic prénatal en
France et au Québec. La recherche ayant
permis la rédaction de cet article a bénéficié
d'une subvention pilote au Centre de
Recherches en Sciences Humaines du
Canada et d'une bourse du programme
d'échanges internationaux France-Québec
20.02.02.86 FQ (Pr. M. Renaud, Pr. .P.
Deschamps).

? Nous remercions le service de statistique
de I'Observatoire Régional de la Santé de
Picardie pour l'aide technique qu'il nous a
apportée lors de 'analyse de données.
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consultent plus parce qu'une anomalie
ou un doute sont apparus a l'échogra-
phie ou encore parce que leur entoura-
ge ou autres les ont inquiétés que parce
qu'ils sont consanguins ou porteurs
d'une anomalie. Ainsi, la demande
d'un conseil génétique avant une pre-

de la maladie et les mécanismes de son
apparition, 26 % estiment que les infor-
mer davantage susciterait en eux plus
d'inquiétude que d'assurance et ils sont
aussi 26 % i recommander que les
généralistes s'informent plus pour
mieux orienter les couples.

Tableaul

Motifs de consultation

Motif de consulta-
Motif de™_ tion pour l2re Fausses  Consanguinité ~Anxiété Total
consulta- naissance | couches antécédents des
tion pendant familiaux couples
la grossesse
sur signe d'appel 4% 8% 8% 50 %
parce qu'on a inquiété
les couples 8 % 0 12% 20 %
parce que viennent
peu en lére intention 0 19% 1% 30 %
Total 12% 57 % N% 100 %

miére naissance est fonction du dérou-
lement de la grossesse. On pourrait
croire aussi que la grossesse n'a com-
mencé que parce que les couples
savaient qu'un diagnostic prénatal pou-
vait étre envisagé et qu'une décision
serait prise si une anomale était trou-

7

vee,

Par contre, pour une seconde naissan-
ce, les couples sont plus nombreux a
recevoir un conseil génétique avant la
grossesse qtte pendant, soit parce qu'ils
sont informés des risques que peut pré-
senter une grossesse, soit, cas plus
rares, parce qu'ils ont eu un enfant
ayant une anomalie particuliére.

Ces divergences de comportement
indiquent-elles que les couples sont
mal informés ? Cui, répondent un peu
plus de la moitié des praticiens, a cause
d'une mauvaise information véhiculée
par les médias ajoutent-ils dans 51 %
des cas ou a cause du faible njveau sco-
laire des patients dans 31 % des cas ou
encore parce que les médecins sont
eux-mémes mal informés (17 % des
réponses). Parmi les changements a
envisager pour que les couples soient
mieux informés, les opinions recueillies
divergent entre elles. Ainsi, 32 % des
praticiens proposent d'expliquer aux
couples ce qu'est I'hérédité, I'évolution

La majorité des personnes intérrogées
répond que le nombre de couples est
en augmentation, ce qui suggére qu'un
besoin existe dans la population. Pour
54 % d'entre elles, cette hausse ne
touche pas principalement les couples
dont la femme est agée de 38 ans ou
plus. Plusieyrs facteurs sont a l'origine
de cette augmentation. Tout d'abord, la
plupart des futurs parents croient que
les circonstances dans lesquelles un
diagnostic prénatal peut étre proposé
sont nombreuses. En demandant un
diagnostic prénatal :

- 32 % des praticiens observent que les
futurs parents viennent chercher un

label de qualité,

- 29 % remarquent que les patients ne

connaissent pas les limites des tech-
niques,

- 39 % estiment que cette méconnais-
sance résulte d'une mauvaise informa-
tion diffusée par les médias.

A un autre point de vue, loffre
participe a la création de la demande.
Certains diagnostics prénatals sont faits
pour rassurer les futurs parents, mais
également pour mettre les médecins a
I'abri d'éventuelles poursuites judi-
ciaires au cas o1 'enfant & naitre aurait
un handicap qui aurait pu étre préve-
nu. D'aprés le Collége National des
Gymnécologues et Obstétriciens Franqais
(11), il y a eu en 1987, 151 poursuites
pour des échographies dont 123
concernaient des échographies obstétri-
cales et 12 des échographies gynécolo-
giques. De méme, il s'agit parfois de
rentabiliser les techniques mises en ser-
vice (faux pour le conseil génétique car,
en plus de la consultation, réaliser un
caryotype ne peut se faire que manuel-
lement et demande plusieurs heures) et
de rechercher une source de profit en
cas de paiement A l'acte, ce que justifie
d'ailleurs la pratique libérale.

Faut-il circonscrire la demande ?

Il peut étre erroné de penser que cer-
tains praticiens verraient dans la
consultation génétique et les examens
qui s'en suivent une source de profit ou
une protection juridique. Néanmoins,
44 % des personnes interrogées ont di:
étre favorables 3 un diagnostic hors
convention (c'est-a—dire tout diagnostic
dont les conditions ne relévent pas de
la définition établie par la CNAMTS),
soit pour rassurer les femmes, soit pour
éviter aux couples dont la femme est
igée de moins de 38 ans d'avoir un
enfant malformé. Les raisons invo-
quées ici suggerent que le souci de
répondre aux besoins et aux objectifs
des couples dépasse celui dicté par des

Tableau II
Attitudes des médecins face A I'abaissement de l'dge
matemel pour I'amniocentése

Généraliste Pédiatre Echographiste } Total
Obstétricien  Généticien ’
% % % % % | %
Réduction Non 20 135 16 10 35 ¢ 63
age maternel Oui 10 135 35 3 7 037
Diagnostic Non 22 6 125 1253 36
hors convention | Qui 13 19 6 0 6 44
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impératifs de protection et/ou de réus-
site professionnelle. Certains ajoutent
méme que le corps médical n'impose
pas aux femmes de mettre au monde
un enfant parfait mais que ce sont les
couples qui portent la responsabilité
sur les médecins afin qu'ils les rassu-
rent sur la qualité de I'enfant a naitre.

La répartition par catégories socio—pro-
fessionnelles dans le tableau II indique
que principalement les obstétriciens
sont pour un diagnostic hors conven-
tion et un abaissement de I'dge mater-
nel alors que les généticiens sont
contre. Il ne s'agit pas de faire quelques
extrapolations sur qui que ce soit, mais
cette question demanderait a étre
approfondie, ne serait—ce que pour des
raisons de santé publique.

Concernant la question de 1'dge mater-
nel eu égard & I'amnjocentese, lors-
qu'est demandé aux médecins s'ils sont
favorables a un abaissement de
celui—i, 63 % répondent par la négati-
ve car, premiérement, la Sécurité
Sociale ne pourrait pas assumer tous
les coits relatifs a un diagnostic préna-
tal, deuxiémement, car la majorité des
femmes ont leur(s) enfant(s) entre 20 et
30 ans et donc, en abaissant l'age
maternel a 35 ans commme ¢a l'est, entre
autres, au Canada ou en Allemagne de
I'ouest, il n'y aurait pas plus d'anoma-
" lies décelées. La biologiste Lippman (8)
précise que, méme si toutes les femmes
de 35 ans ou plus étajent testées et
choisissaient d'avorter lorsque le foetus
était atteint, la fréquence des nou-
veau-nés trigomiques ne diminuerait
que de 20 %. Par conséquent, la barre
des 35 ans ne reposant ni sur une base
logique, ni sur une base biologique, ne
peut avoir d'impact au niveau de la
santé publique. En fait, ce seuil est
complétement arbitraire, ajoute la cher-
cheure et choisir un autre seuil n'en
serait pas moins arbitraire. Selon Briard
et Frezal (1), ce sont les médias qui dif-
fusent de telles idées alors qu’ «il y a
plus d'inconvénients que d’avantages a
pratiquer une amniocentése a2 une
femme jeune sans antécédent particu-
lier » et la demande des femmes refléte
un caractére égoiste.

Parmi les tenants d'une réduction de
I'dge, les motifs évoqués sont justement
de diminuer le risque d'avoir un enfant
handicapé et de s'aligner sur
I'Allemagne de l'ouest a cause de l'ou-
verture sur I'Europe en 1992. Méme si
la natalité allemande est moins forte

que la natalité frangaise et, donc, que
I'Etat allemand peut se permettre de
couvrir les frais d'un diagnostic préna-
tal, les partisans d'un abaissement de
l'age maternel argumentent sur le coit
que représente un handicapé a la col-
lectivité, codt, selon eux, supérieur a
celui d'un diagnostic prénatal.

L'irruption de I'économie dans le
domaine médical a entrainé un souci
d'efficacité, mais aussi beaucoup de
conflits et d'obstacles. Par exemple,
l'encouragement des pouvoirs publics,
la logique de la recherche fondamenta-
le, de la carriére de certains praticiens,
le jeu des médias et la pression des
couples ont eu des répercussions sur le
développement de l'échographie.
Ainsi, la Sécurité Sociale a remboursé
deux échographies par grossesse, mais
cette contrainte est facilement contour-
nable car personne ne peut invoquer
une demande de convenance si le
médecin y a apporté des justifications
médicales. L'échographie ainsi que les
autres techniques de diagnostic préna-
tal ont introduit une hiérarchie de
savoir, d'argent et de pouvoir entre les
praticiens et les patient(e)s mais égale-
ment entre les praticiens eux-mémes.

Enfin, s'il faut circonscrire la demande,
c'est-a~dire définir & qui et a quoi doi-
vent servir un conseil génétique et un
diagnostic prénatal, 66 % des médecins
affirment qu'ils doivent servir aux
couples a risque pour qui le corps
médical a les moyens de faire un dia-
gnostic prénatal (mais toutes les
femmes enceintes peuvent étre & risque
rétorquent quelques uns d'entre eux !).
44 % répondent qu'ils doivent servir au
corps médical, sans apporter plus de
précisions. Toutefois, ce sont ces
mémes personnes qui sont favorables &
ce que des registres de malformations
soient tenus, pour les unes dans un
cadre législatif strict pour que lintérét
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des patients n’entrave pas l'intimité des
familles et la liberté individuelle (car
toute connaissance est une libération,
encore faut-il voir qui détient l'infor-
mation) et pour les autres, afin de
mener des études plus pointues sur
I'étiologie des malformations car le dia-
gnostic prénatal n'est pas une fin en soi
mais une solution transitoire en atten-
dant que le corps médical connaisse
l'origine des maladies et puisse les gué-
rir.

Pourquoi faut—il limiter la demande ?

Précisément parce que, pour 51 % des
praticiens, la généralisation du dia-
gnostic prénatal peut conduire a la dis-
crimination de certaines populations
puisqu'une déviation est toujours pos-
sible en suggérant des comportements
et des styles de vie a privilégier ou 2
éliminer. Par analogie, la législation sur
la prévention de la drépanocytose aux
Etats-Unis a été élaborée, selon Reilly
(10), sous pression politique, & un
moment de tension entre les commu-
nautés blanche et noire. L'auteur releve
que, « dans certains Etats, le test était
obligatoire pour tout enfant noir vou-
lant fréquenter I'école élémentaire.
Dans d'autres, il était un préalable pour
I'obtention de la licence de mariage ».
De plus, la différence entre les trans-
metteurs sains et les porteurs malades
n'était pas toujours claire, le secret des
dossiers n'était pas toujours respecté,
avec comme conséquence la stigmatisa-
tion des personnes dont les tests étaient
positifs suivie d'une discrimination
leur égard de la part d'employeurs ou
de compagnies d'assurances.

En revanche, 31 % des médecins pen-
sent que la généralisation du diagnostic
ne peut ni conduire i la discrimination
de certaines populations parce qu'il ne
sera jamais obligatoire, ni conduire &
un contréle grandissant sur les per-

Tableau III

Objets du Conseil génétique et du diagnostic prénatal

Objet du Diagnostic Non réponse Non Oui
Anomalies chromosomiques 100 %
Maladies géniques 100 %
Malformations physiques 43 % 57 %
Maladies curables 54 % 46 %
Pour rassurer les femmes 60 % 40 %
.Pour le choix du sexe 1% 89 %
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sonnes susceptibles de développer une
pathologie quelconque car pour elles,
le diagnostic prénatal constitue une
aide médicale.

Quant 2 l'objet du conseil génétique ct
du diagnostic prénatal, le tableau IlI
montre que tous les praticiens s'enten-
dent pour dire qu'ils doivent servir a
découvrir les anomalies chromoso-
miques et les anomalies génétiques
récessives autosomiques et lides au
chromosome X. Par contre, la recherche
des malformations physiques telles que
les fentes labio-palatines, des maladies
curables ne doit pas étre le but d'un
diagnostic prénatal, sauf s'il permet
d'envisager un traitement curatif en
temps opportun. Il en va de méme
pour la détermination du sexe de l'en-
fant ou pour l'anxiété des futurs
parents.

Les connaissances et les valeurs des
praticiens feraient-elles autorité en la
matiére ? Ainsi que le suggérent
Dagnaud et Mehl (2), dans un premier
temps, la demande sociale devancerait
la position du corps médical et celui—i
y serait réceptif : « I'idée que son action
s'exerce pour le bien de I'humanité ou
de la societé fonde la mentalité du

médecin ». Mais, dans un deuxiéme
temps, le corps médical poserait une
balise par rapport & la demande sociale
qui serait « celle de la culture scienti-
fique et technique de la profession ».
Dong, si les valeurs de l'individualisme
attaquent les pratiques médicales, cela
n'irait pas toutefois jusqu'a tout accep-
ter ou tout faire. Les praticiens réagis-
sent en fonction de ce qui est réparable
et sans séquelle. En revanche, les
couples attachent beaucoup d'impor-
tance A ce qui se voit.

Les connaissances des praticiens

Par rapport aux consultations génétiques

17 % des praticiens affirment que les
médecins sont eux aussi mal informés
d'olt 'importance d'avoir une bonne
collaboration entre les praticiens, sur-
tout dans des situations ot la décision
a prendre depend beaucoup de l'expé-
rience. I1 suffit de citer le cas de I'hémo-
philie A lorsque sa forme est légere, le
cas de déficits immunitaires ol une
greffe de moelle osseuse pourrait étre
envisagée 2 la naissance.

Par ailleurs, 31 % des personnes inter-
rogées ne savent pas précisement a

quand remontent les consultations
génétiques dans leur région et 11 %
l'ignorent totalement. La distribution
par catégorie socio—professionnelle
montre qu‘aucune profession n'est plus
affectée qu'une autre, mais cette obser-
vation a peu de valeur vu la taille de
I'échantillon.

Par rapport aux coiits

Concernant maintenant le cott pour
chaque couple dépisté et diagnostiqué,
46 % des praticiens ne le connaissent
pas. Quant aux modalités de rembour-
sement d'un conseil génétique et d'un
diagnostic prénatal, 37 % les ignorent
aussi-alors que la prise en charge par la
CNAMTS est effective depuis 1977. cer-
tains ‘médecins ajoutent que cette
notion ne les intéresse pas, le probleme
étant trop grave pour qu'on y attache
des considérations pécuniéres. Dans
son livre, « la profession médicale »,
Freidson (5) montre que le praticien se
préoccupe peu des politiques de santé
ou des regles de conduites préconisées
par les organismes de sécurité sociale
parce que « lc simple fait des variations
individuelles pose constamment un
probléme d'estimation qui rend néces-
saire 'examen personnel et direct de
chaque cas individuel et il est difficile
de s'appuyer sur une base scienti-
fique ».

Par rapport 2 la diffusion des connais-
sances en génétique

Pour se tenir au courant du développe-
ment des connaissances en génétique,
les généralistes et les pédiatres lisent
surtout la presse médicale, les obstétri-
ciens et les généticiens le font surtout
par le réseau et les échographistes au
coup par coup sur le terrain.

Puis, eu égard A la diffusion des
connaissances en génétique, 46 % des
praticiens pensent qu'il faut aller au
devant des connaissances, 31 % propo-
sent la poursuite des recherches, mais
recommandent d’en appliquer les
résultats que lorsque les avantages
qu'ils procurent seront supérieurs aux
inconvénients qu’ils comportent. La
proportion restante affirme que la dif-
fusion des connaissances est plus une
question médiatique, de concurrence
entre les centres que d'expérimentation
des techniques ou des équipes. Au
cours des entrevues, certains médecins
ayant une pratique libérale regrettaient

de ne pas étre autorisés 2 faire de la
recherche ou 3 appliquer telle ou telle
technique du fait qu'ils n'ont pas de
pratique hospitalicre.

On croirait que le corps médical a tou-
jours été habité par un fort esprit
d'équipe, par une étroite union, sou-
cieux de répondre aux besoins de la
population... Or, cette homogénéité
devient de plus en plus artificielle : la
bataille est forte entre le corpus hospi-
talier et le corpus libéral, entre les spé-
cialités elles—-mémes, mais aussi entre
les spécialistes et les généralistes du
fait, précise la sociologue Fellous (4), de
« I'émergence de nouvelles technolo-
gies qui ont radicalement transformé
'approche clinique des corps et de la
valorisation de spécialités au détriment
d'une médecine plus globale ». Et, ajou-
te I'auteur, la concurrence est d'autant
plus forte que le nombre de praticiens
s'accroit, que les patients sont de plus
en plus exigeants et méfiants 2 I'égard
des médecins et que I'Etat met des
pressions pour réduire les dépenses de
santé.

Conclusion

En fonction des connaissances de l'en-
semble des médecins et de l'intérét que
le public manifeste & I'égard du conseil
génétique et du diagnostic prénazal,
peut-on considérer que le dépistage a
fait ses preuves ? Le taux de mortaiité
ou de morbidité di a certaines pathoio-
gles a-t-il régressé et ce, grace & un
dépistage précoce ?

43 % des praticiens répondent par la
négative tandis que 54 % défenden: la
position contraire. Les obstétriciens et
les généticiens sont les plus partagés
dans leurs réponses. Cela dit, est-il
possible de savoir si, effectivement, le
dépistage a fait ses preuves ? Des
études évaluatives ont-elles déja été
réalisées ? Terrenoire (12) rapporte gue
la Commission Présidentielle Améri-
caine consacrée au conseil génétique en
1983 s'est interrogée sur l'opporturité
de lancer des programmes de préven-
tion par diagnostics prénatals de mala-
dies graves comme, par exemple, pour
la mucoviscidose. De méme, les com-
missaires n'envisageaient pas une par-
ticipation volontaire des porteurs
d'anomalie. Or, la campagne de =ré-
vention pour la drépanocytose au
début des années soixante-dix devrait
conduire 3 garder une certaine ménan-
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ce & I'égard des interventions étatiques
dans ce domaine. L'auteur fait état d'un
bilan de fonctionnement des pro-
grammes de dépistage néonatal appli-
qués par les Etats américains révélant «
plusieurs cas de non-respect des régles
du Genetic Diseases Act alors que les
départements de santé publique des
Etats avaient di satisfaire & ces critéres
pour recevoir des subventions fédé-
rales. Contrairement aux dispositions
expresses des lois, quelques Etats n'ont
pas créé de service de conseil génétique
pour les parents d'enfants dont la mala-
die avait été révélée par les tests.
L'autre lacune concernait la protection
du secret des dossiers ; une grande
diversité de mesures était adoptée mais
trés peu d'Etats prenaient des précau-
tions particulieres pour limiter l'accés
des tiers A ces informations ».

Selon le généticien Dallaire (3), malgré
les progres scientifiques en néonatalo-
gie et en génétique médicale, il sera tou-
jours impossible de dépister un fort
pourcentage de handicaps : « tout
couple a un risque de 2 sur 1 000 d'en-
gendrer un enfant qui présenterait un
bec de lidgvre mais on ne peut ni préve-
nir ni corriger ce défaut avant la nais-
sance et cette situation vaut pour piu-
sieurs autres malformations ». De plus,
parmi les accidents gravidiques, il
_semble qu'ont été résolus, toujours
selon le méme auteur, les problemes
d'incompatibilité Rhésus, la rubéole
maternelle, I'accroissement de la sur-
veillance des médicaments ainsi que
I'identification des personnes porteuses
de maladies génétiques. Par contre, les
mécanismes de protection placentaire
contre les agents toxiques et infectieux,
les maladies transmissibles sexueile-
ment et certains produits nouveaux uti-
lisés en traitement, tels certains antivi-
raux, antinauséeux et antimétaboliques
figurent parmi les causes d'accidents
gravidiques non encore résolus.

A un autre point de vue, en 1980, le
Cenetic Research Group of the Hastings
Center (7) considérait les programmes
de diagnostic prénatal comme une
forme de programme de dépistage et
remarquent que de tels programmes
exigent, entre autres, de « fixer des
marges d'erreur aussi faibles que pos-
sible dans les cas de résultats faux-posi-
tifs et faux-négatifs et d'améliorer la
précision de ces tests », ce pour éviter
que des résultats faux-positifs condui-
sent A un avortement ou que des résul-
tats faux-négatifs conduisent a la nais-
sance d'enfants malformés. Aussi, un
diagnostic positif devrait toujours étre
confirmé, soit 2 la suite de l'interruption
de grossesse, soit & la suite de la nais-
sance d'un enfant mort-né ou d'un
enfant malformé.

Une autre recommandation importante
a trait & l'augmentation du nombre
d'amniocentése spratiquées en cabinet
et du liquide amniotique traité par des
laboratoires commerciaux. D'aprés le
Hastings Center, ce développement ne
doit pas aboutir 2 une diminution de la
qualité des tests et, parali¢lement, les
praticiens doivent parfaitement maitri-
ser la technique avant de l'appliquer
aux parturientes. Mais, les recomman-
dations du Hastings Center seront-elles
entendues ?
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L'évolution du conseil génétique
dans la région d'Amiens :
2eme partie : les enjeux

Godard B. (1) Kremp O; (2), Renaud M. (1), Colin C. (3), Doré S. (1)

Au cours d'une enqudte réalisée auprés de 35 praticiens (généralistes, pédiatres, généticiens, gynécologues-obstétri-
ciens, échographistes), nous avons étudié leurs attitudes face au conseil génétique et au diagnostic prénatal.

Aprés avoir dans une premidre partie étudié plus spécifiquement leurs connaissances, nous nous sommes intéressés
dans cette seconde partie i leurs attitudes et lignes de conduites privilégiées quand le diagnostic prénatal était posi-

tif :
- indications 3 l'avortement
- perceptions du handicap

- prise en charge des familles 3 risques.

tal et la demande croissante

dont il fait I'objet ont fait res-
surgir l'intérét du dépistage des mala-
dies génétiques et souldve plusieurs
questions, notamment ce qui doit étre
dépisté, 2 qui doit s'adresser le conseil
génétique, oli commence et ol s'arréte
le dépistage. Le probléme posé aux res-
ponsables de la santé publique concer-
ne moins la prévention prénatale de
maladies cofiteuses pour la société que
la promotion d'une prévention indivi-
duelle et volontaire. Une grande partie
du corps médical considére que les
maladies génétiques sont des pro-
blémes individuels et doivent étre trai-
tées comme n'importe quelles autres
maladies tandis qu'ils sont peu nom-
breux A proposer une réglementation
étatique.

L ! apparition du diagnostic préna-

Quel est ['objetcif qui découle du dépis-
tage des maladies génétiques ? N'est-il

pas malgré tout, d'éliminer tous ceux
qui sont en queique sorte « hors
normes » 7 Comment ? Au niveau indi-
viduel, en répondant au désir de tous
de ne mettre au monde que des enfants
sains et « normaux ». Au niveau collec-
tif, en prenant en charge, par le secteur
public de prévention, les maladies
génétiques.

Pour repérer les impératifs sociaux qui
viennent faire pression sur les concepts
et la pratique du conseil génétique
ainsi que les attitudes et les motiva-
tions des promoteurs du conseil géné-
tique dans le temps et selon différents
contextes, nous voudrions reconstituer
le développement de cette pratique
depuis les premigres consultations.
Aussi, nous nous intéresserons a l'orga-
nisation de la pratique et & ses rapports
avec 'évolution des connaissances et
des techniques de la génétique humai-

ne : nous regarderons comment, cepuis
1970, on est passé d'une donnée
statistique révélée par le conseil géné-
tique a une information précise révélée
par le diagnostic prénatal.

Pour ce faire, & 'aide des résultats obte-
nus lors d'une pré-enquéte’ aupres de
praticiens, nous nous pencherons sur le

! Cette enquéte exploratoire s'inscrit dans
une recherche plus vaste portant sur les atti-
tudes et les conduites des pratidens médi-
caux 2 l'égard du diagnostic prénatal en
France et au Québec. La recherche ayant
permis la rédaction de cet article a bénéficié
d'une subvention pilote au Centre de
Recherches en Sciences Humaines du
Canada et d'une bourse du programme
d'échanges internationaux France-Québec
20.02.02.86 FQ (Pr. M. Renaud, Pr. |.P.
Deschamps).
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o
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discours de légitimation de ces derniers
A mesure que la pratique évolue. Nous
examinerons leurs attitudes et leurs
conduites privilégiées A I'égard du
conseil génétique et du diagnostic pré-
natal afin d'entrevoir comment ils font
face aux dilemmes évoqués ci-dessus et
pourquoi.

Méthodologie

Dans le cadre de cette enquéte explora-
toire, 35 praticiens ont été interrogés
sur la base d'un questionnaire ouvert
dont la durée moyenne était d'une
heure. le choix de laisser les questions
ouvertes répondait a la volonté de ne
pas se limiter & des réponses-types et
de laisser parler les interviewés.

L'échantillon était composé de 12
médecins-généralistes, 8 obstétriciens,
8 pédiatres, 4 généticiens et 3 écho-
graphistes. Nous avons retenu ces dif-
férentes catégories socio-profession-
nelles car elles peuvent chacunes étre
appelées a participer a I'élaboration
d'un conseil génétique. Par exemple,
certains couples préférent s'adresser,
en premier lieu, 3 un généraliste. Les
pédiatres sont amenés avec les parents
a affronter la situation lorsque ces der-
niers ont eu un enfant malformé ou
autre... Seuls les médecins-généralistes
orit été recrutés au hasard a l'aide du
réseau établi par |'Observatoire
Régional de la Santé de Picardie et/ou
par l'annuaire téléphonique. Ce mode
de sélection peut porter 3 confusion
dans la mesure’ od, d'une part, pour la
région d’Amiens, nous avons rencon-

tré les principaux spécialistes tra-
vaillant dans le domaine qui nous
intéresse ici et d'autre part, l'effectif
constitué par les spécialistes était plus
grand que celui constitué par les géné-
ralistes. Ceci dit, les réponses apportées
par les derniers ne différaient pas sou-
vent de celles des spécialistes. Aussi,
dans le texte, nous ne distinguerons
les catégories socio-professionnelles
lorsque les différences seront significa-
tives. Ce type de sélection nous a ainsi
permis de faire ressortir les dilemmes
entourant le conseil génétique et le
diagnostic prénatal.

La taille de I'échantillon constituait une
autre limite 2 cette enquéte : seule une
statistique descriptive? et non analy-
tique a pu étre envisagée.

Parmi les autres difficultés rencon-
trées, il faut noter qu'il n'était pas tou-
jours aisé de savoir si l'interviewé don-
nait son opinion ou celle de ses
patients. Ceci dit, nous prenions pour
acquis que les praticiens donnaient
leurs perceptions de leurs patient(e)s. 11
y avait aussi parfois coontradiction
dans leur discours. .

Les attitudes des praticiens

Sous le sceau de la protection, les prati-
ciens ont une attitude plutét réservée 2
I'égard des patients. Dans la maniére
de révéler l'information devant la
découverte d'anomalies, 37 % le fonten
fonction de leurs propres connais-
sances, c'est-a-dire insistent pour dire
aux couples « ce qu'ils ne savent pas ».

Tableaul

Perception des malformations et attitudes des médecins

erceptions des
malformations a cause dcause  manquede intolérance
Attitud par les de l'enfant du cotit structures envers anoma-
des couples parfait dela vie pour lie qui aurait
pratidens handicapés pu étre
prévenue
% % % %
étre franc 14 4,5 45 45
en fonction de ses 11,5 0 45 1
connaissances
dépend de I'impor- 11,5 4,5 0 7,5
tance du handicap
dépend si la 45 0 0 7,5
découverte est fortuite
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Ensuite, 27,5 % des praticiens estiment
qu'il faut informer les futurs parents de
la maniére la plus franche ou le plus
simplement possible. Par contre, 355 %
ont une attitude plus mitigée en fonc-
tion de l'importance du handicap et de
son évolution, ou encore en fonction de
la découverte inopinée d'anomalies.

La manigre de révéler I'information aux
couples dépend des deux motifs sui-
vants : les attentes des couples et leurs
comportements : I'enfant ne serait pas
un étre indépendant, mais une exten-
sion des parents. S5i I'enfant malformé,
3 la limite, les parents sont aussi mal-
formés et & Dagnaud et Mehl (5) de
dire : « dans une société ot s'évanouis-
sent les référents politiques, moraux et
religieux, l'individu n'a d'autre finalité
que lui-méme. Mais si ce mouvement
narcissique a commencé au XIX2 siécle
avec le développement économique, la
médecine n'y a pas échappé et puise
aujourd’hui d'énormes sources d'activi-
tés dans un tel contexte. Les individus
recherchent la santé, le bien-étre per-
sonnel, l'esthétisme »... Ainsi, dans un
contexte ou les couples pergoivent les
malformations différemment d'il y a
quinze ans, le tableau I ne suggére-t-il
pas qu'il vaut mieux étre franc afin de
ne pas décevoir ou illusionner les
couples par rapport A la notion d’enfant
parfait ? De méme, le corps médical ne
doit-il pas mieux avouer qu'il ne sait
pas a partir du moment ou les couples
ne tolérent plus une anomalie qui
aurait pu étre prévenue, ne vaut-il pas
mieux ne rien dire du handicap quand
les médecins I'estiment mineur, etc... ?

L'annonce de la malformation est par-
fois dramatique pour les futurs parents
car, jusqu'a 'échographie, ils vivaient
trés bien la grossesse, ne se doutaient
pas qu'ils puissent étre porteurs d'une
anomalie et subitement, ils sont éprou-
vés, désemparés, ayant ['impression
qu'ils sont malades, voire « anormaux »
ou qu'il y a incompatibilité entre eux...
Pour ces raisons, il importe que le
médecin traitant, I'échographiste ou
I'obstétricien et le généticien travaillent
ensemble parce qu'apprendre aux
couples I'existence d'une anomalie sans
leur donner les informations néces-

* Nous remercions le service de statistique
de I'Observatoire Régional de la Santé de
Picardie pour l'aide technique qu'il nous a
apportée lors de I'analyse de données.
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saires et leur proposer une solution est,
selon l'expression de plusieurs prati-
ciens, « manquer a son devoir ».

Quant aux comportements suivis par
les couples, 77 % des praticiens esti-
ment qu'il est plus déterminé par la
nature du handicap et/ou la composi-
tion de la famille que par la grandeur
du risque en lui-méme.

En conséquence, des médecins choisis-
sent d'étre francs lorsqu'ils estiment
que le risque est trop grand ou que
Fanomalie est trop grave, ce dans un
but de dissuader les couples de se
reproduire (de tels exemples ont, entre
autres, été donnés pour des cas de
myopathie). D'autres médecins choisis-
sent d'étre plus avares de commen-
taires lorsque I'importance du handicap
ainsi que son évolution sont, selon eux,
bénins (2 ce titre, l'exemple des fentes
labio-palatines a souvent été rapporté)
mais dans ces conditions, il est difficile
de mesurer le degré d'autonomie et de
liberté . de choix laissés aux futurs
parents. En 1982, aux IX* Journées
Européennes de Conseil Génétique
(11), il avait été décidé que, si le méde-
cin était contre l'avortement, il était
néanmoins de son devoir de référer les
femmes 3 un autre médecin si elles
. voulaient avorter. Ce raisonnement est
certainement encore en vigueur aujour-
d'hui, mais en pratique, est-ce aussi
transparent ? L'article 162-12 du Code
de la Santé Publique stipule qu'il ne
peut y avoir de secret du diagnostic
prénatal A I'égard des couples. A coté,
le Code de déontologie médicale accep-
te qu'« un pronostic grave ou fatal
puisse étre 'objet d'un certain secret ».
11y a 12 une contradiction ou une préro-
gative laissée au médecin.

Done, attitude réservée, mais délibérée
puisque 68 % des praticiens convien-
nent que le conseil génétique doit étre
non seulement informatif mais égale-
ment conseilleur, I'expertise impliquant
I'influence. Parmi eux, deux tiers affir-
ment que les couples veulent étre
conseillés aprds avoir requs différents
avis et un tiers reconnait quils ne sont
jamais neutres dans leurs propos.

La relation qui s'établit entre le méde-
cin, la famille et la médecine est assez
complexe. Le conseil génétique n'im-
plique pas seulement de d¢finir la pro-
bahilis¢ d'un événement mais aussi
d'informer les couples de cet événe-
ment et de les aider & prendre une dédi-

sion. Par ailleurs, aux dires du Docteur
Ambroselli (1), le médecin n'est pas
seul, mais membre d'équipes dépen-
dant de plusieurs professions dans un
cadre national ou international. La
famille veut guérir ou étre en bonne
santé et est préte A subir plusieurs
essais scientifiques pour y parvenir.
Enfin, la médecine se développe au-
deld des familles, dans les hdpitaux,
dans les industries..., elle repose égale-
ment sur des techniques qui font appel
aux produits du corps humain. Tout ¢a
fait qu'il est inévitable de confronter les
pratiques biologiques et médicales aux
autres pratiques concernant l'existence
humaine. Ce sont des questions qui,
ptécise I'auteure, - nous obligent &
reconsidérer nos exigences et nos juge-
ments face aux exigences et aux juge-
ments des autres, dans la limite de nos
expériences, toujours mouvantes et a
déterminer »,

Les conduites des praticiens

Pour 51 % des praticiens, la médecine
s'adapte 2 la demande des patients
avec toutefois un temps de recul. Dans
ce cas, les médecins seraient devenus,
selon Dagnaud et Mehl (4), « les média-
teurs des aspirations du corps social
vers le grand public, vers les cher-
cheurs, vers les gestionnaires du syste-
me de santé », Par contre, 34 % des per-
sonnes interrogées répondent qu'elles
ont elles aussi leurs valeurs et dong,
qu'elles ne sont pas pour se plier aux
exigences de chacun. Idi, «la culture de
la scientificité, la valorisation des lois
de la biologie les unissent (...) et ils sont
peu incités A s’'impliquer dans les
abimes de I'ame et les tournants de
I'histoire ». C'est peut-étre aussi un des
derniers domaines ou ils ont encore
quelques pouvoirs car n'est-ce pas les
couples qui décident d’'avoir ou non
des enfants, du moment de les conce-
VOr..

Si certains ne veulent pas se laisser
influencer par les exigences du public,
d'autres se trouvent en porte-a-faux
parce qu'ils voulaient répondre aux
besoins des patient(e)s, parce qu'ils
voulaient se faire une place sur le mar-
ché... Parallélement, leur identité pro-
fessionnelle est remise en cause. [ls sont
partois amenés 2 prendre des décisions
qu'ils n'auraient pas prises si la pres-
sion du public ne s'était pas exercée.
Les découvertes, et cette remarque vaut
également pour les autres praticiens, se

retournent quelquefois contre eux,
comme dans le cas de la sélection du
sexe ou des malformations bénignes.

Aussi, s'agit-il pour bon nombre de
praticiens de préciser les conditions
d'accés aux services diagnostiques et
d'avortement selon les valeurs sociales
et morales que la collectivité veut
mettre de 'avant, mais surtout de redé-
finir ce qu'est le handicap et non de
suivre la loi du 31 décembre 1979 (com-
plete et rend définitive la loi Veil relati-
ve 2 linterruption volontaire de gros-
sesse), définition qui se préte a trop
d'abus semble-t-il. En effet, 1a loi énon-
ce la possibilité de procéder A un avor-
tement A tout moment de la grossesse
quand il y a « une forte probabilité que
I'enfant A naitre soit atteint d’'une affec-
tion d'une particuli¢re gravité reconnue
comme incurable au moment du dia-
gnostic ». Moyennant ces conditions, la
responsabilité est laissée aux médecins
et ]a grossesse peut étre interrompue 3
n'importe quel moment, ce qui, en
méme temps, leur laisse une grande
liberté d'action. A ce titre, certains pra-
ticiens pensent que la loi Veil puis celle
du 31.12.79 ne sont que I'aboutissement
du diagnostic prénatal, celui-i ne pou-
vant pas é&tre réellement efficace s'il
persistait des entraves 2 l'avortement.
D'autres partent du principe suivant
lequel les couples doivent étre ouverts
a la possibilité d'une interruption de
grossesse s'ils demandent un diagnos-
tic prénatal ou sinon, ce dernier perd sa
raison d'étre et est trop cotiteux. Mais
alors, quelle doit &tre la finalité d'un
diagnostic prénatal ? Doit-elle forcé-
ment conduire & une thérapie ou peut-
elle servir au simple fait de savoir ? I
reste que, depuis l'introduction du dia-
gnostic prénatal, il y a eu une rupture
telle qu'exprimée aux [X* Journées
Européennes de Conseil Génétique
(11) : « Pour la premiére fois et directe-
ment, des médecins, par les progres des
techniques, sont en mesure de décider
de la vie ou de la mort de quelque
chose de vivant et d’humain. Ca ne
s'était jamais produit auparavant ».
Avant, seul le prince avait le pouvoir
de vie ou de mort sur ses sujets disait
Foucault (8) et d'ajouter qu'aujourd’hui,
« au vieux droit de faire mourir ou de
laisser vivre s'est substitué un pouvoir
de faire vivre ou de rejeter dans la mont
». Pour ces raisons, le pouvoir de la vie
fait peur car il entraine la prespective
de la mort de certaines populations. En
méme temps, l'administration des
corps s'inscrit dans un processus de
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régulation. L'individu « apprend peu a
peu ce que c'est que d'étre une espéce
vivante dans un monde vivant, d'avoir
un corps, des conditions d'existence,
des probabilités de vie, une santé indi-
viduelle et collective..»(8). Et, dans la
société contemporaine, la légitimité du
pouvoir repose sur la délégation de
fonctions qui est donnée pour faire
fonctionner le corps social. Alors, la
santé a-t-elle 2 voir avec le corps social
? N'y-a-t-il pas une forme de comman-
dement invisible qui se joue 12 ol on
lattend le moins.

Ou commencent et ot s’arrétent les indi-
cations & l'avortement ?

Quelles sont les tendances importantes
qui se dessinent, notamment en regard
du handicap ? Méme si le champ des
possibilités est maintenant largement
ouvert, les praticiens sont plus nom-
breux A admettre l'avortement pour
toute maladie gravement invalidante
que dans le cadre de la Loi de 1975 ou
encore « la ol les parents 'estiment
puisque ce sont eux qui éléveront l'en-
fant ». Nous parlerons d'avortement
sans préciser s'il est volontaire ou thé-
rapeutique en raison de lI'ambiguité de
son sens : certains praticiens parlent
d'avortement eugénique et non d'avor-
tement thérapeutique. De méme, invo-
quer, selon eux, un eugénisme positif
est, en quelque sorte, montrer une

géne, come si I'eugénisme avait des
fondements différents de l'eugénisme
négatif. Le juriste Carbonnier (3)
explique que « le motif eugénique est
ici sauvé de la réprobation qui lui est
généralement attachée parce qu'il ne
peut étre mis en action que par le
couple et ne saurait en aucun cas étre
imposé par Ja collectivité, ce qui écarte
tout risque totalitaire ».

Les données reproduites dans le
tableau 1l font apparaitre que la déci-
sion finale revient aux couples
(d'ailleurs, le foetus ne leur appar-
tient-il pas ?), mais cela n'empéche pas
que les réponses les plus souvent citées
concernant les limites 3 I'avortement
sont, dans un ordre décroissant :

- les fentes labio-palatines
- le choix du sexe de I'enfant

- les syndromes de .Turner, de
Klinefelter ou les Triples X.

En fait, il semble que, d'apres la biolo-
giste Lippman (13), le pourcentage
d'avortements suite 3 un diagnostic
d'anomalie varie en fonction de la
maladie identifiée. Parfois: I'avorte-
ment peut éviter de faire poursuivre
une grossesse inutile, pour éviter un
drame psychologique ou permet une
autopsie du foetus et de mieux
conseiller le couple par la suite.

Tableau II - Indications A I'avortement
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Un autre aspect a parfois été soulevé
qui est celui du handicap advenant
aprés la naissance et pour lequel la
question de vie ou de mort ne se pose
plus. Aussi, quand il s'agit de malfor-
mations physiques réparables, plu-
sieurs médecins préconisent de
poursuivre la grossesse car, méme si
I'exemple est grossier, il ne viendrait
pas a l'idée d'un couple de décider de
la vie de leur enfant si celui—i perdait
un doigt dans un moulin ou autre... En
fait, ce que les praticiens demandent,
c'est une certaine prudence ou modes-
tie de la part de la collectivité, c'est de
rationaliser certaines attitudes et
conduites.

Puis, lorsqu'est demandé aux praticiens
s'il y a eu, pour eux, des modifications
dans les indications A l'avortement, le
tableau H! indique que : 39 % des
médecins estiment que « oui, depuis la
Loi de 1975 », 29 % pensent que linto-
lérance envers les malformations
potentiellement curables a augmenté et
ils sont 32 % a répondre qu'au contrai-
re, actuellement moins d'avortements
sont pratiqués surtout pour la toxoplas-
mose, la rubéole et la mucoviscidose.
Bien qu'il faille relativiser les résultats
obtenus, ce sont surtout les généralistes
puis les pédiatres qui pensent que
moins d'avortements sont actuellement
pratiqués (mais ce ne sont pas eux qui
les font), puis ce sont principalement

Réponses les plus Généralistes Pédiatres Echographistes
souvent dtées Total
Obstétriciens Généticiens
% % % % % %
Maladies 12,5 9 9 3 3 375
invalidantes
Ol commencent maladies léthales 0 23 3 6,5 0 1225
les indiations
A l'avortement dans la loi de 1975 9 9 6 0 6 31
12 ot les parents 13 3 0 3 0 19
le décident
aux fentes 3 3 6 6 9 28
labio-palatines
au choix du sexe 12,5 6,5 6,5 0 0 25,5
O s'arrétent aux syndromes 0 9 ] 0 0 9
les indications de Turner, Klinefelter et XXX
ilavortement
12 o les parents 19,5 6 6 6 0 37,5
le décident ’
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les obstétriciens qui affirment que les
indications A I'avortement ont surtout
été modifiées A partir de la Loi de 1975
et erfin, ce sont les échographistes qui
estiment que l'intolérance envers les
malformations potentiellement cura-
bles a augmenté, en confére le tableau
ci-dessous. Que l'intolérance ici évo-
quée ait augmenté n'étonne pas
puisque, pour ne citer que De Wachter
(7), « nous vivons dans une culture de
santé qui fait de toute maladie, a plus
forte raison d'une maladie nouvelle
qu'on saurait prévenir, une abomina-
tion ».

cap est-il sérieux ? Il semble qu'il ne
soit pas suffisant que l'incapacité soit
indésirable pour parler de handicap.
Dans un tel cas, pour 66 % des prati-
ciens, c'est détourner un savoir média-
tique pour une notion de confort. Pour
les 34 % restants, si l'incapacité est suf-
fisamment indésirable, elle constitue
alors un handicap parce qu'il faut res-
pecter le choix des parents ou aussi
parce que les médecins ne connaissent
pas toujours la grandeur du risque.
Selon Dallaire (6), le diagnostic préna-
tal permet d'identifier la présence
d'une maladie, mais ne donne aucune

Tableau III
Modifications dans les indications i I'avortement

Modifications Généraliste Pédiatre Echographiste
dans les indica- Total
tions A I'ITG Obstétricient Généticien

% % - % % %o %
moins d'ITG 11 3 10 3 0 32
sont pratiqués
depuis Loi ITG n 1 6 3 3 39
intolérance
envers les mal- 3 6 11 3 6 29
formations ont
augmenté

Parmi les modifications & l'avortement,
quelques médecins ont également évo-
qué les possibilités qu'offre la biopsie
du chorion. En pratiquant cet examen a
la dixiéme semaine de gestation, le
choc phychologique d'une interruption
de grossesse risque d'étre moins lourd
qu'a 17 semaines de grossesse ou plus
comme avec amniocentése par
exemple ! Aussi les femmes se situent
encore dans les limites légales de l'in-
terruption volontaire de grossesse et
cette considération est importante en
cas de choix du sexe du foetus. De 13,
est—ce que les médecins ont le droit de
refuser de révéler le sexe du foetus ?
Par ailleurs, si les médecins sont pour
un libre—choix A l'avortement, pour étre
cohérents, ne doivent-ils pas alors étre
ouverts A 'avortement sélectif ?

Pour qui et 2 partir de quand un handicap
est-il sérieux ?

Revient—il aux médecins, et & eux seule-
ment, de définir & partir de quand un
handicap est sérieux ou pas ? Se pose la
question de savoir pour qui un handi-

indication sur sa gravité, d'ol la ques-
tion problématique de la définition du
handicap. Néanmoins, les progrés de la
biologie moléculaire et du génie géné-
tique permettront de préciser les dia-
gnostics ainsi que les pronostics.

Déterminer quels risques sont suffi-
samment importants et spécifier
quelles conditions sont suffisamment
indésirables impliquent que des
valeurs personnelles, éthiques ou
sociales sont prioritaires sur d'autres.
Par exemple, Lippman (12) explique
qu'en raisonnant ainsi, les femmes
agées de moins de 35 ans ne peuvent
pas bénéficier des services de diagnos-
tic prénatal, méme si elles estiment que
le risque est, pour elles, suffisamment
important.

La raison pour laquelle aussi un handi-
cap ne saurait étre sérieux quand les
futurs parents I'estiment consiste & dire
que le risque réel de malformation est
en général inférieur au risque imaginé
par les couples, que ce soit lorsque ces
derniers ont déjd eu un enfant atteint,

lorsque les femmes ont plus de 38 ans
et qu'elles ont déja des enfants, lorsque
c'est une population 2 risque, que ce
soit pour des maladies liées & des
mutations ou parce que les couples
sont de plus en plus anxieux. A contra-
rio, plus de la moitié des personnes
interrogées estiment que le risque réel
n'est pas inférieur au risque imaginé
par les futurs parents, uniquement
lorsque ce n'est pas, justement, une
population & risque. Mais, concernant
I'évaluation du risque, concrétement,
que représente pour un couple dont le
frére d'un des conjoints est mort d'un
spina bifida un risque de 1,4 % de voir
naitre leur enfant ? Frézal (9) estime
que I'évaluation du risque est facile
quand il s'agit d'affections dues & une
hérédité mendélienne ou A une cause
exogene ou encore quand l'anomalie
chromosomique est evidente. En
revanche, I'évaluation du risque est dif-
ficile quand il est question d'un syndro-
me polymalformatif, d'une anomalie
peut—étre due A des causes différentes,
lorsque le réle joué par les facteurs
génétiques est mal connu ou encore
lorsqu'il s'agit d'une femme apparte-
nant A une lignée maternelle d'un sujet
atteint d'un caractére récessif lié au
chromosome X.

Dans ces conditions, comment
néanmoins définir le degré de compati-
bilité avec la vie ? Pour 29% des méde-
cins « quand l'autonomie du sujet est
possible » ou encore « quand la méde-
cine peut soigner la maladie ou le han-
dicap » (26%). 17% estiment gue la
décision appartient aux couples qui
auront i élever l'enfant,17% encore
quand le degré de tolérance est suffi-
samment fort et enfin, pour 11% d'entre
eux, tout est compatib[e pour I'enfant,
c'est pour les autres que c'est incompa-
tible, d'olt leur indignation devant une
telle question.

Comment répondre au besoin d’enfant
chez les couples a risque ?

40 % des praticiens suggérent de
répondre au besoin d'enfant chez les
couples & risque en proposant des alter-
natives comme l'adoption, l'insémina-
tion artificielle avec donneur lorsque
c'est 'homme qui est en cause... Par
contre, pour 32 % d'entre eux, proposer
de telles alternatives est impossitie car
il « n'y a presque plus d'enfants fran-
gais & adopter du fait de la contracep-
tion et de l'interruption volontaire de
grossesse », car |'adoption cotute cher
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puisque bien souvent, il faut aller cher-
cher les enfants en Asie ou en
Amérique du Sud et parce que la popu-
lation est « réticente & adopter les
quelques Maghrébins enregistrés par la
DASS ». Quant 3 l'insémination artifi-
cielle avec donneur, il semble qu'elle
soit souvent mal vécue par les couples
parce que le processus est long, parce
que le pere adoptif culpabilise...

De méme, aucun médecin n'a parlé de
faciliter la prise en charge des enfants
handicapés.

Face 2 cela, 28 % des praticiens préfe-
rent répondre au besoin d'enfant des
couples en essayant plusieurs gros-
sesses et ce, grace au diagnostic préna-
tal, ce qui légitime aussi leur pratique.
En 1981, les auteurs Briard et Al (3)
relataient que, grace a la possibilité du
diagnostic prénatal, 19 % des couples
avaient eu un enfant. Si le nombre de
couples qui doit au diagnostic prénétal
une grossesse positive n'a rien a voir
avec le nombre d'avortements prati-
qués, reste 2 savoir combien d'interrup-
tions de grossesses les couples sont
préts  avoir ? Ce sont les mémes per-
sonnes qui répondent que les couples a
risque ont plus d'enfants que l'en-
semble de la population grace A I'am-
niocent2se ou 2 la biopsie du chorion,
notamment pour la mucoviscidose et 2
la thalassémie. D'autres pensent égale-
ment que les couples récidivent tant
qu'ils n'ont pas un enfant sain. En
revanche, ils sont plus nombreux a
ignorer si le cemportement des couples
A risque différe de celui de I'ensembie
de la population eu égard 2 la procréa-
tion. L'analyse menée par Briard et Al
(2) sur I'impact du conseil génétique
sur la fécondité des couples révele que
le taux de procréation dépend moins
de I'importance du risque génétique
que du désir profond de maternité, de
l'dge des femmes, de la composition de
la fratrie et des possibilités de diagnos-
tic prénatal offertes aux couples déja
éprouvés. Ainsi, parmi les couples
ayant demandé un conseil génétique,
46 % ont eu un enfant. Ils en ont deux
fois plus souvent quand la femme est
agée de moins de 30 ans, ils ont aussi
Plus souvent un enfant quand ils n'ont
pas d'enfant indemne..;

Conclusion

Linteraction entre la demande sociale
et les découvertes médicales parait

intéressante : les progrés scientifiques
et technologiques dans le domaine de
la reproduction ont coincidé avec un
changement des moeurs et des idées
envers la maternité et I'enfant. Bien
qu'il y ait un va et vient entre les
attentes de la population et les transfor-
mations de la médecine, jusqu'a quel
point les médecins sont-ils touchés par
les changements de mentalité et de
comportement ? Jusqu'd quel point
acceptent-ils de pénétrer dans la vie
intime des individus et d'investir le
champ des moeurs ?

Dans le méme contexte, quel devrait
étre le role du médecin traitant ?
D'avoir une formation suffisante pour
mieux orienter les couples répondent
49 % des praticiens. Déj3, en 1974, on
lisait dans plusieurs éditoriaux améri-
cains la recommandation suivante :
« comme les parents veulent que leurs
enfants soient en meilleure santé pos-
sible, tous les médecins doivent étre au
courant des principaux et des récents
progrés en médecine génétique ».
D'information, d'assistance aux couples
ultérieurement au conseil génétique
affirment 40 % d’entre eux. Par contre,
pour 11 % (obstétriciens et échogra-
phistes), le role du médecin traitant
devrait étre, effectivement, d'adresser
les couples 2 des spécialistes mais,
hélas, leur role est « nul ». Pour ces rai-
sons, quelques médecins—généralistes
regrettaient qu'il n'y ait pas plus d'en-
seignements post-unijversitaires sur le
sujet, par ailleurs, la génétique médica-
le est une discipline dont l'enseigne-
ment universitaire est récent (1971).
D'aprés Julian et Al (10), 50 % des
généralistes n'ont jamais entendu par-
ler du conseil génétique pendant leurs
études,

Enfin, que ressort-il de cette enquéte ?
Principalement, une volonté d'informer
ou de conscientiser et de réglemehter,
c'est-a—dire organiser le contrdle du
diagnostic prénatal. La tiche sera diffi-
cile si les intéréts de la science doivent
rencontrer ceux de la société. Il n'est
pas dit que les intéréts des chercheurs
représentent l'intérét général méme si,
pour la moitié des personnes interro-
gées, la pratique médicale finit par
s'adapter A la demande de l'opinion
publique. D'autre part, la compétition
est grande entre les établissements et
entre les spécialités, Je pouvoir n'y est
pas également partagé et les patient(e)s
ne connaissent pas toujours les tensions
qui existent entre les praticiens, les

Santf Publique 1989, N*6, pp 38-44

enjeux dont ils sont partie prenante...
Mais, qui décidera des objectifs, des
informations a retenir, comment les
décisions seront prises, etc...? La collec-
tivité devra-t-elle se plier aux pres-
sions d'un groupe particulier ? Ou
inversement, le corps médical sera-t-il
toujours délégué a représenter la collec-
tivité dans un domaine comme
celui~ci ? Il faudra bien débattre de
toutes ces questions 3 moins que toute
réglementation soit « nocive, inutile et
incongrue » et qu'il soit préférable d'en
appeler 2 la conscience du médecin,
régiant chaque cas au coup par coup,
c'est-a—dire en fonction de la nature de
I'anomalie, de la viabilité de l'enfant a
naitre, des convictions du couple, des
données socio~économiques de la
famille et des propres valeurs du méde-
cin.
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Chapitre 17

Diagnostic prénatal
et choix de société : le non-dit
du développement technologique*

M. Renaud(1), L. Bouchard(1), O. Kremp(2),
M. Marrache(1), A. Trugeon(3), A. Lippman(4),
L. Dallaire(5), M.F. Raynault(6), B. Godard(1), J.F. Labadie(1)!

introduction

Nous examinerons ici les implications sociales du diagnostic prenatal (DPN), a
la lumiere d’'un bref survol des enjeux et des premiers résultats d’une enquéte
aupres des corps médicaux francais et québécois. Le DPN est un examen de
santé en pleine expansion et sujet tout autant a de grands espoirs qu'a d'innom-
brables débats. Il s'agit d'un acte médical qui est typiquement pergu comme un
outil de prévention, une action de santé publique, mais dont on a peu évalué la
portée pour I'avenir des politiques de prévention.

Nous aborderons le DPN non pas du point de vue du médecin clinicien qui veut
faire tout en son pouvoir pour répondre aux attentes du patient ou de la patiente,

* Laprésente recherche a été financée par le CRSH et le FCAR du coté québeécois et par 'INSERM
du coté frangais. Une version préliminaire a été présentée au congrés de I'Association frangaise
de sante pubtique, au colloque de I'Association de santé publique du Québec et a un collogue d'ani-
mation de ta recherche INSERM & Marseille, en novembre 1990.

1. (1) Groupe de recherche sur les aspects sociaux de la prévention (GRASP), Université de
Montréal, 2801, boulevard Edouard Montpetit, bureau 168, Montréal, Québec, Canada, H3T 1J6
{2) Unile de recherche mére-enfant, CHU d'Amiens, Université de Picardie

(3) Observatoire régional de la santé de Picardie, Amiens

(4) Université Mc Gill, Montréal

(5) Hopital Sainte-Justine, Université de Montréal, Montréal

(6) Département de santé communautaire, hopital Maisonneuve-Rosemont, Monlréal
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ni celui du médecin de santé publique pour qui un examen de sante est I'ins-
trument d’un dépistage précoce et d'une rencontre avec des personnes afin de
les mieux éduquer, ni celui de I'expert en évaluation de technologies médicales
dont le souci est d’établir les codts et les bénéfices de I'utilisation optimale d’une
technologie donnée, ni celui de I'éthicien qui essaie de départager le bien et le
mal, I'acceptable de I'inacceptable.

Notre regard est plutdt celui du sociologue, préoccupé de comprendre les
dynamiques socio-culturelles qui nous conduisent collectivement a faire cer-
tains choix plutét que d'autres, avec une foule de conséquences dont certaines
sont prévisibles mais dont plusieurs peuvent nous échapper.

Les espoirs associés au DPN

Constitué d’'un ensemble de techniques de sémiologie foetale (échographie,
amniocentése, biopsie choriale, etc.) [9], le DPN permet de détecter in utero un
nombre croissant d’affections pathologiques. Environ 3 % des naissances sont
affectées par des anomalies ou des malformations dont la plupart des causes
demeurent inconnues? 3. Dans I'état actuel des connaissances et de la techno-
logie, de 200 a 300 maladies héréditaires ou malformations parmi les 3 a
4 000 maladies répertoriées & ce jour sont détectables in utero. Plusieurs de ces
diagnostics révélent des anomalies physiques et intellectuelles de gravite
variable comme le spina bifida, la trisomie 21, la fibrose kystique, les syndromes
associés aux chromosomes sexuels (XYY, XXY, XXX). D'autres sont des dia-
gnostics de maladie a expression tardive, par exemple la choree de Huntington.
Enfin, le DPN permet d'identifier certaines caractéristiques physiques du feetus,
dontle sexe.

Le DPN est tout droit issu des progrés remarquables qu'a fait la medecine en
imagerie médicale ces dix derniéres années, de méme que de la révolution des
connaissances dans le domaine de la génétique et de la biologie moléculaire.
Ces techniques sont porteuses d'une redoutable promesse : la promesse que
la médecine est maintenant capable, et elle devrait I'étre encore plus dans I'ave-
nir, de mettre en ceuvre des moyens pour aider les couples a donner naissance
a des bébés « normaux » plutét qu'a des bébés souffrant de divers retards de
croissance, de diverses malformations et de divers handicaps genétiques.

Les objectifs du diagnostic prénatal, tels que les experts medicaux les présen-
tent4, sont de permettre le plus large choix possible aux femmes et aux couples

2. Pour metlre les problémes de malformalions en perspective, rappelons la fréquernce de i ~suf-
fisance de poids a la naissance (6 % en 1989) et celle de la prématurité (6,4 %). Au Québec du
moins. dans tes quartiers pauvres des grandes villes, le taux de petits poids a la nalssance monte
atOou 11 %.

3. Santé et bien-étre social : Les défauts de naissance au Canada. Faits et chifires. Otiawa :
Association canadienne de santé publique, Canada, 1988.

4. The Royal college of physicians of London: Prenatal diagnosis and genetic screswing,
Community and service implications, a report of the Royal college of physicians. 19€8, 67.
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a risque de mettre au monde un enfant anormal, de rassurer et de réduire
I'anxiété associee aux incertitudes de la reproduction, d'encourager les per-
sonnes a risque de se reproduire, et d'assurer les meilleurs traitements aux
enfants atteints qui ont eu un diagnostic précoce. En d’'autres termes, le DPN
est, en principe, supposé donner plus de contrdle sur la reproduction. Il permet
de faire rationnellement des choix éclairés et des lors d'agrandir nos espaces
de liberté. En ce sens, le diagnostic prénatal apparait comme une certaine vic-
toire sur le destin et la fatalité. Une limite importante apparait cependant : méme
si la médecine est maintenant capable de diagnostiquer plusieurs malforma-
tions ou déficiences, le plus souvent, elle est incapable de les traiter, le seul
choix étant d'avorter le feetus présumé malforme.

Les débats autour du DPN

Parallelement a ces espoirs, I'expansion des tests généetiques a un nombre sans
cesse plus grand de maladies et de personnes, de méme que la commerciali-
sation de plus en plus effective de ces biotechnologies, souléve une multitude
d'enjeux devant lesquels méme le milieu de la génétique est perplexe® 8 [4, 7,
10]. Ces enjeux concernent 'émergence d’un nouvel eugenisme, {'usage coer-
citif des tests, lamenace surl'autonomie individuelle, les effets pervers possibles
de stigmatisation, d'intolérance et de discrimination” [6]. Le DPN est aussi objet
de reflexion et d'inquiétude au sein des divers comités ou commissions chargées
d’évaluer les impacts sociaux de ces nouvelles techniques® -2 0.1 : on s'inter-
roge sur leur croissance percue parfois comme démesuree et sur I'utilisation
qu’en fait le corps médical. Une autre question concerne ce que I'on pourrait
appeler la « judiciarisation » de 'enfantement, comme en témoignent certains
procés aux USA a propos de cas dits de « mauvaise vie » et de « mauvaise

5. Ciba foundation symposium 149. Human genetic information. Science, law and ethics. John
Wiley and sons. 1990, p. 211.

6. Council for responsible genetics. Position paper on genetic discrimination. 186 South Street,
Boston, NA02 111 ;9.

7. Par exemple, le programme de dépistage de I'anémie falciforme auprés de la population noire
ameéricaine introduit au cours des années 1970 a eu d'importants effets de discrimination : ce pro-
gramme a été introduit tellement rapidement, sans débat ni évaluation, sans distinction entre les
gens porteurs et les gens atleints, qu'on a finalement porté atteinte aux droits des personnes, soit
dans I'emplo, soit dans leur vie conjugale. Dans ce cas, on pourrait érgumenter qu'on a fait plus de
mal que de bien.

8. Comiié consultalif national d'éthique pour les sciences de la vie et de la santé. Avis surles pro-
blemes posés parle diagnoslic prénatal et peérinatal. Journées annuelles d'éthique. Paris, 1985, p. 34
9. Commission Royale sur les nouvelles techniques de reproduction. Canada, 1990

10. Conseil de I'Europe (CAHBI). Le dépistage génétique anténatal, le diagnostic génétique anté-
natal el le conseil génetique. Recommandation N° R (90) 13 adoptée par le Comité des ministres
du conseil de I'Europe, 1990.

11. Genetics research group of the Hasting Center : recommandalions, concernant les problemes
moraux, sociaux et juridiques relatifs au diagnostic prénatal. Les Cahiers de bio-éthique, Les
Presses de I'Université Laval, Québec, 1980 2 : 85-97.
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naissance ». Ces procés soulévent des interrogations complexes : la naissance
d'un enfant déficient constitue-t-elle un preéjudice pour celui-ci, quelle vie vaut la
peine d'étre vécue, jusqu’ou va la responsabilite du médecin ?

Ces enjeux assombrissent quelque peu les espoirs qu'a fait naitre le develop-
pement du DPN. Devant ce tableau, force est d'admettre que paradoxalement
le DPN peut ouvrir la porte a la fois a un élargissement de la gamme des choix
possibles et, & l'inverse, réduire le libre-arbitre. Tout en voulant permettre une
prévention efficace des malformations et des handicaps, qui dit, qu'un jour, les
femmes ne seront pas forcées, par responsabilité envers leur futur enfant, de
se soumettre au DPN ? Qui dit qu'elles ne seront pas culpabilisées si elles refu-
sent I'échographie ou 'amniocentése ? Ou encore, qui dit qu'elles ne seront
pas frappées d'ostracisme par les organismes payeurs qui refuseront de payer
les traitements d’un enfant malformé et qui aurait pu étre avorté ? Bref, le DPN
peut avoir un effet libérateur comme il peut introduire encore plus de contraintes,
de normes et de contrdle social. Si I'on peut prédire les effets & court terme
d'une « découverte » ; il est beaucoup plus difficile d'en prévoir les consé-
quences & long terme'2,

L'expérience de la reproduction humaine s'est profondément transformée avec
la maitrise de la procréation, I'éclatement de la famille, le travail salarie des
femmes et I'exigence de perfection de I'enfant a naitre. De plus, tous les sys-
témes de soins dans le monde subissent de trés fortes contraintes financieres,
ce qui & moyen terme pourrait entrainer un rationnement des services pour les
femmes qui, par exemple, refuseraient un avortement. Dan un tel contexte la
prévention intéresse tout autant I'Etat que les couples : il n'est pas impossible
que, dans les années qui viennent, faire un enfant devienne une expérience
analogue a celle d’acheter une automobile avec plusieurs essais avant I'achat
et divers tests de qualité en cours de fabrication.

Pour dire les choses autrement, le DPN est aujourd'hui au confluent de ce cue
I'on pourrait appeler trois révolutions : la « révolution » en biologie molécutaire,
la « révolution » culturelle de la maternité suite aux changements sociaux men-
tionnés plus haut et la « révolution » qui s'annonce dans la maniére pour I'Etat
de controler 'expansion des services de soins.

Si nous nous permettons ce long préambute mi-réaliste mi-futuriste, c'est pour
montrer 'importance des retentissements que peut comporter I'expansion du
DPN comme examen préventif de santé. Le futur « réel » dépendra des dyna-
miques sociales qui se développeront et des mécanismes de régulatior. qui
seront mis en place.

12. Prenons par exemple le chemin parcouru depuis que le chirurgien général américain a deciare
le tabac comme important facteur de risque en 1964. De comportement acceptable qu'it etz t. le
1ait de fumer est rapidement devenu une déviance, puis une maladie (le tabagisme) el mainiznant
un délit punissable par le code criminel.
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L'enquéte

C'est pour essayer de cerner cette dynamique sociale que nous avons décidé
d'interroger les médecins des deux cbtés de I'océan Atlantique qui sont le plus
directement aux prises avec ces enjeux : les obstétriciens-gynécologues, les
géneéralistes qui font des suivis de grossesse, les radiologues et les pédiatres.
Ces categories de médecins connaissent tous relativement bien les techniques
de DPN et ls sont au coeur du rapport patiente-médecin au moment de la gros-
sesse. g

L' enquéte a été réalisée de novembre 1989 a avril 1990 au Québec et de jan-
vier a juin 1990 en France dans la région de Picardie et Nord-Pas-de-Calais.
Elle a porté sur un échantillon de 1 193 médecins québécois et de 1 532 méde-
cins francais'3. Ces médecins devaient répondre & un questionnaire fermé por-
tant sur un ensemble de questions concernant leurs comportements et leurs
perceptions & I'égard du diagnostic prénatal et de ses conséquences. Des 1 193
médecins québécois (998 francophones et 195 anglophones), 746 ont répondu
(63 %) apres trois relances ; des 1 473 médecins francais, 881 ont répondu
(58 %) apres deux relances dont une relance téiéphonique. L'enquéte a été
pilotee au Québec par le Groupe de recherche sur les aspects sociaux de la
prévention (GRASP) et en France par I'Unité de recherche mére-enfant du
Centre hospitalier universitaire d'Amiens et par I' Observatoire régional de la
sante (ORS) de Picardie et I'Observatoire régional de la santé (ORS) du Nord-
Pas-de-Calais.

L'echantillon a été stratifié par spécialité et par langue au Québec et par spécia-
lité et par région en France. Au Québec, nous avons retenu toute la population
des obstétriciens-gynécologues et les radiologues faisant 100 echographies
obstétricales et plus (les listes fournies par les associations médicales nous ont
permis de sélectionner ces radiologues), un échantillon aléatoire des 2/3 des
generalistes faisant plus de 5 accouchements par année et des 2/3 des
pediatres. Tous les médecins anglophones ont été sélectionnés sauf les
pediatres dont 2 médecins sur 3 ont été retenus. En France, nous avons échan-
tillonné I'ensemble des pédiatres, des gynécologues et des gynécologues-obs-
tetriciens, un échantilion aléatoire de 1/9 des médecins généralistes, et tous les
radiologues faisant des echographies obstétricales (les radiologues faisant
moins de 100 échographies ont été retirés de I'échantillon aprés réception du
guestionnaire). Pour I'analyse, les échantillons ont été pondérés de maniére a
respecter la proportion réelle de chague strate dans la population (tableau 17-1).

13. Les associations professionnielies des médecins du Québec (CPMQ, FMSQ, FMOQ) nous ont
fourni la liste de leurs membres. Pour ia Picardie, un fichier des médecins a été construit a partir
du fichier ADELI de la Direction régionale des affaires sanitaires el sociales, confronté a l'annuaire
téléphonique, aux listes de spécialistes disponibles au Centre hospitalier universitaire et a la liste
des medecins de la Caisse nationale d'assurance maladie des travailleurs salariés. Pour le Nord-
Pas-de-Calais, le fichier a été étabii a partir du fichier ADELI confronté a la liste des médecins de
la Caisse nationale d'assurance maladie des travailleurs salaries. Les medecins travaillant dans le
régime minier n'ont pas été inclus.
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Tableau 17-1 - Population des médecins étudiée. Nombre de répondants et taux
de réponse

. . . . Nombre de Taux de
QUEBEC Population Echantillon répondants™** réponse (%)
Généralistes 516* 352 249 71
Obstetriciens 374 374 224 60
Pédiatres 437 296 167 56
Radiclogues 171* 171 106 62
Total 1498 1193 746 63

* N'ont é1é retenus que les généralistes faisant cing accouchements et plus par année
** N'onl été retenus que les radiologues faisant 100 échographies obstétricales et plus par année
*** Données non pondérées

FRANCE Nombre Taux
(Picardie-Nord Population Echantiflon de de
Pas-de-Calais) répondants** réponse (%)
Géneralistes 4 824* 453 293 65
Obstetriciens 442 442 290 66
Pediatres 287 287 179 62
Radiologues 291 291 119 41
Total 5844 1473 881 58

* Les médecins généralistes qui ceuvrent dans le cadre ce la Sécurité miniére, les mede-
cins homeéopathes, acupuncteurs et angiologues ont été soustraits de la population.
** Données non pondérées

La structure médicale du Québec et de la France présente des difféerences
importantes. En proportion, un plus grand nombre de géneralistes suivent des
grossesses en France (environ 70-85 %) mais ces derniers ne font pas les
accouchements. Au Québec, ils sont moins nombreux (5-10 % des généra-
listes) & étre concernés par les grossesses. Quand ils le sont, ils sontimpliqués
dans tout le processus y compris 'accouchement. Les genéralistes francais sui-
vent peu de femmes (16 en moyenne selon 'enquéte) alors que les Québeécois
en suivent plus de 80. En résume, les généralistes québécois échantillonnes
sont en quelque sorte des « généralistes spécialistes ». En matiere d'obsté-
trique-gynécologie, il n'y a pas d'équivalent des généralistes frangais au
Québec. Compte tenu de ces différences trés importantes entre les deux
groupes, nous avons donc decide de traiter I'échantillon frangais comme s'il
s'agissait de deux populations distinctes, les généralistes d'un cote et les spe-
cialistes de f'autre. L'échantillon québécois, généralistes inclus, n'est compa-
rable directement qu'a 'echantillon des spécialistes frangais. En consequence,
les résultats quisont présentés ici comparent tout I'échantillon québécois (gené-
ralistes inclus) avec I'échantillon des spécialistes francais (généralistes exclus).
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Les gynecologues frangais font des suivis de grossesse sans faire les accou-
chements ; au Québec, seuls sont certifies des gynécologues-obstétriciens. En
pratique, certains gynécologues-obstétriciens font surtout de la gynécologie. Au
Quebec, I'échographie obstétricale est concentrée dans les mains des radio-
logues, 75 % de celles-ci sont effectuses par des radiologues contre 25 % par
des obstétriciens, alors qu'en France tous les médecins, y compris les sages-
femmes, ont le droit d'en faire.

Resultats

Trois séries de données illustrent & quel point la culture d'appartenance’ et le
contexte de pratique colorent le comportement médical et les attitudes a I'égard
de la génétique et du diagnostic prénatal. La dynamique sociale qui s'est déve-
loppée suite al'expansion des diverses techniques de DPN semble varier consi-
dérablement selon qu'un médecin travaille en France ou au Québec et selon
qu'il est de culture francaise ou anglaise. En particulier, ces clivages sont mani-
festes dans le recours souhaité au DPN, l'acceptabilité de 'avortement théra-
peutique et la perception du réle du médecin dans le processus de prise de
decision par les femmes enceintes.

Recours souhaité au DPN

L'échographie obstétricale a connu une croissance exponentielle et comme le
font remarquer divers auteurs, la diffusion de cette technique a précédé son
évaluation 1, 8]. On s’est emballé pour cette technique, au-dela des preuves
disponibles concernant son efficacité et son innocuité. L'échographie obstétri-
cale est devenue un acte médical associe, autant dans I'esprit du grand public
que des professionnels, & un examen de routine integré aux soins prénataux.

Environ 80 % des femmes enceintes du Quéebec ont une évaluation echogra-
phique de routine au cours de leur grossesse [12]. L'utilisation de cette tech-
nique est passée de 0,86 a 1,52 en maoyenne par grossesse au Québec entre
1980 et 1988. Il n'y a pas de données équivalentes sur la consommation de
I'échographie obstétricale en France. Cependant, lors de ia conférence de
consensus de 1987, on évaluait cette moyenne a quatre echographies par gros-
sesse (3 millions d'échographies pour 700 000 naissances). Une récente étude
de ''NSERM réalisée dans quatre departements francais indique une moyenne
de 3,2 échographies par grossesse [5]). Au Québec, I'usage préné par la
Corporation professionnelle des médecins est le recours & au moins une

14. Au Queébec, l'idenlité linguistique est & ce poinl forte que l'on peut y déceier ies signes d'une
différence de culture.
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échographie et, méme lorsque la grossesse se deroule normalement, une
deuxiéme échographie est considérée comme justifiable's. Les conclusions de
la conférence de consensus sur I'échographie tenue en France stipulaient que
« pour une grossesse a priori normale i est raisonnable et suffisantde conseiller
deux échographies systématiques par grossesse » [13]. Les débats en France
portent sur le manque d’organisation dans le domaine de I'echographie, sa dif-
fusion exagérée et inéquitable (certaines femmes ont plusieurs échographies
au cours de leur grossesse alors que d'autres n’en n'ont pas du tout), son carac-
tére privé et lucratif. Les spécialistes du DPN revendiquent la création de
centres spécialisés pour assurer la qualité de cet examen. Ce debat n'existe
pas au Québec puisque I'échographie est concentrée dans les seules mains
des radiologues et de quelques obstétriciens-gynécologues.

Au Québec, le nombre d’'amniocentéses a plus que doublé entre 1980 et 1989
—de 1500 & 4950 examens [3]. L'amniocentese n'est accessible qu'aux
femmes ayant 35 ans et plus, & moins d'indications medicales contraires. En
1986, plus de 60 % des femmes de ce groupe d’age avaient recours a I'amnio-
centése et 80 % des femmes de 40 ans. Quant a la biopsie du chorion, sa dif-
fusion est beaucoup plus récente et plus restreinte. Elle a commencé en 1987
et il s'en est effectué 126 en 1990 [15]. Il y a eu 86 000 naissances au Quebec
en 1988.

En France, la croissance du nombre d’amniocentéses a été spectaculaire — de
3 000 examens en 1980 & 18 000 en 1989 — [2]. En 1988, on évaluait que
52,7 % des femmes ayant droit a I'examen s'en prévalaient [2]. Il faut noter que
la Sécurité sociale ne rend cette technique disponible gratuitement qu'a partir
de 38 ans ; les femmes peuvent cependant obtenir une amniocentese « hors-
convention », i.e. avant 38 ans, contre paiement et selon la capacité des labo-
ratoires. En 1989, les laboratoires frangais ont pratiquée environ 1 500 biopsies
du chorion [2].

Dans I'enquéte, nous avons voulu connaitre le recours souhaité par les mede-
cins a 'échographie obstétricale, & lamniocentése et a la biopsie du chorion.
Nous leur avons demandé le nombre d'eéchographies qu'ils prescriraient cans
le cadre d'un suivi d’'une grossesse qui se déroule normalement, de méme que
leur souhait quant a I'dge d'acces a I'amniocentése et a la biopsie du chorion,
sans tenir compte des politiques actuelles dans chacun des pays.

Les résultats sont presentés dans les figures 17-1, 17-2, 17-3. Le recours sou-
haité & I'’échographie est plus élevé que les normes suggerees par les autori-
tés médicales dans les deux pays. En I'absence de toutes contraintes. les
médecins québécois effectueraient une moyenne de 1,5 échographie par ¢ros-
sesse. En France, le nombre moyen d'échographies souhaitees par grossesse
s'éleve a 2,5.

15. Corporation professionnelle des medecins du Québec. Exercice de I'obstétrique. Le su de
grossesse, l'échographie obstétricale, Quebec, 1987, p. 32
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Figure 17-1 — Nombre souhaité d'échographies. Médecins québécois n = 631 fran-
cophones, 115 anglophones. Médecins frangais n = 588 (Données pondérées)
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Figure 17-2 - Age d'acces souhaité pour I'amniocentése. Médecins québécois
n =631francophones, 115 anglophones. Médecins frangais n = 588. (Données pon-
dérées)
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Comme le montre lafigure 17-2, les médecins quebécois sont en grand nombre
d'accord avecl'age d'acces al'amniocentése fixé 4 35ans (67 %). Le corps médi-
cal frangais est, en revanche, divisé entre la norme de la Sécurité sociale (22 %
des médecins adhérent ala norme de 38 ans) etlanorme canadienne de 35 ans
(34 % des médecins). En fait. 64 % des medecins francais abaisseraient l'age
d'acces au-dessous de la norme du pays, contre seulement 15 % au Québec.
Par ailleurs, sila norme francaise était la méme que la norme québécoise, alors
seulement 11 % des Francais abaisseraient encore davantage I'age d'acces,

Pour ce qui est de la biopsie du chorion, les médecins sont beaucoup plus par-
tagés, comme on peut le voir dans |a figure 17-3. Au Québec, prés de la moi-
tie des medecins seraient favorables & adhérer & laméme norme d'age d’accés
que pour Famniocentése, c'est-a-dire 35 ans. En France, les médecins sont
beaucoup plus divisés.
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Figure 17-3 — Age d'acces souhaité pour la biopsie chorionique. Médecins québé-
coisn = 631 francophones, 115anglophones. Médecins frangais n = 588. (Donnees
pondérées)
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De maniére générale, les médecins québécois anglophones sont significative-
ment plus enclins que leurs collégues québécois et frangais a élargir 'acces a
I'amniocentése et & la biopsie du chorion aux femmes de 35 ans et moins.

Une question importante pour la gestion future de ces techniques concerne
louverture a une contribution financiére directe de la patiente. Nous avons
demandé aux médecins s'ils accepteraient qu'une femme ne répondant pas
aux critéres habituels d'accés a I'amniocentése obtienne le test si elle est préte
a en payer les codts (tableau 17-ll). Chez les médecins québécois, les franco-
phones et les anglophones se distinguent : 46 % des medecins francophones
seraient favorables a un libre marché contre 57 % des médecins anglophones.
alors que chez les médecins francais, ils seraient 67 % & étre favorables™. |l
faut dire que les Francais sont beaucoup plus habitués que les Québécois &
une contribution financiére directe de la part de 'usager aux services de sante.
Au Québec, le régime de remboursement des frais médicaux est universe! et
obligatoire, excluant d'emblée toute contribution financiere directe par l'usacer.

Quant aux raisons pour lesquelles les médecins seraient préts a élargir I'acces
au DPN (tableau 17-11), les motifs psychosociaux commencent a faire leur che-
min dans la téte des médecins en ce qui concerne I'echographie. Plus du tiers
des médecins percoivent comme motifs valables ['utilisation de I'échographie
pour rassurer une femme. Environ le tiers des medecins frangais (31 %) sont
d'accord pour I'utilisation de la technique dans le but de responsabiliser les
femmes (contre seulement 16 % des médecins au Quebec). Enfin, le tiers des
médecins, québécois et francais, accepteraient d'élargir I'accés a 'amniocen-
tése pour un motif tel que I'anxiété et le désir de la femme pour le test. Les
anglophones sont en plus grand nombre favorables a accorder la liberte de
choix aux femmes (43 %). Notons que les médecins sontici beaucoup plus ¢ivi-

16. Le degré d'accord du médecin est établi a partir des codes 4 et 5 d'une échelie Likert cadee
de (1) pas du tout d'accord & (5) tout a fait d'accord.
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ses que ne le sont les généticiens a travers le monde. Dans lenquéte de Wertz,
Fletcher [14], 73 % des généticiens consultés trouvaient légitime le motif de

I'anxiété comme critére d'acceés a 'amniocentése.

Tableau 17-l — Acceptabilité* des motifs de recours au DPN. Médecins québécois
N =631 francophones, 115 anglophones. Médecins francais n = 588. (Données

pondérées)
Québec Picardie
Francophones Anglophones N.P.D.C.
% %

Echographie
Motifs meédicaux
Données obstétricales 90 92 96 ***
Dépistage malformations 92 82 97
Motifs d'élargissement
Rassurer les femmes 33 39 39
Responsabiliser 15 19 31 b
Permettre de voir le feetus 8 10 17
Amniocentése
Motifs d'élargissement
Anxiété 31 36 32
Liberté de choix pour les femmes 28 43 37 h
Libre marché 46 57 67  *

* L'acceplabilité regroupe les points 4 et 5 d'une échelle Likert codée de 1 4 5 (pas du tout ¢ 'ac-

cord & tout & fait d'accord).
*p<.05
**p<.ot

Acceptabilité de I'avortement

Comme le montre la figure 17-4, il existe des différences importantes dans
I'acceptabilité de I'avortement pour des symptémes de gravité variable, selon
que l'on est francais ou québécois et, dans ce cas, selon que f'on est anglo-

phone ou francophone.

Sil'on dit qu’un consensus existe quand 75 % des médecins ont la méme oni-
nion'’, la trisomie 21 est la seule anomalie ou l'avortement sélectif fait vraiment

17. Nous nous référons a la méthode utilisée par Wertz et Fletcher (21:12) :
consensus were those frequently used in legislative processes. in the absence of
tific criterion for consensus. We used a “3/4's rule” to define a “slrong consensus

lo define a "moderate consensus”. »

« Qur criteria for
an accepted scien-
",and a“2/3's ruie”
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Figure 17-4 — Acceptabilité de ['avortement pour différentes anomalies. Médecins
quebecois n =631 francophones, 115 anglophones. Médecins francais n =588
(Données pondérées)
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accord. La dystrophie musculaire tend également vers ce consensus chez ies
Frangais et chez les anglophones du Québec. Les autres anomalies sont ma~i-
festement 'objet d'un désaccord au sein de la communauté médicale interro-
gee et entre les communautés cuiturelles. Si I'on examine les anomalies per-
gues comme les plus graves (chorée de Huntington, malformation cardiague
grave, fibrose kystique et spina bifida), les francophones du Québec sont moins
tolérants & l'avortement sélectif, les Québécois anglophones sont les pics
ouverts et les Frangais ont une attitude soit similaire aux anglophones. soit u~e

7
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position mediane. Il est frappant de constater un fort degré d’acceptabilité de
Iavortement pour la chorée de Huntington particuliérement chez les Québécois
anglophones alors qu'il s'agit d’'une maladie qui ne se développe qu'a un age
adulte assez avanceé, sans symptémes préalables.

L'autre catégorie d’anomalies concerne les syndromes réputés moins graves
ou pour lesquelles une solution thérapeutique est possible. Il s'agit des ano-
malies liées aux chromosomes sexuels dont le pronostic est incertain (syn-
drome XXX, XYY, XXY, XO), d'une malformation physique (la main en pince
de homard), et d'une anomalie pour laquelle existe une solution therapeutique,
la phénylcétonurie. Les Québécois anglophones ont ici une attitude nettement
plus favorable & 'avortement sélectif que les deux autres groupes. Les valeurs
varient presque du simple au double.

Une compléte opposition s’exprime lorsqu'on parle de I'avortement sélectif d'un
feetus du sexe non désiré. Le comportement des médecins interrogés est ici trés
différent des généticiens interrogés par Wertz et Fletcher [14] dont 42 % étaient
favorables a prescrire un DPN pour le motif de la sélection du sexe.

Le role du médecin dans le processus de décision

Tous les médecins ne se comportent pas de la méme maniére. En effet. un
médecin peut étre plus ou moins directif devant une décision éventuelle d'avor-
tementou devantla prescription d'un test. La directivité est un des enjeux débat-
tus dans la littérature bio-éthique, les généticiens ayant tendance a préner une
autonomie compléte des femmes et des couples.

Comme lillustrent les tableaux 17-1ll et 17-1V, cette « démocratie absolue » ne
rencontre pas 'assentiment des médecins. Les Québécois anglophones y sont
le plus favorables ; suivent les Québécois francophones puis les Francgais.

A propos de la directivité quant a la prescription de tests (tableau 17-41), rous
avons demande aux médecins ce qu'ils font devant une femme qui refuse un
examen echographique. Les anglophones acceptent en plus grand nombre le
refus de la femme, parce que la décision lui revient. Ce sont les Francais qui
sont les moins tolérants et qui iraient en plus grand nombre conseiller a cette
femme d'étre suivie par un autre médecin.

En matiere de decision d'avortement, quatre énoncés (tableau 17-1V) nous per-
mettent de rendre compte de I'attitude des médecins. Les médecins francais
sontlaaussiplus directifs etaccordent plus que les Québécois un réle aux mede-
cins dans le processus de décision conduisant a un avortement. 79 % des mede-
cins frangais sont d'accord pour dire que le médecin doit savoir résister a cer-
taines demandes d'avortement lorsqu'il juge I'anomalie mineure et 39 % pour
dire que ce sont les medecins et non pas les parents qui doivent juger quelles
anomalies conduisent a un avortement. Toutefois, ce sont les anglophones
(41 %), par ailleurs plus partisans de l'autonomie des couples en matiére de
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reproduction et moins directifs, qui accepteraient en plus grand nombre qu’'un
médecin aborde la question de I'avortement avec des femmes alcooliques. En
ce qui concerne la liberté de choix des parents en matiére de décision d'avorte-
ment, un consensus modére apparait chez les trois groupes culturels.

Tableau 17-lll — Attitude des médecins devantun refus de I'échographie. Médecins
québécois n =631 francophones, 115 anglophones. Médecins francgais n = 588.
(Données pondérees)

Quebec Picardie
Francophones  Anglophones N.P.D.C.
% % %
”.S aC(‘:eptent le refus ;?arce que 69 83 66
c'est a la femme de décider.
lls acceptent le refus parce que
) . . 21 10 10
I'examen n'est pas important.
lis conseillent d'étre suivie
par un autre meédecin parce qu'ils 10 6 o4

tiennent a ce que toutes leurs
patientes afent une échographie.

Tableau 17-1V - Directivité des médecins en matiére de décision d'avortement.
Médecins québécois n = 631 francophones, 115 anglophones. Médecins francais
n = 588. (Donnees pondérées)

Queébec Picarc.e
Francophones  Anglophones .P.D.C.

"0 i

Le medecin doit savoir résister
a certaines demandes d'avortement 60 58 78
forsqu'il juge l'anomalie mineure.

Ce sont les médecins et non
pas les parents qui doivent juger
quelles anomalies conduisent

a une interruption de grossesse.

27 16 39 T

Un médecin doit aborder
la question de I'avortement 32 43 30 -
avec des femmes alcooliques.

En matiere de décision

d'avortement, la liberté de choix 56 65 63 T
des parents est un droit absolu.
**p<.05 - T

58



INNOVATIONS TECHNIQUES ET DEBATS ETHIQUES : DIAGNOSTIC PRENATAL

Discussion et conclusion

De maniére générale, comme dans toutes les études utilisant des échantillons
de médecins pour déterminer I'a-propos de I'utilisation d'une technologie don-
née, le corps médical est divisé, voire profondément divisé, sur la plupart des
aspects examinés. Sur cette base, il n'y pas moyen de prédire a coup sir 'évo-
lution sociale future. En fait, it n'y a place ni pour des scénarios indiment opti-
mistes, ni pour des scénarios trop catastrophistes.

En revanche, des clivages systématiques apparaissent dans les comporte-
ments et attitudes des médecins de Picardie-Nord-Pas-de-Calais et du Québec
francophone et anglophone. Ces clivages montrent bien que |€ développement
du DPN met en évidence des rapports sociaux qui se structurent différemment
dépendant du contexte dans lequel les médecins évoluent.

Aprés vingt ans d'utilisation, I'amniocentése est une technique acceptee (moins
de 4 % des médecins la rejettent). Toutefois, les débats sur 'age demeurent
importants puisque 30 % des médecins québécois et pres de 80 % des méde-
cins frangais se situent en écart & la norme établie par les autorités de leurs
pays respectifs, 35 ans pour le Quétec et 38 ans pour la France. Quant a la
biopsie du chorion, elle semble faire progressivement son chemin dans la téte
des praticiens bien gu’elle soit peut-étre pergue comme une technique plus ris-
quée ou moins acceptable. Environ 20 % des medecins disent qu’elle ne devrait
pas étre disponible et il n'y a pas de consensus sur le critere de I'age d'acces.
Quant aI'échographie, I'écart de comportement et d'attitude entre les deux pays
est extremement forte. Dans les deux pays, les données semblent également
indiquer une tendance a I'élargissement du recours aux techniques.

Les attitudes sociales face a 'avortement sont polarisées. L'acceptabilite de
I'avortement thérapeutique ne fait pas consensus, sauf peut-étre pour la trisc-
mie 21 et la dystrophie musculaire. Un consensus plus modéré apparait pour
I'avortement des fcetus atteints de la chorée de Huntington et de la fibrose kys-
tique. Des différences importantes d'attitude existent entre les francophonss
(québécois et frangais) et les anglophones, ces derniers étant consicerabis-
ment plus ouverts & I'avortement, notamment pour les syndromes lies aux chre-
mosomes sexuels. Les Québécois francophones s’y opposent le plus.

La médecine francaise apparait comme plus directive, tant en ce qui concerne
la décision d’avortement que la prescription d'échographies.

En somme, les médecins francais, du moins ceux de Picardie et du Nord-Pas-
de-Calais, se sentent plus « responsables » que les médecins anglo-saxons a
I'égard de leur clientéle. En ce sens, ils sont plus réticents en matiere d'avor-
tement et moins libéraux dans leur rapport avec les patientes. Les medecirs
québécois francophones sont encore mains tolérants en matiére d’avortement
mais plus libéraux dans feur rapport avec les femmes. Ces différences sont
observables méme si on contrdle pour I'age, la confession religieuse. I'expé-
rience avec le DPN, la spécialité, le lieu de formation. le lieu et le type Ge
pratique.

59



EVALUATION DES INNOVATIONS TECHNOLOGIQUES ET DECISIONS EN SANTE

Comment expliquer ces différences ? Ii ne fait pas de doute, comme Payer I'a
bien montré [11], que les cultures médicales frangaises et nord-américaines
sont différentes I'une de I'autre. A titre d'exemple, elle ecrit ceci : « (The) visual,
intuitive aspect of French thought has numerous consequences, particularly in
diagnosis...(w)hile the American doctor will rely more heavily on laboratory
tests, in France doctors seem to have a greater tendency to diagnose after a
look at the patient or the X ray » [18].

Diverses hypothéses sont possibles. Il se peut que le statut social du médecin
frangais soit & ce point différent de celui de son collégue canadien qu'il puisse
se permettre une attitude plus directive. Il se peut également que la clientéle
frangaise, du moins celle des régions étudiées, soit moins instruite et moins
revendicatrice. Il est également possible que la médecine frangaise, accordant
plus d'importance au jugement clinique que la médecine américaine, laisse plus
de place a I'autoritarisme et moins de place a la négociation entre le médecin
et sa patiente. Enfin, d'autres résultats de I'enquéte laissent penser que les
Frangais pergoivent davantage les effets possibles d'intolérance et d'eugé-
nisme que I'expansion du DPN pourrait engendrer. Dés lors, ils estiment de leur
devoir d'étre plus « directifs » et d'exercer un certain controle.

Il est clair également que la médecine québécoise francophone se distingue de
celle des anglophones. Il est possible que I'écart observé entre les anglophones
et les francophones au Québec ne soit qu'un artefact fié au type de médecins
anglophones qui ont décidé de rester au Québec malgré I'exode massif de leurs
compatriotes dansles années 1970. Il se peut aussi que cet écart puisse s’expli-
quer par des différences de culture. Les Québécois anglophones baignent dans
une culture axée sur les droits individuels et privés alors que la notion de droits
collectifs est plus prégnante en milieu québécois francophone. Rappelons
d'ailleurs que les anglophones ont été les premiers a pratiquer et & mettre en
place des services d'avortements thérapeutiques'® au nom des libertés indivi-
duelles. A l'instar de leurs collegues francais, les médecins québécois franco-
phones, en raison de la presse médicale qu'ils lisent regulierement, sont peut-
étre moins au courant des innombrables proces qui, aux Etats-Unis, forcent ‘es
médecins a étre plus « défensifs » et plus « démocratiques ». Ce pourrait éire
la une autre explication des écarts observés.

18. Jusqu'en 1969, le Canada avait une I€gislation extrémement restrictive sur 'avortement. En
1969, laloi surf'avorlement a é1é abrogée et partiellement depenalisee. Elle rendait possible I'avar-
tement si celui-ci étail pratiqué par un médecin, dans un hépital accrédité et approuve paruncor e
d'avortement thérapeutique. Le seul motif admis - la poursuile de la grossesse risquail de meire
la santé ou la vie de la femme en danger. Celte loi a posé différents problémes quant a son agzii-
cation : d'une part, I'acceptation ou non de mettre sur pied un comité d'avortement therapeuticue
élait laissée au bon vouloir de 'hépital ; d'autre part, linterprétation du « risque pour la santé »pou-
vait étre trés slricle ou lrés permissive selon les lieux et les cullures. Aprés de nombreux détats
sociaux et juridiques, la Cour supréme déclarait en 1988, inconslitulionnelle et inopérante la lor sur
l'avortement de 1969. Depuis, le Canada n'a pas de loi qui restreint 'avortement. En France, |z loi
Vell de 1975 légaiisail I'avortement sur demande jusqu’a douze semaines de grossesse.
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Dans I'enquéte, les anglophones sont en général le péle le moins directif, le
plus libéral et le moins normatit (i.e. favorisant un élargissement des conditions
d'acces aux techniques). Comme la mentalité américaine a peu a peu envahi
le monde, peut-on penser que ces attitudes des médecins anglophones qué-
bécois seront bientét adoptées par leurs collégues de langue francaise ? Ceci
signifierait une plus forte propension a I'utilisation des techniques en médecine,
une médecine plus défensive, un plus grand nombre d'avortements, mais aussi
un plus grand respect de I'autonomie des femmes. Il est impossible de répondre
ici & cette question, parce que I'échantillon de médecins anglophones est rela-
tivement restreint, et qu’aucune étude comparable ailleurs dans le monde ne
nous permet d'avoir une base solide & partir de laquelle extrapoler. Quoi qu'il
en soit, ce qui est clair, c'est qu'en matiére de développement technologique et
de prévention, un certain nombre de facteurs non médicaux, en particulier cul-
turels, pésent sur le jugement médical.
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SUMMARY

This article discusses the results of a study of the stand and attitudes of physicians from
the Picardie, Nord-Pas-de-Calais region in France and the province of Quebec (Canada)
regarding abortion following the diagnosis of a fetal anomaly by ultrasound, amniocentesis,
or chorionic villus sampling. The study examined the degree of acceptability of abortion
for several specific conditions as well as the physicians’ perceptions of their role in the
women’s decision to abort. The study shows a consensus (over 75 per cent of the physicians
surveyed) for aborting a fetus with trisomy 21. There is a similar consensus, except among
Francophones in Quebec, for muscular dystrophy, cystic fibrosis, and Huntington disease.
Conversely, thereis no consensus (below 60 per cent) for several anomalies. In these cases.
Quebec Anglophone physicians find abortion more acceptable than Quebec Francophone or
French physicians. Concerning the role of the practitioners in the decision to abort.
physicians in France tend to be much more directive than their overseas colleagues. Several
hypotheses are suggested to explain the difference between the three groups surveyed.

KEY WORDS Prenatal diagnosis  Acceptability of abortion Fetal anomatlies Medical decision and
abortion

INTRODUCTION

Several arguments support the development of prenatal diagnosis (PND). It is a
process that allows couples who are known to be carriers or at risk of a genetic
disease to reproduce. It is also a diagnostic tool that allows a woman with an
abnormal fetus to decide whether or not to continue the pregnancy and, in the case
where she terminates it, to undertake another pregnancy. Finally. PND derives a
certain legitimacy from a cost-benefit perspective, where the costs of testing pro-
grammes are compared with the costs incurred by the birth of a severely disabled
child. Yet, amongst these arguments, the acceptability of abortion following PN\D
has rarely been discussed.

About 3 per cent of newborns are affected by anomalies, the aetiology being
unknown for several of them. In terms of morbidity and mortality of genetic disease.
they represent one-third of the mortality in children under 1S years of age and hall' of
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all hospital admissions for children in the same age group (Holtzman. 1989). The
present state of knowledge and technology allows the detection in utero of 200-300
of the 5000 hereditary diseases known to this date (McKusick, 1990). Many of
these diseases are associated with a physical or intellectual anomaly of variable
expression, such as spina bifida, trisomy 21, muscular dystrophy, cystic fibrosis, and
sex chromosome anomalies (XYY, XXY, XXX). Others are diseases of late onset
like Huntington disease. Today, many studies are attempting to identify the genes
that signal the predisposition towards diseases which may one day be diagnosable
in utero including diabetes, cancer, heart disease, manic-depressive disorder, and
schizophrenia. Finally, during the course of investigation for a genetic disease, PND
permits the identification of certain physical features of the fetus, such as its sex. In
short, PND represents a technological breakthrough.

This breakthrough takes place in a new social context. More and more women are
active in the labour force. They have few children. Single parenthood is on the
increase. Support services to the family are often perceived as deficient and the care
of children, especially disabled children, is reputedly getting more difficult. In this
context. relying increasingly on PND and liberalizing abortion may be part of a
progressive upheaval in social values. In fact, freeing procreation from biological
chance may lead to the emergence of new social rules and a new moral order (De
Watcher, 1980; Roy, 1987, Lippman, 1989, 1991; Fletcher, 1989; Moatti et al., 1990:
Retsinas, 1991; Knoppers, 1991).

This new moral order is controversial. Not everyone agrees on the advantages and
disadvantages of prenatal testing. Neither does everyone accept abortion, either
‘selective’ or ‘on demand’, one of the most virulent debates of the late twentieth
century (Kunins and Rosenfield, 1991). Pregnancy interruption raises several
related debates such as the status of the fetus, the legitimacy of using abortion 72r
fetus selection (be it for various degrees of ‘anomalies” or for certain traits such as
sex). and the intolerance and discrimination towards the disabled that mav occur 23
a result of generalized selective abortion.

The purpose of this paper is to examine attitudes towards selective abortion in
the medical community concerned with PND. To what extent is the abortior. of
abnormal fetuses becoming the social norm? Are there anomalies for which there :s
a consensus concerning the acceptability of abortion” How many phssicians sl
question or reject abortion? Are physicians tnvolved in the complex decision-
making process of the parents? Which factors determine physicians” att:zudes?

Several studies have stressed the importance of cultural factors in the adoptiorn ¢
new technologies (Reid. 1991). Others have pointed out that the was in wh
technology is integrated and spread differs widely from country to coun:ry (Paz 27
1988: Wertz and Fletcher. 1989). For this reason. we chose to conductacomparat.. e
survey research of physicians” attitudes in different countries, with distinct med:2al
cultures and amongst different medical fields.

METHODS
Sumplc and procedure

The study was carried out in the northern region of France (Picardie reg::
Nord-Pas-de-Calais) and the province of Quebec. Canada. Within Quebec. 52

64



SELECTIVE ABORTION AND THE MEDICAL PROFESSION

majority of the population is Francophone (about 80 per cent of the medical com-
munity). A mail survey (November 1989-April 1990) was conducted of physicians
involved in prenatal diagnostic services: that is, general practitioners performing
five or more deliveries a year, obstetrician-gynaecologists, paediatricians, and
radiologists doing 100 or more obstetrical ultrasounds per year.

The sample was stratified by specialty and working language in Quebec, and
by specialty and region in France. In Quebec, we kept the whole population of
obstetrician-gynaecologists and radiologists doing 100 or more obstetrical ultra-
sounds per year, and a random sampling of 2/3 of paediatricians and general prac-
titioners doing five or more deliveries per year. All of the Anglophone physicians
were retained except for paediatricians, where two physicians out of three were
retained. In France, all paediatricians, gynaecologists, obstetrician-gynaecologists,
and radiologists (doing 100 or more obstetrical ultrasounds) were retained, as well
as a random sampling of 1/9 of general practitioners. The response rate was 63 per
cent in Quebec (n=746) and 58 per cent in France (n=881).

In the analysis, samples were weighted to reflect their respective proportion in the
population. The final weighted samples consisted of 631 Quebec Francophones, 115
Quebec Anglophones, and 588 French physicians. The number of French physicians
does not include general practitioners. To make the French and the Quebec samples
directly comparable, French general practitioners were removed from the databank
because, unlike those of Quebec, they attend the patients only during gestation and
not at the time of delivery. In fact, French gynaecologists—a specialty that does not
exist in Quebec apart from obstetrics—gynaecology—have a medical practice that
resembles that of the Quebec general practitioners involved in deliveries.

Instrument

The questionnaire consisted of more than a hundred questions in three general
areas of inquiry: (1) the desirable use of PND technology. including for sex selection
and. eventually, for potential genetic predispositions (e.g.. diabetes, alcoholism.
schizophrenia, Alzheimer’s. coronary heart disease); (2} the perceived severity of a
large spectrum of intellectual and physical conditions; and (3) attitudes towards
major social and ethical issues raised by PND (acceptability of abortion for dif-
ferent anomalies. perceived role of the physician in the decision-making process.
etc.). It also included several questions pertaining to demographic and cultural
characteristics of the respondent.

Analyses

Three outcome variables were constructed: (1) the acceptability of abortion; (2)
the perceived severity of various conditions; and (3) the physicians' directiveness
concerning abortion decision. Each of these variables is a summary score computed
from different responseson a | to 5 Likert scale. Acceptability of abortion 1s based
on responses of believed acceptability of abortion to 12 anomalous conditions
(severe heart defect, lobster claw defect of the hand. spina bifida, trisomyv 21. XYY
syndrome, Klinefelter syndrome. XXX syndrome. Turner syndrome, cystic fibrosis,
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Duchenne muscular dystrophy, Huntington disease, and phenylketonuria). It varies
from 12 to 60 with a mean of 35-5 (€2 =0-88).

Perception of severity of various conditions was computed from responses to 13
items (aggressiveness, intellectual deficiency, hypogonadism, behaviour problems,
infertility in a male, infertility in a female, learning disabilities, paraplegia, severe
bilateral cleft palate and lip, lobster defect of the hand, XYY syndrome, Klinefelter
syndrome, and triple X syndrome). It varies from 13 to 65 with a mean of 44-8
(€2=0-84).

Directiveness concerning abortion decision is based on three items reflecting the
physician’s perceived role in the decision-making process regarding abortion: (1) a
physician must be able to resist some abortion requests when he or she considersan
anomaly to be minor; (2) with respect to abortion, parents have an absolute right to
freedom of choice; (3) physicians, not parents, should decide which fetal anomalies
warrant pregnancy termination. It varies from 3 to 15 with a mean of §-8 (2 =0-56).
Higher scores mean greater acceptance of abortion, more severe perception of the
various conditions, and greater directiveness concerning abortion decision.

Analyses were effected, and the resulting models tested, using structural equation
modelling (LISREL, version 7.13). These analyses were performed on the basis of a
weighted covariance matrix and the method of maximum likelihood estimation.

Two different models were constructed, one for Quebec physicians and one for
French physicians. Five predictors were tested in both models: age, gender, number
of children, religious practice, and medical field. Language as a predictor was tested
only on the Quebec sample. All relations between predictors and outcome variables
were tested; only those significant at 1 per cent were kept. Cases with missing
observations were omitted from the analyses.

RESULTS
Characreristics of the sample

Ascanbeseenin Table I, there are important differences between the three groups
of physicians studied: the French, the Quebec Francophones, and the Quebec
Anglophones. The average age, the number of children. the percentage of men and
women, their religion, and their level of religious practice vary from one group to the
other. Note that. in France, gynaecologists are mostly women (77 per cent).

The acceprability of abortion

As Figure | shows. the acceptability of abortion varies greatly depending on the
fetal condition. On the one hand. almost every physician found unacceptable the
termination of a pregnancy because the fetus was not of the desired sex. On the other
hand, most physicians will agree that abortion is acceptable when the fetus is a
carrier of trisomy 21, muscular dystrophy, or Huntington disease. There is great
debate over the acceptability of abortion for many other diseases. The results also
reveal important differences between the three cultural groups. There is a systematic
character to these differences. For most conditions, Quebec Francophone physicians
are less accepting of abortion, and Quebec Anglophone physicians, more accepting
of abortion. French physicians have an inlermediate attitude. sometimes closer
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Table 1. Sociocultural characteristics of the physicians surveved

Quebec Quebec France

Francophones Anglophones (PNPO)

n=631 n=115 n=>588
Age (mean) 43 49 42
Number of children (mean) 3 2 3
% % %
Men 20 27 32
Women 80 73 68
Catholic 93 24 79
Protestant 1 31 2
Jewish — 32 2
Other 2 8 . 3
None 5 b 14
Practicing religion 23 43 20
Occasionally 43 36 40
Non practicing 34 22 40

to that of the Quebec Anglophones, and sometimes closer to that of the Quebec
Francophones.

The results are presented in more detail in Table 2, following Wertz and Fletcher
(1989) in their definition of various levels of consensus. It shows the differing
degrees of consensus from one group to another for the 13 conditions under study.
As for Quebec Francophone physicians, there was a moderate consensus for trisom\
21 only. The Quebec Anglophones and the physicians from France reached a
strong to moderate consensus for four conditions: trisomy 21. Duchenne muscular
dystrophy. Huntington's chorea. and cystic fibrosis. Another salient feature is that.
contrary to the French. Quebec Anglophone physicians are more accepting of
abortion for sex chromosome anomalies and limb deformities. In these cases. they
are nearly two times more accepting of selective termination of pregnancy.

Abortion for late-onset diseases such as Huntington’s chorea is acceptable for 56
per cent of Quebec Francophones. 65 per cent of French. and 78 per cent of Quebec
Anglophones. The results also show that if tests for genetic predispositions became
available, 11 per centof practitioners in Quebec and 20 per cent in France would try
to avoid the birth of children who may one day develop Alzheimer's discase. and
nearly 30 per centin both countries would try to avoid the birth of children at risk of
developing schizophrenia.

The perceived severity of various conditions

Wide variations are also apparent for the perceived severity of various conditions.
We asked physicians the following question: ~Individuals’ perceptions of problems
differ. To what extent would you find it difficult to be the parent of an offspring with
one of the following (ten) problems?”” These problems are listed below.

In general. the conditions which entail limited autonomy are perceived as being
more severe (on the average. in Quebec and France, 95 per cent of physicians
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Table 2. Consensus about selective abortion in three medical cultures

French

Francophones Anglophones (Picardie-Nord-
Quebec Quebec Pas-de-Calais)
n=631 n=115 n=>588
Strong consensus trisomy 21 muscular dystrophy
{75% and more muscular dystrophy
agree) Huntington disease
Moderate consensus  trisomy 21 cystic fibrosis trisomy 21

(66 to 74% agree)

Low consensus (60
to 65% agree)

Huntington disease
cystic fibrgsis

Debate (30 to 59%  muscular dystrophy  heart defect heart defect
agree) Huntington disease  spina bifida spina bifida
cystic fibrosis phenylketonuria
heart defect X0
spina bifida XXY
XYY
XXX
lobster claw defect
Rejection (less than  phenylketonuria non desired sex phenylketonuria
30% agree) X0 X0
XXY XXY
XYY XYY
XXX XXX

lobster claw defect
non desired sex

lobster claw defect
non desired sex

perceived paraplegia as severe: 80 per cent for intellectual deficiency) than those
conditions that are associated with behaviour problems (around 50 per cent for both
aggressiveness and learning disabilities) or with physical disabilities (60 per cent for
severe bilateral cleft palate and lip; 60 per cent for {obster claw defect of the hand).
Few physicians consider sterility. in males or females. as being a severe condition (30
per cent, on the average).

There are some significant differences between France and Quebec. Behaviour
problems are perceived as more severe by Quebec physicians than by French
physicians (64 per cent against 53 per cent). The same is true for learning disabilities
(S7 per cent against 41 per cent) and for aggressiveness (55 per cent against 45 per
cent), whereas the opposite is true for sterility problems (38 per cent in France as
opposed to 22 per cent in Quebec).

We also asked physicians to evaluate the severity of three gonosomic syndromes.
Between 25 and 35 per cent of physicians, depending on the syndrome, assess XYY,
XXY, and XXX svndromes as severe. Finally. to another question. about 63 per
cent of physicians. both in Quebec and in France. said that they could not accept the
idea of having a child with trisomy 21.
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Dircctiveness
res=.78

Acceptability
of abortion res=.78

Outcome  |Perceived 46
variables | scverity of .
condition res=.99
.05
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*Age (48) and gender (-.35) arc significantly corretated with number of children ; age with religious practice (.24); age with gender (.32)

Chi 2=9.97; P= 56; Goodness of fit= .99; Severity 02=.84; Acceplability of abortion ()= 88; Dircctiveness Q=56

Figure 2. Factors influencing Quebec physicians’ perceptions of the severity of various conditions,
acceptability of abortion, and directiveness regarding abortion decision (1 = 746)

Directiveness

.03 res=.96
Acceptability /
Perceived of abortion
. A7 4
Qutcome severity of res=.8
condition res =.98

variables
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*Age (.29) and gender (-.22) are significantly correlated with number of children: age (-.29) and medical field (-.34) with gender

Chi 2= 16.46; P= .17: Goodness of fit= 98; Severiry Q=.84; Acceptability of abortion (3=.89; Directiveness Q=.46

Figure 3. Factors influencing French physicians  perceptions of the severity of various conditions.
g g pny P p 3
acceptability of abortion, and directiveniess regarding abortion decision (# = 388)

Factors determining the acceptability of abortion

Figures 2 and 3 present the factors affecting physicians’ attitudes towards
abortion. The unstandardized b coefficients are presented for each significant
relation: they indicate the variation in the dependent variable per unit variation in
the predictor. The thickness of the arrows illustrates the strength of the relation. The
coefficient ‘res.” is the standardized residual for each dependent variable, ie.. the
percentage of variance in the variable which is unexplained by the model.

As Figure 2 shows, in Quebec. the model fits the observed data quite accurately
(x*=997. p=0-56). It explains 22 per cent of the variance in both acceptability of
abortion and directiveness.
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Quebec physicians’ acceptance of abortion is strongly determined by their percep-
tion of the severity of different conditions and by their religious practice. It appears
that the more severely a physician perceives the different conditions to be, the more
he/she will tend to accept abortion (b =0-46, p <0-01). The negative coefficient for
religious practice indicates that the more a physician practices religion, the less
he/she will accept abortion (b= —4-29, p<0-01). The influence of language or
culture is quite important. Controlling for other factors, Anglophone physicians
tend to be significantly more in favour of abortion than their Francophone col-
leagues (b=6-70, p<0-01). The physician’s field of intervention also has a sig-
nificant influence. Physicians of medical fields closer to the practice of prenatal
diagnosis (for instance, obstetrician-gynaecologists and radiologists as opposed to
general practitioners and paediatricians) tend to be more accepting of abortion (b =
297, p<0-01). General practitioners are most hesitant towards abortion, followed
by paediatricians, obstetrician-gynaecologists, and radiologists. To some degree,
parenthood also has an influence on the acceptability of abortion. The more
children a physician has, the less he/she accepts abortion (b= —0-84, p<0-01).
Gender has an indirect influence. Women have a more acute perception of the
severity of different conditions, and for that reason, they are more open to abortion.
Age has no influence on the acceptability of abortion.

In France, the model differs (Figure 3). There are fewer significant determinants.
The model fits the data significantly (y*> = 16:46, p=0-17), though not as well as the
Quebec model does. The proportion of explained variance in the acceptability of
abortion (17 per cent) and directiveness (4 per cent) is also smaller.

Acceptability of abortion is, in France, directly influenced only by the perceived
severity of disorders (b= ~0-47, p<0-:01) and by religious practice (b= — 3-65.
p<0-01), though these influences act in the same direction and as strongly as thev do
for Quebec physicians. Medical field and gender only have an indirect influence.
Obstetricians, radiologists, and women physicians tend to perceive the listed
conditions as being more serious and, for that reason. tend to be more accepting of
abortion. Age and parenthood have no influence.

Physicians attitudes towards directiveness

An important question in this research is How does a physician perceive his her
role in the decision-making process to abort or not to abort? Our data give an idea of
the attitudes of physicians towards this issue. *Directiveness’ refers here to the degree
to which a physician believes that he or she has an important role to play in the
decision-making process by way of restricting abortion.

As Table 3 shows. a low consensus (between 56 and 63 per cent of physicians)
exists concerning freedom of choice in matters of abortion. Paradoxicallv. the
same percentage of physicians is favourable to the idea that ‘a doctor must resist
certain demands for abortion when the anomaly is minor’. In France, consensus
tends to be strong (3/4) to resist abortion, and particularly for French obstetricians
and paediatricians (85 per cent in favour).

Faced with a more explicitly directive statement (‘physicians and not parents.
should decide which anomalies can be aborted’), 16 per centof Anglophones. 27 per
cent of Francophone physicians, and 39 per cent of French physicians were in
agreement.
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Table 3. Physicians’ attitudes toward dircctivencss in three medical cultures

France
Quebec (Picardie-Nord-
Francophones Anglophones Pas-de-Calais)
n=631 n=115 n=588
Yo % %

A physician must be able to resist

some abortion request when he or she

considers an anomaly to be minor 60 58 78**
Physicians, not parents, should

decide which fetal anomalies warrant

pregnancy termination 27 16 39%**
With respect to abortion, parents

have an absolute right to freedom of

choice 56 65 63**

*%
p<0-05.
Directiveness is established upon level four and five of a Likert scale (from 1 = not at all acceptable to
5 =totally acceptable).

In summary, of all the physicians who responded to the survey, Quebec
Anglophones conform most explicitly to the norm of neutrality proposed by
geneticists (Wertz and Fletcher, 1989). At the opposite end, French physicians are
far more directive in their relationships with parents when it comes to making the
decision to abort a fetus with an anomaly. -

The multivariate analyses in Figures 2 and 3 provide some indications of the
factors determining directiveness. In Quebec, four different sources of variation
have a direct effect on the level of directiveness (22 per cent of the variance
explained). The acceptability of abortion, which is negatively correlated with
directiveness (r = —0-41) is the most important of these determinants. The more a
physician accepts abortion, the less inclined he or she will be to interfere in the
decision-making process, and vice versa (b= —0-08. p < 0-01). Next comes the direct
influence of language, age. and religious practice. The Francophones are more
directive than the Anglophones. Further, the more a physician practices religion
(b=0-49, p<0-:01) and the older he/she is, the more he;she will tend to be directive
(h=0:05.p <0-01). Perception of severity, gender, medical field. number of children.
religtous practice. and language also have an indirect influence on directiveness.

In France. only the attitude towards abortion and perception of severity seems 1o
have animpact on the attitude towards directiveness. However. these factors explain
a very small fraction of the variance (3-6 per cent). [t appears as though the *medical
culture” of French physicians makes directiveness more acceptable.

DISCUSSION AND CONCLUSION

Abortion. even selective abortion, is a disputed issue. The principal arguments in
favour of selective abortion hinge on the moral and economic obligation to reduce
suffering and iliness in society and to give evervone the chance to have healthy
children. The main arguments against selective abortion are based on the belief
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that the first goal of medicine is to save lives, not to eliminate them, and that the
‘selection’ of fetuses has a eugenic potential (Fletcher, 1989; Beck, 1990). If certain
abortions can be morally justified on the grounds that the fetus cannot live (e.g.,
anencephaly), others are strongly contested (Chervenak er al., 1984). One may ask
why eliminate a fetus with an anomaly that is compatible with life solely because the
condition is untreatable (e.g., trisomy 21)? Why eliminate a fetus when we do not
know the severity of the anomaly (such as sex chromosome anomaly)? What criteria
should be used? Who should establish the criteria? If we accept abortion of fetuses
with potential disabilities, why should we not also accept euthanasia of babies with
these disabilities that escape detection by PND? In other words, with the develop-
ment of genetic knowledge and the mastery of prenatal diagnostic techniques, is
abortion becoming a legitimate means for resolving problems associated with
the birth of children with disabilities? What the present study shows is that the
acceptability of abortion varies considerably with the anomalies that are eonsidered
and the groups surveyed.

Previous studies of both the general population and the medical profession
indicated that selective abortion is consistently more acceptable than abortion on
demand (Mundy et al., 1989; Mulvihill et al., 1987; American College of Obstetricians
and Gynecologists, 1985; Henshaw and Martire, 1982; Granberg and Granberg,
1980; Badgley, 1977; Bibby, 1981; Carlos and Cloutier, 1976; various surveys of the
National Opinion Research Center). These studies suggested a strong consensus:
more than 75 per cent of physicians were in favour of abortion for fetal anomalies.
Since the 1980s, in the American literature, there has been a moderate consensus
(around 70-75 per cent) for abortion on demand. In general, 15 per cent of
physicians object to abortion under any circumstances. In Canada. the proportion
of physicians in favour of abortion on demand has traditionally been somewhat
smaller thaninthe U.S.A. (e.g., about 25 per cent of physicians accepted abortion on
demand in Carlos and Cloutier (1976) and Badgley (1977), and 47 per cent in Bibby
(1981), although our study, more than 10 years later, indicates that the level of
consensus in Quebec (57 per cent) has reached that of the United States, a level quite
comparable to the French (63 per cent).

A closer examination of our study shows that the acceptability of selective
abortion varies considerably from one anomaly to another, to the point that
abortion for certain syndromes (such as sex chromosome anomalies. phenylketonuria.
physical deformity)is much less accepted (between 20 and 30 per cent) than abortion
on demand (around 60 per cent). This may be explained by the number of weeks of
pregnancy at the time of abortion (usually much later for a selective abortion than
for an abortion on demand). Uncertainty in the diagnosis and in the prognosis as
well as the perception that the anomaly may possibly be treated provides yet another
potential explanation.

Among the three cultural groups studied, it is clear that selective termination of
pregnancy has become the norm for trisomy 21 (about 70 per cent acceptability).
With the exception of Quebec Francophone physicians, who are in general more
hesitant, there is a comparable consensus (more than 60 per cent acceptability) for
muscular dystrophy, Huntington disease, and cystic fibrosis.

As Table 4 shows, American, French, and Quebec studies indicate that more than
90 per cent of pregnancies diagnosed as having a trisomy are terminated. [t must be
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Table 4. Number and percentage of abortions following a prenaltal
diagnosis according to different studics

Autosomal Sex chromosome
anomalies anomalies
Golbus et al. (58 on 59) (6 on 10)
U.s. 98% 60%
2978 women (amnio)
Benn et al. (57 on 59) (18 on 29)
U.S. 1985 97% 62%
7000 women
Verpetal. (42 on 48) (14 on 20)
U.S. 1988 88% 41%
4684 women
Holmes-Siedle et al. (25 on 40)
GB-Finland 1987 63%
7299 women
Baird et al. (47 on 47) (16 on 16)
British Cotumbia (Can 1985) 100% 100%
2957 women
Briard (91 on 174)
France 1991 . 52%
63 362 women .
Dallaire et al. (318 on 340) (37 on 60)
Quebec (Can) 1991 94% 62%
19 790 women
Veckemans (63 on 65) (13 0n28)
Quebec (Can) 1990 97% 54%

(personal communication)

emphasized that before they undergo amniocentesis, women may be asked if they
intend to abort following a positive diagnosis. It may be suggested to those who
would refuse abortion not to have the test. On the other hand. the termination rate
for pregnancies diagnosed with sex chromosome anomalies varies between 41 and
63 per cent. [t would seem that the higher the level of consensus in the medical
community. the higher the rate of abortion following a positive diagnosis of an
anomaly.

In ourstudy. important rifts in opinion are apparent between the three groups. for
phenvlketonuria and for anomalies of the sex chromosomes. Quebec Anglophone
physicians are nearly two times more accepting ofselective termination of pregnancy
than their Quebec Francophone and French colleagues. This finding is consistent
with Carlos and Cloutier’s (1976) results: in their study, more than 80 per cent of
Anglophones accepted abortion for different conditions compared to only 34 per
cent of Francophones.

in Quebec. the determining factors of physicians’ attitudes are quite clear.
Those who are English-speaking, less religious, and with a more technical orien-
tation in their specialization are most accepting of abortion. In France, thelevel of
reiigious practice is the only socio-demographic predictor that we have been able
to identify.
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In much of the previous research (Carlos and Cloutier, 1976; Weitz, 1979;
Bernhardt and Bannerman, 1982; Julian ez al., 1989), age was an important pre-
dictor. Our data are different on this point: the age of a physician does not seem to
influence his/her attitude towards abortion. According to a study by Weisman et al.
(1987), which confirmed other studies (Carlos and Cloutier, 1976; American College
of Obstetricians and Gynecologists (ACOG), 1985), female physicians in general are
more open to abortion regardless of the indications. But with regard to abortion
for fetal anomalies, female physicians would be slightly less favourable than male
physicians (ACOG, 1985). Our data show that the gender of a physician has only a
slight influence on the perceived severity of conditions, which in turn influences the
acceptability of abortion.

Quebec Anglophone physicians are less directive in their dealings with parents
than Quebec Francophones and much less so than the French. In this attitude, the
Anglophone group seems to be adhering more strongly to the norm of neutrality
put forth by the international genetic milieu (Fraser, 1974; Sorrenson et al., 1981;
Wertz and Fletcher, 1989). Many geneticists indeed believe that it is not ‘ethical’ to
intervene directly in the reproductive choices of individuals. They see themselvesin a
supportive role, helping individuals to understand the choices they have, but
without ever voicing their opinion. The respect and the promotion of the autonomy
of the individual should, in principle, be a core value.

Contrary to Quebec Anglophones and, to a certain extent, to their Francophone
colleagues, French physicians are more inclined to give their personal opinion to
pregnant women (see Table 3). Several studies show that the type of counselling that
women receive has an impact on their decision to abort (Julian er al., 1989). Women
are more apt to abort following counselling by an obstetrician-gynaecologist than if
they are counselled by a geneticcounsellor (Verperal., 1987). Having participated in
a testing programme leads to a greater acceptability of abortion (Faden et al.. 1987).
Finally, in the future, the timing of diagnosis (early amniocentesis or other means)
will be a determining factor of acceptability.

The socio-demographic data in the study do not allow us to delve deeply into the
determinants of the more directive attitude of the French or the apparent differences
in their ‘'medical culture” as compared with Quebec physicians. Yet several hypoth-
eses may explain the difference in attitudes. First, the higher level of directiveness of
French physicians could be explained by the difference in the status of physicians in
the communities studied: French medicine enjoys a more prestigious position than
North American medicine and therefore probably tends to be more authoritarian.
Second. according to Freidson (1970). the greater the importance given to clinical
Judgement in medicine, the more a physician is directive in his her relationship with
patients. As Payer (1988) notes. of all medical practices observed, French medical
practice places more importance on diagnostic judgement. A third explanation
could hinge on the difference in clientéle. [t could be that the French clientéle, at least
in the regions studied, is less educated and less assertive (Kremp and Risbourg,
1988). Fourth, religious orientation may influence the way that a doctor interacts
with patients. It may be that the Anglo-Saxon environment is dominated by the
protestant ethic (Weber, 1964), which stresses the free will of individuals, whereas
the Catholic culture, in France and amongst Quebec Francophones, gives more
importance to authoritative value judgements. Finally. other results from the study
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suggest that the French are worried about the potential effects of intolerance and
eugenism that PND could create. Therefore, they may feel that it is their duty to be
more ‘controlling’.

It is equally clear that Francophones and Anglophones from Quebec differ in
their acceptability of abortion. It is possible that the differences observed are related
to the values of Anglophone physicians who decided to stay in Quebec when many
of their compatriots chose to leave the province. This gap may also be explained by
cultural differences. Quebec Anglophones are immersed in a culture that pivots on
the rights of the individual and the right of privacy, whereas for Francophones the
idea of collective rights takes precedence. Also, in Quebec, Anglophones were the
first to practice and to set up services for therapeutic abortion in the name of
individual rights. The newsletters that Quebec Francophone physicians and their
French colleagues regularly read may leave them less informed about several court
cases which in the United States have forced physicians to be more ‘defensive’ and
more ‘democratic’. This could also be an explanation for the differences observed.
Finally, itis possible that Anglophone physicians have a different clientéle, although
our data do not allow us to emit a definite judgement on this issue.

What will the future be? It is difficult to make predictions as to how attitudes
towards PND will evolve, given the number of factors influencing the spread of
technology. Neither does the small size of the Quebec Anglophone population allow
us to elaborate on the significance of the variations observed between the cultural
groups surveyed. But if we agree that technology tends to standardize behaviours
and attitudes in the long run, we will see a greater and greater propensity to use
medical techniques, to practice more defensive medicine, to induce more abortions.
while at the same time showing more respect for the reproductive autonomy of
parents.

With time, selective abortion may well become increasingly acceptable. Selective
abortion would then be viewed as a rational desire to discourage the birth of children
who would otherwise be dependent on their parents and on the State for their life-
span.

Will this new moral order translate into the desire to select fetuses to stress certain
desired features of the child or to eventually protect the individual and society from
certain negative traits? Our data indicate that in the societies studied, physicians
radically reject the idea of sex selection and this may be an indication of future
rejection of abortion for ‘cosmetic” purposes. However, the idea of aborting a
fetus predisposed to developing Alzheimer's at a later age or at risk of developing
schizophrenia at one point in his/her life is today more accepted than sex selection.
As Zola (1981) wrote, we can make the sociological prediction that "Every societs.
for one reason or another, that has a decreased birth rate. inevitably begins to be
preoccupied by the quality of the organisms that see the light of day’. This will be
true unless, by a spectacular switch, utilitarianism ceases to be the dominant
philosophy of advanced industrial societies.
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Le développement du recours au diagnostic prénatal peut conduire & une
demande d’avortement de plus en plus fréquente et pour des raisons de plus en
plus variées de la part des coules. En comparant les attitudes des medecins
frangais et canadiens face d cette éventualité, on peut mesurer l'évolution en
cours de systémes des valeurs concernant la reproduction humaine dans les
deux sociétés concernées et en comprendre certains ressorts sociologiques.

Une innovation technique peut chan-
ger les valeurs d'une société. En matiere de
génétique médicale, le rythme rapide des
innovations, I'augmentation phénoménale
des possibilités de diagnostic prénatal (DPN)
et la multiplication constante des anomalies
sujettes 3 la décision d'avortement, placent
aujourd’hui la génétique au cceur des débats

RESUME : L'avortement sélectif :
un nouvel ordre moral ?

Le présent article discute certains des résultats
d'une enquéte faite auprés de médecins cana-
diens et francais {région Picardie, Nord Pas-de-
Calais) sur leurs attitudes et comportements a
I'égard de |'avortement aprés un diagnostic
d‘anomalies fcetales par amniocentése, écho-
graphie ou biopsie du chorion. L'étude exa-
mine le degré d'acceptabilité de I'avortement
dans différentes situations de méme que la
perception des médecins quant a leur role
dans fa décision d'avorter. Alors que les méde-
cins canadiens dans feur ensemble n'établis-
sent aucun consensus sur |'acceptabilité de
I'avortement sélectif, les médecins québécois
et frangais (régions Picardie et Nord-Pas-de-
Calais) accepteraient dans une proportion
supérieure & 55 % l'avortement dans le cas
d’un feetus atteint d'une trisomie 21, d'une
dystrophie musculaire, de la fibrose kystique,
de la chorée de Huntington et du spina bifida. -
Au Québec, les médecins anglophones se
disent plus ouverts & I'avortement que les
médecins frgncophones et que les médecins
frangais. En ce qui concerne le role du méde-
cin dans la décision d'avorter, les médecins
frangais ont tendance & étre beaucoup plus
directifs que leurs collégues d'outre-
Atlantique. Divers facteurs culturels contri-
buent & expliquer ces différences d'attitudes.

Résumé en anglais p. 128

sociaux sur l'avenir de la reproduction
humaine. Aux instruments probabilistes et
statistiques de la génétique du passé ont suc-
cédé, avec larrivée du DPN (échographie,
amniocentese, biopsie du chorion, cordocen-
tese), des outils diagnostiques permettant la
détection in utero d'un nombre croissant de
pathologies, alors que n’existent pas les thé-
rapeutiques pour plusieurs de ces anomalies.
Certe situation souleve un dilemme : l'avor-
rement est-il souhaitable suite au DPN 7 Avec
ie temps, le DPN redéfinira-t-il ce qui est
percu comme normal et comme anormal !
Changera-t-il le seuil de tolérance vis-a-vis de
I'imperfection, du handicap ? Pourrait-il deve-
nir obligatoire ! Le diagnostic prénatal porte-
t-il les germes d'une nouvelle forme d'eugé-
nisme ? Sera-t-il le catalvseur d'un nouvel
>rdre moral !

Ces développements technologiques
fe se font pas sans Lensions Ni CONITOVerses et
sont fortement soumis aux jeux Jes dyna-
miques sociales qui les fagonnent. Les inno-
vations se produisent dans un contexte cul-
rurel, caractérisé par des attitudes plus ou
moins favorables aux rechniques, & leur expan-
sion et a leurs conséquences (comme 'avor-
tement). Les normes et les valeurs indivi-
duelles colorent l'utilisation et la diffusion
des innovations, en particulier quand celles-
c1, comme le DPN, touchent la vie et la mort.
En matiére de DPN, il est important de com-
prendre les facteurs culturels qui influent sur
les comportements des médecins : ce sont
eux qui orientent les patientes vers ces tech-
niques, qui doivent se soumettre aux stan-
dards de la pratique médicale, laquelle recom-

mande pour le “bon suivi” de la grossesse, le
recours 4 I'échographie obstétricale et la pres-
cription d'une amniocentése aux femmes
enceintes de trente-cing ans et plus au Canada
et de trente-huit ans et plus en France.
Plusieurs études indiquent, en effet, que les
personnes clés de la diffusion du DPN sont les
membres de la profession médicale (Lippman
et Piper. 1981 ; Bell eral., 1985 ; Dawe, 1988
Reid, 1991). Un nombre croissant de prati-
ciens et praticiennes ne font pas qu'orienter
des cas. ils effectuent également des tests de
dépistage prénatal. Certains d’entre eux font
passer des examens échograrhiques de routine
dans leur cabinet. La fréquence avec laquelle
ces médecins orientent leurs patientes et la
facon dont ils procédent ont d'importantes
répercussions sur ['évoluticn et la prestation
des services de DPN. Er interaction aves
leurs patientes, les médecins jouers un réle
central dans le recours aux technalogies e
dans les choix qu'elles sous--endent er martiére
de reproduction.

Cest pourquoi il nous a semblé utile
de conduire une enquéte saciologigue aupres
des médecins qui sont les plus susceptibles
d'avoir a diriger les femmes enceintes vers le
DPN - les généralistes qu: tont des accouche-
ments, les obstérriciens-gvnécologues, les
pédiatres et les radiologues effectuant des
échographies obstétricales, afin d'examuner
leurs attitudes et conduites devant la diftusior.
des technologies du diagnostic prénatal e
I'avortement sélectif qui peut en résulter.
Cette enquéte a été réalisée dans deu pays dir-
férents (le Canada et la France) afin de fairc
ressortir les variables culturelles et institu-
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rionnelles qui sont susceptibles de jouer dans
la formation de ces attitudes. Avant de rendre
compte des résultats de l'enquéte, nous ferons
un rapide tour d'horizon du contexte idéolo-
gique, scientifique, éthique et social dans
lequel s'inscrit le développement du DPN.

LE CONTROLE
DE LA REPRODUCTION

Les objectifs du diagnostic prénatal
sont globalement de réduire 'anxiécé Lide aux
incertitudes de la reproduction et d'assurer
les meilleurs traitements possibles aux enfants
3 leur naissance. Le DPN vise, en principe, &
donner plus de contrdle sur la reproduction.

Les sociétés ont, de tout temps. cher-
ché 3 définir la vie et a contrdler la repro-
duction en fonction de principes philoso-
phiques, religieux, économiques et politiques
propres a chacune d'elles. Contraception,
avortement, acandon d'¢nfants, i
ont été au cours de ['histoire des pratiques
courantes (McKeown, 1955 ; Retsinas. 1991).
Les enfants handicapés, probablement plus
que les autres, connurent ce sort. Aumovyen-
ige, I'Eglise a commencé & contrdler mariages,
familles et abandons d'enfants. Les monas-
teres et les hospices devinrent une alternative
au rejet, A l'abandon et 4 l'infanticide. Au
XvIIE sigcle, des villes comme Pans. Lyon,
Florence, Milan comptent 30 2 40 % d'enfants
abandonnés (Newman, 1991). Au X1 siecle,
les réformes sociales contribugrent a verer les
‘premiers jalons & lhumanisation de ces insti-
tutions qualifiées de désastreuses. Au X\ sidcle,
elles se sont protessionnalisées. Le placement

en institution est pergu comme un soulage-
ment pour les familles et un moyen d’amélio-
rer la condition des enfants. Enfin, ces der-
nieres décennies voient apparaitre pour des
raisons économiques et sociales un nouveau
phénomene : la désinstitutionnalisation. On
juge alors préférable pour l'insertion sociale des
personnes souffrant d'une déficience men-
tale, comme des personnes handicapées phy-
siquement, une vie dans le milieu familial et
naturel et on encourage les parents & accepter
et 3 garder leur enfant 2 la maison.

Les colts humains et sociaux des
enfants non désirés sont des facteurs qui ont
conduit les sociérés contemporaines i légali-
ser l'avortement. Aujourd’hui, les possibilicés
techniques de connaitre in utero ['érat du
fetus par I'échograrhie obstétricale, lamnio-
centése, la biopsie du chorion permettent
d'éviter la naissance d'enfants avant certaines
malformations et des handicaps.

LES RETOMBEES SOCIALES DU DPN

Les maladies génériques et les mal-
formations congénitales sont devenues
aujourd'hui les premiéres sources de morbidité
et de mortalité infantile, méme si elles n'affec-
tent qu'une petite fraction des nouveau-nés.

Environ 3 % des nouveau-nés pré-
sentent a la naissance des anomalies ou des
malformations dont la plupart des causes
demeurent inconnues. Elles représentent le
tiers de la mortalizé ches les entants de moins
de quinze ans et ta moitié des admissions er
hépital pédiatrique pour le méme groupe d'age
{Holzman. 1989, Dans I'étar actuel des

Louis Dallaire : Service de genetique medicais. =303l Sainte-justine, Uriversits Je Aomiréai CP6128 Succ Centre Ville

Montréal H3C317 Quebec, Canaca

80



['AVORTEMENT SELECTIF - UN NOUVEL ORDRE MORAL

ARTICLES

connaissances et de la technologie, sur les
cing mille maladies répertoriées a ce jour
{(McKusick, 1990), deux cents a trois cents
maladies ou malformations peuvent étre détec-
tées in utero. Plusieurs de ces diagnostics révé-
lent des anomalies physiques et intellectuelles
de gravité variable comme le spina bifida, la
trisomie 21, la fibrose kystique, la dystrophie
musculaire, les syndromes associés aux chro-
mosomes sexuels (XYY, XXY, XXX). D'autres
sont des diagnostics de maladie a expression
tardive, par exemple la chorée de Huntington
(cf. glossaire). Enfin, le DPN permet d’identi-
fier certaines caractéristiques physiques du
feetus, dont le sexe.

Ces dix derniéres années, cette pra-
tique a progressé si rapidement qu'il est main-
tenant possible de poser des diagnostics pré-
nataux pour un nombre toujours grandissant
de conditions génériques. Jusqu'a récemment,
ces découvertes touchaient des maladies rela-
tivement rares, mais les années quatre-vingt
dix pourraient constituer un tournant. Les
recherches s'orientent aujourd’hut. entre
autres, vers la compréhension des compo-
santes génétiques d'une foule de maladies
complexes (maladies cardio-vascularres. can-
cers, maladie d'Alzheimer, diabete, psvchose
maniaco-dépressive, schizophrénie. alcoo-
lisme). On envisage méme la mise au point de
techniques pour déceler m utero les prédispe-
sitions 2 ces maladies. Plusieurs pays ont mobi-
lisé d'importantes ressources financieres pour
le “projet biologique du sicle”, celui de la car-
tographie du génome humain'. Bref. ia géné-
tique est en train de prendre une place de
plus en plus importante comme mode d'expli-
cation de la maladie et comme mode d'inter-
vention.

Si la médecine est mantenant
capable de diagnostiquer plusieurs malforma-
tions ou déficiences, le plus souvent. elle est
encore incapable de les traiter. Le choix
s'ouvre alors sur la possibilité d'élimmer le
feerus présumé mal formé. En “arrachant”
ainsi la procréation au hasard biologique, le
DPN, parce qu'il peut érre associé a linter-
ruption sélective de la grossesse, contribue 3
fixer de nouvelles régles sociales (de Wartcher,

1980 ; Roy, 1987 ; Lippman, 1989. 1991 ;

GLOSSAIRE

Trisomie 21 (syndrome de Down})

Aberration chromosomique due & la présence
d'un chromosome surnuméraire sur la 21¢
paire. Cette affection congénitale se traduit
par l"association de troubles dysmorphiques et
d'arriération mentale. Le développement de
I'enfant permet une survie qui atteint I'dge
adulte. On appelle couramment cette défi-
cience “mongolisme” & cause de la forme bri-
dée des yeux (!).

Dystrophie musculaire de Duchenne

Maladie de la fibre musculaire qui ne frappe
que les gargons, Elle débute dans le tout pre-
mier age, elle entraine une dystrophie muscu-
|aire progressive de la jambe et du bassin, une
cardiopathie-et le décés avant |'age de vingt
ans.

Chorée de Huntington

Affection neurologique de dégénérescence 7

apparaissant habituellement entre trente et’
cinquante ans. La maladie est caractérisée par
un ensemble de symptomes (des mouvemghts
anormaux involontaires, une détériordtion
intellectuelle et des troubles psychiatriqﬁes du
comportement) qui s'installent progressive-
ment et pour lesquels if n'existe aucun traite-
ment curatif ou préventif. La mort survient
une quinzaine d‘années apres 'apparition des
premiers symptomes.

Malformation cardiaque sévére

Malformation congénitale exigeant un suivi
médical ou chirurgical continu.

Mucoviscidose (fibrose kystique)

Maladie héréditaire d’expressivité variée, plus
fréquente dans les populations de race blanche.
Elle se caractérise par un dysfonctionnement
des glandes exocrines qui cause des sécrétions
mugqueuses anormales dans les poumons et
I'appareil digestif. Malgré des traitements qui
permettent d'éviter la surinfection, I'évolution
de la maladie reste grave et peut entrainer la
mort au début de I'dge aduite.

Spina bifida

Malformation congénitale due a la non fer-
meture du tube neural qui s'accompagne de
malformations plus ou moins sévéres de la
moelle épiniére. La forme bénigne n'a pas de
conséquence pour fa santé. Les formes sévéres
avec méningocéle présentent de graves
désordres neurologiques (paraplégie, inconti-
nence, insensibilité des membres inférieurs).
En I'absence d'hydrocéphalie associée, l'intel-
ligence est habituellement normale. Certaines

formes de spina-bifida sont traitées par une
intervention chirurgicale, quand elle est pos-
sible. La prise d'acide folique au début de la
grossesse diminue les risques d'un défaut du
tube neural.

Phénylcétonurie

Affection héréditaire due & un trouble enzy-
matique. La maladie non soignée se manifeste
par une arriération mentale. L'enfant est nor-
mal  la naissance et la maladie peut étre dépis-
tée dés les premiers jours par une mesure sys-
tématique de la phénylalanine dans le sang
du nouveau-né. Le dépistage peut également
gtre fait avant la naissance. Par une diéte spé-
ciale, il est possible d'éviter les conséquences de
la maladie. -

»;gyndrbme de Turner X0

Ce syndrome rare est caractérisé par I'absence
de 'un des chromosomes sexuels chez une
femme. Les femmes atteintes sont générale-
ment stériles et n‘ont pas de puberté & moins
de subir une thérapie hormonale. Une petite
taille les caractérise souvent.

Syndrome de Klinefelter XXY

Anomalie chromosomique chez I'homme carac-
térisée par une atrophie testiculaire entrai-
nant la stérilité et parfois une dystrophie des
seins. A part la stérilité, le développement est
normal.

Syndrome XYY

Bien que I'on ait trouvé ce syndrome plus pré-
valent parmi les détenus de prison, il est moins
fortement associé au comportement agressi*
qu'on ne l'avait pensé. Plusieurs hommes ayant
ce syndrome ne seront jamais détectés. Leu
reproduction est normale. Il peut y avoir des
troubles mineurs du comportement.

Syndrome XXX

En dehors d'une taille parfois plus grande, les
filles sont physiquement normales. Il peut y
avoir des troubles mineurs d'apprentissage.

Main en pince de homard

Malformation congénitale de la main caracté-
risee par une réduction des doigts
Généralement, la main ne compte que le pouce
et un autre doigt, représentant une pince de
homard.

Sources : Commission royale sur les nouvelles
techniques de reproduction, vol. 2, 1993 ; Britis”
Medical Journal (289) 1989.
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Fletcher,1989 ; Moatti, 1990 ; Knoppers,
1991).

Cette situation souléve de nombreux
problemes moraux et entraine des boulever-
sements sociaux. Il n'y a pas de consensus
social sur les bienfaits ou les inconvénients du
dépistage prénatal, pas plus sur I'avortement,
qu'il soit “sur demande” ou “sélectif™ Il s'agit
13 d'un des débats les plus difficiles de ta fin du
siecle (Kunins et Rosenfield, 1991).

Lavortement sélectif, fait pour des
raisons génétiques, souléve plusieurs ques-
tions relatives, par exemple, au statut de “per-
sonne” accordé ou non au feetus, 4 la légitimité
de lavortement pour sélectionner les foetus, ou
encore 2 sa légitimité devant le caractere
incertain de la sévérité de plusieurs anomalies
identifiables. Certains redoutent les incitations
économiques en faveur de I'avortement sélec-
tif s'il apparait qu'il en cofitera moins d'éli-
miner les feetus présentant des imperfections
biologiques que d'élaborer un systeme social et
J'¢ducarion adapté aux besoins des personnes
handicapées (Knoppers, 1991). D'autres crai-
gnent que les ressources et les préoccupations
soient davantage orientées vers les recherches
génétiques que vers les aspects environne-
mentaux et sociaux de la maladie. Citons par
exemple le spina bifida qui est I'une des mal-
fOrmations sujettes a un diagnostic génétique
avec possibilité d'avorrement. De récentes
¢tudes montreraient un lien entre la prise
acide folique au début de la grossesse et la
réduction de 72 % du risque d'un défaur du
tube neural (MRC Viamin Sway Research
Group, 1991 ; Duster, 1990). Sachant égale-
ment que ces anomalies congénitales se pro-
duisent davantage chez les femmes de milieux
Jéfavorisés, souvent caractérisés par des
carences alimentaires, on peut se demander
quelles priorités seront établies entre le déve-
loppement d'instruments diagnostiques et
{'amélioration des conditions de vie.

La technicisation et la médicalisa-
tion accrue de la grossesse ont conduit  éta-
blir une distinction entre le feetus et la mére,
soulevant pour l'avenir des questions quant
aux droits de l'un et de 'autre et pouvant par
1 créer des conflits juridiques entre eux. Mere

et fetus pourraient devenir, dans ce contexte,
des adversaires légaux. Lenfantement pourrait
alors &tre “judiciarisé”, comme commencent
3 en témoigner certains proces aux Etats-Unis
3 propos de cas dits de “naissance préjudi-
ciable” et de “vie préjudiciable”. Ces proces
soulevent des interrogations complexes. La
naissance d'un enfant déficient constitue-t-elle
un préjudice pour celui-ci  Quelle vie vaut la
peine d'étre vécue ! Jusqu'od va la responsa-
bilité du médecin ! Enfin, le dérapage de l'uti-
lisation du DPN vers la sélection des carac-
téristiques non pathologiques de ['enfant 4
naitre, son sexe par exemple, souleve déja
des craintes. Aux yeux de certains, la sélection
du sexe n'est que lextension logique du droit
des parents A choisir le nombre, le moment,
I'espacement et la santé génétique de leurs

enfants (Wertz et Flercher, 1989).

On comprend que toutes ces ques-
tions fassent du DPN une technique forrement
discutée et lui donnent un retentissement
que la plupart des autres innovations médicales
n'ont pas connu. ['évolurion future de ces
techniques dépendra des attitudes des per-
sonnes en cause. des dvnamiques sociales qui
se développeront, et des mécanismes Je régu-
lation qui seront mis en place.

LES MCEURS, LES MEDECINS
ET L’AVORTEMENT

Clest a L2 fin des années soixante et au
Jdébut des années soixante dix que les lois sur
l'avortement se sont libéralisées dans la
majeure partie du monde occidental. Daprés
Kunins et Rosenfield (1991), les trois quarts
de la population mondiale vivent dans des
pays ot l'on peut avoir recours & lavortement
pour des raisons de santé. Deux événements
majeurs, au cours des années 1960 ont contri-
bué 3 considérer les indications feetales comme
motif d'avortement :
® [apport des connaissances épidémio-
logiques des conséquences sur la santé du
nouveau-né de certaines maladies maternelles
dont la rubéole :

¥ la connaissance des effets désastreux

NATURES - SCIENCES - SOCIETES, 1994, 2(2)

1. Le projet de cartographier I'ensembie
des génes du corps humain, le US. Hymz"
Genome Project est le plus important
projet scientifique financé par le
gouvernement fédéral américain depuss ie
projet Apollo. Ce projet est évalué & tross
milliards de dollars. Se sont également
constitués les projets européen et japonars
(Genetics in Practice, 6, (2). 1989).

2. L'avortement “sur demande” renvo a
I'avortement effectué a la demande des
femmes qui veutent interrompre leur
grossesse. Les motifs sont d’ordre
psychologique ou social. L'avortement
~sélectif” est celui qui est effectué ala
suite d’un diagnostic prénatal révelant

une anomalie chez le feetus.
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de certains médicaments (par exemple la tha-
lidomide) sur le développement feetal.

Le cas de Sherri Finkbein, cette amé-
ricaine qui avait demandé un avortement
parce qu'on lui avait prescrit la thalidomide au
cours de sa grossesse, est symboliquement
important. Il introduit une complication iatro-
génique nouvelle que les médecins devaient
désormais prendre en compte (Imber, 1990).

Les médecins sont au centre des mou-
vements sociaux entourant le développement
du diagnostic prénatal. Ces médecins (géné-
ralistes engagés dans le suivi de grossesse, obs-
tétriciens et obstétriciennes, radiologues obs-
tétricaux, pédiatres) ont a diriger les femmes
enceintes vers le diagnostic prénatal, soit
comme spécialistes de la technique, soit
comme médecins traitants. En essayant d'uti-
liser au mieux les techniques médicales afin
d'assurer la meilleure grossesse possible, ils

Types de ma|\a>die. :

Maladies conge'n'}tales
(affection présente & la naissance)

doivent répondre aux demandes parfois
contradictoires de parents désirant 2 la fois un
bébé en bonne santé (c'est-a-dire avec les
meilleures garanties médicales) et une gros-
sesse sans probléme (c’est-3-dire aux yeux de
certains, la moins “technologisée” possible).
Dans le contexte d’aujourd'hui, les enfants &
naitre sont d'autant plus précieux qu'ils sont
rares. Les médecins doivent aussi tenir compte
des politiques et des cofits en matiére de santé
publique. Ils sont confrontés a plusieurs
groupes de pression, sollicités par l'industrie
bio-technologique et par le milieu de la
recherche biomédicale, etc.

Le praticien du diagnostic prénatal
se trouve également au cceur des débats
moraux et idéologiques que ces techniques
suscitent. D'un c6té, par exemple, la position
du Vatican qui condamne le diagnostic pré-
natal si celui-ci est fait avec l'intention déli-
bérée d'avorter si le feetus est atteint. De

Fréquence -
{nombre/1000 .-
" naissances)

_Maladies -

0,6420ans* -

Aberration chromosomique - - trisomie 21 . L
: (syndrome de Down) - 324835ans
: - 10340ans
syndrome XXX ' 1,0
syndrome XYY 10
syndrome XXY . : 1,0
syndrome XO 7 0,1
Défaut du tube neural anencéphalie “Y T 1,0enFrance
spina bifida 6,0 en Ecosse
-4,0 au Canada
Maladles héredltalres ‘ T
(maladle hémée d' un ou - -
des deux parents) L

. expr ess 'n domlnante (probablhte

chorée de Huntington o

mucoviscidose ou

fibrose kystique
phénylcétonurie 0.1
dystrophie de Duchenne - 0.2

*Le nsque ' de mettre au monde un enfant atteint augmente progressivement avec I'4ge de’ la mére et de fagon plus

marquéeversSSans SRl e

Source : Thompson MW, Mclnnes R R., Wdlard HF, Genetlcs in Medecine, Fifth Edition. W.8. Saunders, Toronto, 1991

{'autre, la position des généticiens (Wertz et
Fletcher, 1989) et celle des obstétriciens amé-
ricains {Henifin et Hubbard, 1988) qui défen-
dent l'autonomie reproductive des couples, la
liberté de choix face au DPN et a l'avorte-
ment. Enfin, pour d"autres encore, médecins
et juristes, il faudrait responsabiliser la femme
enceinte qui, se sachant a risque de porter
un feetus atteint d’une grave anomalie, refu-
serait le diagnostic prénatal. On l'accuserait
alors “de mauvais traitements prénataux”

{Henifin et Hubbard, 1988).

Le droit  l'avortement que les femmes
ont finalement gagné est toutefois limité par
celui qu'ont les médecins de ne pas le prati-
quer, si leur conscience le leur interdit. Les
médecins ne font pas figure de libéraux en
matiére d'avortement (Imber, 1990). Ce
contlit est visible dans |'organisation méme des
services. Un petit nombre de médecins prati-
quent la majorité des avortements, ceux-ci
étant divisés en deux catézories : l'avorte-
ment “sur demande” (motits personnels) pra-
tiqué généralement en dehors des hopitaux.
per¢u souvent comme un “sale travail” et
'avortement médical (indicarions teetales.
santé maternelle) plus accepté dans les stan-
dards de la pratique médicale (Imber. 1990).
Des érudes, sur [a longue durée, montrent
che: les médecins un consensus fort, constant
Jans le temps, en taveur de I'avortement pour
anomalies feetales tplus de 30 % des médecins
enquétss) alors que Favortement sur demande
a CONNU Une accepration tres progressive (de
23 % en 1976 2 33 % en 1990 au Canada:
(Badgley et al.. 1977 ; Renaud et al.. 199
1993). Le diagnostic prénatal, comme ie rap-
pelle un généticien. J.-F Marttéi, a écé entre-
pris dans les années soixante-dix 4 ia suite
d'un débar partaoé par la plupart des généui-
ciens. « || <agissaiz, ni plus ni moins. Je dia-
gnostiquer des maladies que 'on n'était pas
capable de guérir. et de les éliminer » i Martté:.

1997). Les avortements médicaux sont pew
nombreux (0.2 % des avortements apres ving:
semaines de grossesse au Canada et en France.
I % aux Erats-Unis) mais le champ des indi-
cations, nous ['avons souligné, s'ouvre de plus
en plus.

Les médecins jouent un role-2'é nor.

NATURES - SCIENCES - SOCIETES, 1994, 2(2)
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seulement dans la diffusion du DPN mais éga-
lement dans la constitution d’un nouveau
systeme de valeurs concernant 'avortement.
Ils sont 2 la fois des “experts” dans la diffusion
des techniques biomédicales et 2 la fois des
citoyens avec leurs parti-pris, leurs idéolo-
gies, leurs systémes de valeurs personnels et en
rapport avec la société dans laquelle ils vivent.
De ce point de vue, ils expriment de fagon pri-
vilégiée les contradictions qui peuvent résul-
ter de la confrontation de ce double systéme
de référence.

LES OBJECTIFS DE L'ENQUETE

Devant une situation aussi contro-
versée que le recours au DPN et  l'avortement
sélectif, notre premier objectif a été de faire le
point sur les attitudes devant I'avortement
sélectif dans la communauté médicale la plus
concernée. Jusqu'a quel point I'avortement de
foetus présentant une anomalie de\fien[ il une
norme au sein du milieu médical 7 Ot trace-
t-on la ligne 7Y a-t-il des anomalies pour les-

1. Yukon
2. Territoire du Nord-Ouest
3. Colombie-Britannique
4. Alberta

S. Saskatchewan

6. Manitoba

Carte 1: le découpage territorial du Canada.

quelles un consensus existe pour trouver
I'avortement acceptable ? Comment les méde-
cins interviennent-ils dans la prise de décisions
aussi complexes !

Deuxiémement, nous voulions exa-
miner jusqu’a quel point les modalités d'inté-
gration et de diffusion des technologies dépen-
dent des contextes socioculturels, des systémes
de représencations et de valeurs, d'une spé-

cialité médicale, d’une région ou d'un pays..

Clest pourquoi nous avons jugé important de
conduire une enquéte au Canada et en France.

Lenquéte a été effectuée dans un pre-
mier temps au Québec et en France (régions
Picardie et Nord-Pas-de-Calais)’. Puis une
seconde enquéte a été réalisée au Canada
anglais dans le cadre d'une Commission royale
créée en 1990 dans le but de faire un rapport
sur les progrés actuels et prévisibles en mariére
de techniques de reproduction*. Le Canada
constitue une vérirable mosaique culturelle,
caractérisée par sa diversité ethnique, ses dif-
férences régionales et provinciales. Il est formé
de dix provinces (cf. carte). Sa population vit

7. Ontario

8. Québec

9. Terre-Neuve

10. lle-du-Prince-Edouard
11. Nouveau Brunswick
12. Nouvelle-Ecosse

NATURES - SCIENCES - SOCIETES, 1994, 2 (2)

3. Cette recherche a été financee, au
Quebec, par le Conseil de la recherche en
sciences humaines du Canada {CRSH) et le
Fonds pour la formation de chercheurs et
I"aide a la recherche (FCAR) et par
I'INSERM en France. Les régions frangaises
ont été choisies parce qu'elles etaient
comparables, prises dans leur ensemble
au Québec quant a la densite dela
population {environ six millions de
personnes dans chaque région), a la
répartition urbaine et rurale etala
structure industrielle.

4. L'enquéte canadienne a eté financée

par la Commission royale d‘enquéte sur les
nouvelles techniques de reproduction.
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dans sa Lres grande majorité (76 %) dans [es Tableau 1 : Population des médecins étudiée, nombre de répondants et taux de réponse au Canada.

grandes villes Si[Ué?S non loip de la frontiére Populatlon Echantillon Nombre de Tauxde Nombre pondéré(
américaine. Certaines provinces sont plus répondants réponse (%) | de répondants
homogene,s sur le plan de la culture. et des R T L T 045 6l 1962

valeurs ; d’autres sont plus cosmopolites. Le

- P « ‘1528 1501+ m 51 73
CAanafia’possede'un systeme d assur’ance—fr}ala— Pediatres - - 2027 174644+ 770 Py 495
(Ii)le général, obhga[mre et flr{anceb?ar I'Etat. Radiologues 991 991 434 49 22

ans ce contexte, les autorités publiques ont '
' pubd Total 12567 5953 3072 52 3072

é1é plus lentes 3 adopter de nouvelles tech-

; ; * Seuls les généralistes faisant § accouchements et plus ont été retenus
r}olog €S que Certains autres pays dont les ** Les obstétriciens-gynécologues ne pratiquant pas d'obstétrique ont éte retirés de la population

Etats«Unis (ROY et Hall, 1989) La France ***Au Québec seulement, 2/3 des pédiatres ont été échantillonnés
est reconnue etre un pays de pointe pour cer- ¢ LUéchantilon étant stratifié de maniére non proportionnelle, la pondération permet de redonner a chaque strate son poids réei

) . Y dans la population
taines technologies médicales nouvelles pop

(recherche sur I'embryon, la fécondation i

vitro, RU486) (Geller et al., 1993).

Lenquéte a eu lieu de novembre 1989
3 janvier 1990 pour le Québec, de janvier & Tableau 2 : Population des médecins étudiée, nombre de répondants et taux de réponse en France (Picardie-Nord -Pas-de-Calais).

juin 1990 pour la France et d'octobre 1991 2 Population Echantillon Nombre de Taux de Nbre pondéréd
janvier 1992 pour |'ensemble du Canada. repondants réponse (%) | derépondants | .
91 54 80

Dans l'ensemble du Canada, 3072 médecins

; ) o X Gynécologues
ont retourné le questionnaire diment rempli Obstétriciens 315 315 / 188 63 175
(soit un taux de réponse de 52 %). En France. pdiatres 287 287/' 179 62 165
588 médecins ont répondu 2 l'enquére don- Radiologues 291 20f 119 41 168
nant un taux de réponse de 54 % ( Tableau
prun ponse de 54 % (Tabieuux | Total 1061 1061 577 54 588
et2).
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Figure 1 - Pourcentage des médecins qui acceptent I'avortement dans différentes situations, au Canada et en France {PNPC).
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Le questionnaire comprenait plus de
deux cents questions. Une partie portait sur les
caractéristiques démographiques, sociocultu-
relles et professionnelles du répondant. Lautre
s'intéressait aux attitudes du médecin & propos
de:

® [utilisation des techniques du dia-
gnostic prénatal ;

B la gravité pergue de diverses anoma-
lies ;

B des choix de société sur lesquels
débouche le développement des techniques de
DPN (en particulier I'acceptabilité de 'avor-
tement, le role du médecin dans la prise de
décision et le bien-fondé d’une plus grande
réglementation étatique dans ce domaine).
Nous ne livrerons ici que des résultats concer-
nant le degré d'acceptation de l'avortement
sélectif.

Nous avons donc demandé aux méde-
cins de dire dans quelle mesure ils trouvaient
l'avortement acceptable dans différentes situz-
tions, de la trisomie 21 & la sélection du sexe,
pour lesquelles il est aujourd’hut possible de
poser le diagnostic in weero. Plusieurs cenres
d'anomalies ont été choisies afin de mettre en
évidence la variété des déficiences mentales ou
physiques, selon qu'elles mettent en jeu le
pronostic vital & un age précoce, impliquer::
une lourde thérapeutique, font l'objet de pro-
nostics incertains, ou sont d'apparition tardive
Afin de préfigurer les développements fururs
en matiere de génétique, nous leur avons égz
lement demandé de prendre position sur le
caractére acceptable ou non de l'avortement
pour des affections telles que la schizophrénie
ou la maladie d'Alzheimer, dans le cas ot le
diagnostic de risque in utero deviendrait fiable.
De plus, il nous a semblé pertinent de vérifier
aupres des médecins leurs perceptions quant
3 leur role dans la prise de décision d'un aver-
tement.

L'“ACCEPTABILITE" )
DE L’AVORTEMENT SELECTIF

Les résultats de l'enquéte, dlustrés & a
figure 1, montrent une trés grande variabilité
de l'acceprabilité de I'avortement sélectif.
selon la condition du feetus et selon le groupe

culturel d'appartenance. Ainsi, les médecins
sont quasi unanimes 3 trouver inacceptable
{'avortement d'un feetus parce qu'il est du
sexe non désiré. D'un autre coté, les médecins
trouvent souvent acceptable ['avortement s'il
s'agit d'un feetus atteint de trisomie 21, de dys-
rophie musculaire de Duchenne, de chorée de
Huntington, de fibrose kystique et méme du
spina bifida, ceci variant fortement d'une pro-
vince A l'autre, d’un pays 2 l'autre. Les ano-
malies du chromosome sexuel, la phénylcé-
tonurie, la malformation d'une main en pince
de homard n'entrainent I'accord que de moins
de 30 % des médecins. Les médecins frangais
sont de manigre générale beaucoup plus
ouverts & l'avortement sélectif. Suivent les
médecins québécois. Dans I'ensemble cana-
dien, la province qui se montre la plus réti-
cente & l'avortement est la Saskatchewan.
Alors que l'avortement en cas de feetus atteint
de trisomie 21 est acceptable pour environ
75 % des médecins frangais et 70 % des méde-
cins québécois, seulement 25 % des méde-
cins de la Saskatchewan le trouvent accep-
table.

Au Québec, si nous examinons les
attitudes des médecins selon leurs groupes
linguistiques (francophones et anglophones),
nous constatons (figure 2) que les médecins
anglophones sont les plus ouverts 4 ['avorte-
ment, plus encore que les médecins des régions
francaises enquétées. Leur ouverture est par-
ticuligrement nette concernant les anoma-
lies gonosomiques’.

S'il devenait possible de diagnosti-
quer in utero le risque qu'un feetus aurait de
développer une schizophrénie, environ 30 %
des médecins, au Québec comme en France,
seraient d'accord pour préconiser l'avorte-
ment (contre 17 % des médecins dans
l'ensemble canadien) (figure 3). La méme
hypothése concernant la maladie d'Alzheimer
entrainerait Laccord en faveur de l'avorte-
ment de 11 % des médecins au Québec er de
20 % en France contre 7 % seutement pour le
Canada pris dans son ensemble.

Au Canada, 15 % des médecins
s'opposent & 'avortement sélectif quelles que
sotent les circonstances, au Québec et en
France, ce sont 5 % des médecins qui rejetrent

NATURES - SCIENCES - SOCIETES, 1994, 2(2)

S. Ces anomalies, preciscns-ie. ne son: sas
recherchées, mais révélees par I'etude su
caryotype. Il s'agit des syndgromes XXX
XYY, XXY. Leur pronostic. comme if es:
mentionné au glossaire, 252 incertain
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Figure 3 - Répartition des médecins qui accepteraient de recourir aux tests de susceptibilité dans differentes situations pour éviter des naissances. au Canada et en France (PNPC).
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France, ce sont 5 % des médecins qui rejettent
catégoriquement l'avortement.

Malgré des débats importants sur
l'acceptabilité de l'avortement, les médecins
sopposent en trés grande majorité A la position
de certains adversaires de l'avortement
condamnant le DPN lorsqu'il est fait avec
l'intention délibérée d'une interruption de
grossesse si les résultats révélent une anoma-
lie (tableau 3. Seuls un peu moins de 20 % des
médecins canadiens et frangais sont d’accord
avec cet énoncé. En Saskatchewan, 33 % des
médecins sont préts a condamner le DPN
dans ce cas de figure, contre 13 % au Québec.

En contrepartie, un peu plus de 15 %
seulement des médecins canadiens considerent
que mettre au monde délibérément un enfant
génétiquement anormal & une époque ot le
diagnostic intra-utérin et ['avortement sont
possibles est un acte socialement irrespon-
sable. Par contre, ce sont 28 % des médecins
au Québec, et 37 % en France qui adhérent 2
cet énoncé (tableau 4).

Bref, l'avortement sélectif est loin
d'étre unanimement accepté au Canada : dans
I'ensemble du pays, aucune des anomalies
citées n'obtient I'accord d'au moins 35 % des
médecins. C'est donc dire qu'elles ne font
pas |'objet d'un consensus®. Seul le Québec se
distingue en atteignant des consensus, bien

Atlanthue Quebec Ontano Mamtoba Saskatchewan Albena Colomble-Bmanmque Canada | France

que faibles, d'acceptabilité de I'avortement
de feetus atteints de trisomie 21, de chorée de
Huntington et de dystrophie musculaire. Les
médecins de Colombie-Britannique s'enten-
dent sur l'acceptabilité de ['avortement dans
le cas de la chorée de Huntingron. Le pays est
marqué d'une importante variance inter pro-
vinciale, le Québec et la Saskatchewan étant
les poles extrémes.

Les médecins francais se montrent

les plus ouverts. En France, 'acceptabilité de
l'avortement pour plusieurs anomalies fait
consensus, comme pour les médecins anglo-
phones du Québec : 2 la trisomie 21, la dys-
trophie musculaire et la chorée de
Huntington, viennent s'ajouter la fibrose kys-
tique et le spina bifida.

Nous avons demandé aux médecins
<'ils accepteraient pour eux-mémes l'idée
d'avoir un enfant trisomique {tableau 5). La
encore, il v a une trés grande variation entre
les médecins. Les médecins québécois {66 %)
et frangais (64 %) sont les plus nombreux a ne
pas accepter cette idée comparativement aux
médecins canadiens dans leur ensemble
{40 %). Lécart est encore plus grand avec les
médecins de Saskatchewan (17 %) ou du
Manitoba (25 %).

Pour ce qui est de l'acceprabilicé de
I"avortement sur demande, l'accord est fra-

Territoires Nord Ouest
% -

Tableau 3 : « il faut condamner le DPN si celui-ci est fait avec 'intention délibérée d'avoir une interruption de grossesse si les résul-
tats révélent une anomalie » (% des médecins d"accord avec I"énoncé)

Tableau 4 : « Mettre au monde dehberement un enfant génétiquement anormal a une époque ol fe diagnostic intra-utérin et 'avor-
tement sont disponibles est un acte socialement irresponsable » (% des médecins d‘accord avec 'énoncé)

Tableau 5 : « Je n'accepterais |'idée d'avoir un enfant trisomique » (% des médecins d'accord avec I'énoncé)

NATURES - SCIENCES - SOCIETES, 1994, 2 (2)

6. Le consensus est etabli selon la regle
suivante : le consensus est fort lorsqu‘ity a
adhésion de 75 % et plus des médecins, il
est modéré quand il regroupe 65 % 4 74 %
des médecins, il est faible quand 55 % &
64 % des médecins acceptent I'énoncé.
Autrement, nous considérons qu'ily a
débat.
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gile au sein des médecins qui ont répondu 2
l'enquéte. Environ 50 % des médecins cana-
diens acceptent l'idée qu'en matiére de déci-
sion d'avortement, la liberté de choix des
parents soit un “droit absolu”, 63 % en France.
Ce point mérite d'étre développé.

LA DIRECTIVITE DU MEDECIN
EN MATIERE DE DECISION
D'AVORTEMENT

Une dimension importante de {a pra-
tique du DPN concerne en effet ['autonomie
de décision des parents en matiére de repro-
duction et le consentement libre et éclairé 2
l'examen. D'aprés les principes avancés par
certains généticiens, les praticiens ne devraient
absolument pas intervenir dans les décisions
des femmes. Leur rdle devrait se limiter au sou-
tien, 2 l'information et & I'éducation (Werr: et
Fletcher, 1939}, Pour d'autres, les médecins
devraient s'opposer a l'avortement lorsqu'tl
s'agit d'une anomalie mineure et curable
{Maroteaux, 1936) et s'interroger sur fes ano-
malies pour lesquelles avortement est mora-
lement justifié (Chervenak, 1984). Ennn,
pour d'autres encore, il est impassible de man-
tenur une approche objective en matiére Je
conseil vénétigue tout en voulant prévenis les
anomalies {Ciarke, 1991),

Nous avens tenté Je préciser &1 les
médecins pensaient nécessaire d'étre direcrifs
avec les couples dans la décision d'avorter. Le
tableau 6 présente les résultas sur divers indi-
cateurs de directivité. Comme nous venons de
le dire, la moitié des médecins sont favorables
3 la liberté de choix des parents en mauere de
décision d'avortement, un peu plus au Québec
(56 % che: les francophones, 65 % che: fes
anglophones) et en France {63 %) mais beau-
coup moins en Saskatchewan (35 %). Par
ailleurs, paradoxalement, méme si bon nombre
de médecins reconnaissent la liberté de choix
comme un droit absolu, une grande proportion
de médecins est d'avis qu'un “médecin doit
savolr résister a certaines demandes d'avorte-
ment” (63 % Jdans ensemble canadien, 76 %
en Saskatchewan contre 59 % au Québec).

ATL QC ONT
% | % | %

Le médecin doit Savi oo
résister a certaines 35::% - -
demandes d"avortément *. - . .

lorsqu'il juge I'ani i
mineure .

59 62

Ce sont les my %
et non pas les parents” *
qui doivent juger quelles

anomalies conduisenta’. -
une interruption” -

En matiére de déc AR
d'avortement,la liberté . - .+ -
de choix des parents . =~ .

estundroitabsolu © - 43 58 53

MAN | Sask | Ats
% | % | %] % | % | %

CB-TNO| CAN | FR(PNPC)

73 76 65 61 63 78
19 15 14 13 16 39
40 35 40 52 56 63

Tableau 6 : Directivité des médecins en matiére de décision d'avortement

Les médecins francais (78 %) comme les
médecins de Saskatchewan soutiennent for-
rement cette attitude du médecn. En
revanche. devant un énoncé explicitement
direcair. seulement 16 % des médecins iratent
1usau a dire que ce sont les médecins et non les
parents gui doivent juver quelles anomalies
conduisent 3 un avortement (27 % ches les
francophones du Québec, 16 % che: les anglo-
rhonest. La encore, les médecins frangais
ectits {39 ok,
< seules Jonndes socio-démogra-
‘enquéte N NOUs permertent pas
rrotondir les déterminanes d'un tel com-
prorrement plus directif ches: les trangais ot la
“culture médicale” d'ensemble semble dufté-
rente, bien que diverses hypotheses soent
possibles pour expliquer ces différentes atti-
tudes. 1 se peut que le statut socral dont jouit
le médecin frangais I'aurorise 2 une attitude
plus directive. [ se peut que la clientéle, du
motns celle des régions érudices, soient moins
instruite et moins revendicative. Il est possible
que la médecine frangaise accorde plus
dimportance au jugement chnigue et busse
plus de place a l'autoritarisme et moins de
place a la négociation entre le médecin et sa
patiente. Au-deld des consensus auxquels ils
parviennent quant a {acceptabilité de l'avor-
tement, les médecins frangats estiment Je
leur Jevoir d'exercer un certam conerdle. On

st

peut retrouver dans ces attitudes ['opposition
entre les cultures juridiques anglo-saxonne
¢t francaise, la premigre ét
drows individuels et privés. a seconde éran:
davanrage crientée vers les droits collectifs ¢
publics iRenaud eral., 19920

plus axée sur les

LES DETERMINANTS DE
L'ACCEPTABILITE DE
L'’AVORTEMENT

Permettant de prendre en
simulranément plusieurs varables prédictive:
les analvses mulnvaniées ross indiquent qu's.
Canada. ce sont par ordre & importance. la per
ception Je la gravieé de dirérentes déticience-
'engacement religieux, ia spécialité méd:-
cale, ka province ou le médecin pratique ..
exercent une influence sur Yacceprarilité de
avoriement.

SOMmpT

Awmsi, les médecins qui disent prac-
quer arie religon tau sens aue la sociowogie de-
relimons Jonne 2 ce terme ! sont les plus rér-
cents devant I'avortement, ce qui contirme i
majoriid des études sur ce sujet (Carlos e
Cloutier, 1976 ; Weitz, 1979 ; Bernhardt «;
Rannerman, 1982). Concernant l'effet de i:
spéeinlid médicale, ce sont fes pénéralistes gu
sont fes momns ouverts a favortemens. ce g
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va dans le sens d'autres études sur les diffé-
rences d'artitudes entre les spécialités médi-
cales. Les obstétriciens-gynécologues sem-
blent plus favorables & I'avortement que les
pédiatres ou les omnipraticiens (Weitz, 1979).
Comme nous 'avons mentionné, au Canada,
il y deux poles ; la Saskatchewan est la pro-
vince qui s'oppose le plus a lavortement sélec-
tif comparativement au Québec qui s'affirme
la plus ouverte sur cet aspect. Clest [a aussi que
les médecins montrent une tendance générale
a repousser I'age d’acces & l'amniocentese (la
norme médicale au Canada est de proposer cet
examen aux femmes de trente-cing ans et
plus) et rejettent en plus grand nombre l'exa-
men {14 % contre 3 % au Québec). Ces méde-
cins se montrent de maniére générale plus
tolérants devant la déficience. La
Saskatchewan est la province o le plus grand
pourcentage de médecins affirment pratiquer
leur religion (70 % contre 27 % au Québec).
Les médecins v sont un peu plus fgés que la
moyenne canadienne {quarante-sept contre
quarante-quatre ans), ils exercent leur méde-
cine davantage dans des milieux ruraux et
desservent une clientéle, dans une plus grande
proportion que leurs collegues canadiens, de
milieu défavorisé. La Saskatchewan, contrai-
rement 4 la province du Québec d'origine
francaise et aux autres provinces canadiennes
Jorigine britannique, présente un visage eth-
nigue plus diversifié. Elle compte parmi ses
médecins une population importante prove-
nant de I'Europe de l'est et de Touest et une
propottion un peu plus importante qu ailleurs
au Canada, de francophones et d'asiatiques.
Selon les données de la Commission d'enquéte
sur les nouvelles techniques de reproduction
(1993), trois fois moins de femmes enceintes
en Saskatechewan qu'au Québec sont orien-
tées vers un centre de génétique. Ce qui laisse
croire 3 la Commission que les médecins de
Saskatchewan fondent leurs décistons sur des
valeurs personnelles plus que sur des indica-
tions d'ordre médical. Notre étude confirme.
du moins en ce qui concerne I'acceptabilité de
'avortement sélectif, 'influence importante
Jes facteurs socio-culturels.

Au Québec, la référence linguistique
est aussi un indicateur important d'accepta-

bilité de lavortement : les anglophones y sont
nettement plus favorables. Au Québec, Carlos
(1976) a aussi constaté 'écart entre anglo-
phones et francophones (plus de 80 % des
anglophones acceptatent 'avortement pour
différentes conditions contre 54 % des fran-
cophones). Les médecins anglophones du
Québec semblent se rattacher & une culture
médicale plus technique, plus libérale et moins
directive. En matiére d'avortement, ces méde-
cins furent les premiers, au début des années
soixante-dix, & pratiquer |'avortement sur
demande dans les hdpitaux et cliniques du
Québec. Leur rapprochement de la culture
américaine, leurs références religieuses pro-
testante ou juive les rendent plus sensibles aux
libertés individuelles et surtout au libre arbitre.
[ls préféreront faire appel a la déontologie
professionnelle pour restreindre des services
médicaux plutor que d'imposer leurs propres
contraintes.

En France, dans notre étude, seul le
@egré de pratique religieuse apparait comme
facteur socioculturel prédictif influengant les
attitudes des médecins.

Plusieurs recherches antérieures ont
montré que I'age érait un élément prédictit
important (Carlos et Cloutier, 1976 : Weicz,
1979 : Bernhardt et Bannerman, 1952 ; Julian
2t al., 1989). Nos données indiguent sur ce
point des résulrats différents : I'age des méde-
cins ne semble pas avoir une influence sur
les attitudes en regard de I'avortement.

Suivant les résultats de diverses études
(Weisman et al.. 1987 ; Carlos et Cloutier,
1976 : ACOG. 1989), les femmes médecins
seraient en général plus ouvertes a l'avorte-
ment, quelles que soient les indications. Par
contre, lorsqu'il s'agit d'un avortement sélec-
tif suite 2 un diagnostic génétique, elles
seraient légerement moins favorables a lavor-
tement que leurs confreres (ACOG, 1985).
Pour ce qui est de notre étude, nos données
indiquent que le sexe ne semble pas exercer
Jlinfluence directe sur Pacceprahilité de lavor-
tement. Le fait d'étre une femme médecin ne
semble pas influencer directement les atti-
tudes a I'égard de I'avortement sélectif.
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U'AVORTEMENT SELECTIF - UN NOUVEL ORDRE MORAL ?

ARTICLES

QUE RESERVE L'AVENIR ?

De quoi sera fait le futur ? Peut-on
parler d'un nouvel ordre moral ! Prévoir I'évo-
lution des conduites en matigre de DPN n'est
pas simple, étant donné les multiples facteurs
qui influencent la diffusion d'une technologie.

D'un c6té, diverses forces concourent
a une plus grande diffusion des technologies de
dépistage prénatal. Depuis une vingtaine
d’années, plusieurs programmes nationaux de
dépistage des anomalies chromosomiques ont
vu le jour ; des politiques de santé publique
encouragent la diffusion du DPN et facili-
tent l'accés aux services d'avortement. De
sérieux efforts se font pour élargir, par des
tests sanguins, le dépistage de la trisomie 21 et
des anomalies du tube neural & toutes les
femmes enceintes. L'échographie obstétricale
est un instrument de plus en plus performant
pour dérecter diverses malformations et elle
connait une diffusion massive.

On ne peut non plus négliger
I'ensemble des pressions économigues et
sociales qui s'exercent sur les individus qui dot-
vent assumer les difficultés lides aux défi-
ciences et aux incapacités dans un contexte
d'insuffisance de soutien social, éducadit, et
devant une quasi absence de thérapeutiques.

Il est possible que avortement sélectif

devienne de plus en plus acceptable, qu'il sout
vu comme un moven toléré de décourager la
naissance d'enfants gui seront dépendants de
leurs parents et de I'Etat pour le reste de leurs
jours. Cette “logique de service” voulant dimi-
nuer la souffrance, sous-tend et appelle une
nouvelle définition de normes  laquelle s'asso-
cient des notions d'économie, de colts. de
sélection. Cette logique conduirait & consi-
dérer comme “normale” l'interruption de gros-
sesse des feetus trisomiques ou atteints de
diverses anomalies. Ces mesures, selon Mattét,
entraineraient également les femmes qui refu-
seraient |'interruption de grossesse a assumer
une double anomalie : « 'anomalie chromo-
somique de leur enfant et 'anomalie vis-a-vis
de la conduite normative de la société pour
avoir choisi de garder leur enfant » {Mateéi,

1992, p. 222).

D'un autre coté, plusteurs obstacles
limitent une diffusion large de certaines tech-
niques de DPN : les risques associés aux tech-
niques, le fait que certains tests, 'amniocen-
tése, interviennent tardivement au cours de la
grossesse, les résistances chez les femmes et les
couples comme chez certains médecins (le
taux de recours 2 I'amniocentese ne dépasse
pas ou dépasse a peine les 50 % au Canada
comme en France). Chez les médecins, comme
on |'a vy, une grande variété d'opinions se des-
sinent. Malgré la mise en place depuis une
vingtaine d'années des programmes natio-
naux de dépistage prénatal des anomalies
chromosomiques, les médecins canadiens sont
nettement partagés sur |'avortement en cas de
trisomie. Par ailleurs, selon le contexte, divers
consensus quant 3 'acceptabilicé de l'avorte-
ment, dans certaines conditions, tendent 2
apparaitre.

Ces techniques sont appelées a deve-
nir moins lourdes et moins risquées, plus pré-
coces, plus commercialisées et des lors proba-
clement plus routiniéres. La question qui
s'ensuit est de savolr s1 une porte est irrémé-
diablement ouverte a la sélection des feetus.
Certains pays ont déja eu recours a ces tech-
niques a des fins explicites de “sexage” (Rao.
1988). Des études révelent un changement
d'attitude che: les généticiens dans le sens
{'une accepration croissante, au nom de
“autonomie, du recours au DPN pour déter-
miner le sexe. Ainsi, I'étude de Sorrenson en
1972-1973 aux Etats-Unis montrait que seu-
lement 1 % des généticiens ératent tavorables
a prescrire la technique pour la sélection du
sexe (Sorenson et al., 1981). En 1988, ce
pourcentage atteignait 62 % Jes généticiens
américains, 47 % des généticiens canadiens
mais 15 % des généticiens francais (Wert: et
Fletcher, 1989). Nos données montrent que les
médecins rejettent radicalement I'idée d'éli-
miner un fcetus du sexe non désiré. En
revanche, ['idée d'avoir recours a l'avorre-
ment dans le cas ol un feetus serait prédisposé
a développer une maladie d'Alzheimer & un
age avancé (12 & 20 % d'accord) ou une schi-
:ophrénie & un moment ou i un autre Je sa vie
{30 % d'accord) ne semble pas radicalement
rejetée par les médecins.

Peut-on faire, comme 1. K. lola
{1981} l'écrivair, la prédiction sociologique
que « toute société qui, pour une raison ouune
autre, connait un taux de natalité déciois-
sant finira inévitablement par se préoccuper
de la qualité des organismes qui voient effec-
tivement le jour. Et méme si tout commence
immanquablement par un processus de “dé-
sélection” par laquelle on choisit de ne pas
avoir des enfants qui souffriraient de certains
défauts génétiques, 'étape suvante consiste en
une sélection visant a accentuer certaines
caractéristiques, ou du moins i protéger l'indi-
vidu et la société contre certains traits néga-
tifs. »

Ces avancées technologiques font
réapparaitre des inquiétudes qui réactualisent
la question de l'eugénisme. Etymolo-
giquement, ['eugénisme est cette science qui
étudie et met en ceuvre les moyens d'amélio-
rer les caractéres propres des porulations
humaines, essentiellement tondée sur les
connaissances acquises en  genétique.
L*Eugénique scienufique” de Galton (1909
préconisait un double objectif : encraver i3
multiplication des inaptes et améliorer la race
Plusteurs nations ont mis en ceuvre des pro-
grammes de stérilisation involontaire des
malades mentaux. Le projet le plus explicice
en matiere d'eugénisme fut le projet 4™ euthz-
nasie” nazi fondé sur les doctrines eugénistes
et poiitiques.

On comprend gue la genétiqu:
Jaujourd hui cherche avec rorce & se détache:
de ces enigines (coercition 1égale sur actier,
des individus). Sa perspective, telle que 'énor-
cent les généticiens, se veut individuelle e
familaie, articulée sur les principes d'autc-
nomte. de liberté de choix. de consentemer:
dclairé. Ulest une générique tournée vers le-
besoins des individus, des ramilles et non pré-
accupée du premier chef des retombées sur i
soctété ou l'espece humaine. Touternis, pou-
vons-nous ne pas reconnaitre une tendance
eugénique moderne dans la promation d.
dépistage prénaral et Veffer cumulatir Je déc:-
sions parentales individuelles pour l"avorte-
ment sélectif sur la base d'indications feetales
{Rov er Hall, 1989) ? Tests et avortemens
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sélectif sont de plus en plus acceptés. Pour cer-
raines affections, au moins dans certaines pro-
vinces canadiennes ou régions frangaises, le
consensus frole 'unanimité (cf. figure 1). Le
pourcentage des femmes qui ont choisi I'avor-
tement pour une affection comme le spina
bifida est passé, au Royaume-Uni par exemple,
de 21 % en 1976 2 74 % en 1985 (Harris et
Wertz, 1989). Selon les données de la
Commission royale d'enquéte sur les nou-
velles technologies de reproduction {1993),
83 % des femmes qui se sont soumises &
{'amniocentese, interrompent leur grossesse si
le feetus est atteint de trisomie, 76 % s'il s'agit
de malformations du tube neural, 70 % pour
les cas de syndrome de Turner et 30 % pour des
anomalies du chromosome sexuel.

Cette convergence de technologies,
d'intéréts politiques et individuels montre le
caractére éminemment social qu'emprunte la
“prévention” du handicap et de la maladie. Les
individus seuls ne peuvent étre mis en cause
et on ne peut se limiter & la répréhension
morale. On ne peut non plus faire I'économie
du débat sur la route que suivra la généuque
dans une société en évolution. Les prochaines
décennies nous réservent sans doute d'intenses
réflexions sur l'entreprise de prévenuion du
handicap qui implique, entre autres choses,
l'avortement que ['on a d'ailleurs bien du mal
3 qualifier. Certains l'appelleront “générique”.
“sélectif”, “eugénique’, “thérapeutique”,
d'autres parlent de “feeticide sélectif”. ou
encore “d'euthanasie préventive”. La maniére
d'affronter ces questions influencera le déve-
loppement des technologies. Est-il possible
de mettre des limites a l'avortement sélec-
tif ? Par quels moyens ? En limitant l'acces ?
Les diagnostics ? Linformation  transmettre
aux parents ? Les techniques devraient-elles
8tre limitées 2 la présomption d'anomalies
graves et irréversibles ? Les mémes questions
refont surface : selon quels critéres | A qui
reviennent ces décisions 7 Jusqu'd mainte-
nant la plupart des pays ont fait confiance
aux médecins, leur déléguant ainsi de fait la
responsabilité de la décision. Trés peu de
lignes de conduite sont énoncées.

Selon Duster (1992), « nous aban-
donnons a la “science et Pexpertise™ une pré-

occupation humaine profonde, qui a bien peu
3 voir avec la science et l'expertise, 3 savoir
quelle sorte de connaissance nous devrions
poursuivre pour déterminer quelles sortes
d'enfants devraient naitre ». « Au cours de la
prochaine décennie, poursuit-il, le Japon,
I'Inde, le Royaume-Uni et toutes les nations
européennes rejoindront les Etats-Unis, soit
pour affronter délibérément les questions de
politique sociale inhérentes & la poursuite de
la nouvelle technologie, soit pour récidiver
dans des pratiques incontrolées, avec résultat
“eugénique”. Pour employer une métaphore,
quand I'eugénisime se réincamera cette fois-ci,
il n'entrera pas par la porte de devant, comme
avec le projet de Lebensborn d'Hitler. Au lieu
de cela, il viendra par la porte de derrigre, avec
les dépistages, les traitements et les thérapies.
Certains seront admirables car ils offriront la
santé, et ce sera le premier pas. Mais tdt ou
tard, chacun aura 2 faire face 2 cette question :
quand fermer 3 l'eugénisme la porte de der-
riere ! » n
{Regu te 11 mai 1993)

Références

American College of Obstetricians and Gynecologists (1985).
Report on ACOG Survey of Atitudes Toward Elective Abortions.
Washington D.C., Needham Porter Novelli.

Beck M.N. {1990). Eugenic Abortion : an Ethical Critique,
Canadian Medical Association Journal, 143 (3), 181-186.

Bernhardt B.8. and Bannerman R.M. (1982). The Influence of
Obstetricians on the Utilization of Amniocentesis, Prenatal
Diagnosis, 2, 115-121.

Belf LA., Pearn )., Cohen G., ford )., Halliday J., Martin N., et al
(1985). Utilization of Prenatal Cytogenetic Diagnosis in Women
of Advanced Maternal Age in Australia, 1979-1982, Prenatal
Diagnosis, 5, 53-58

Carlos S. et Cloutier E. {1976). Les médectns québécois et 'avor-
tement. {Recherche effectuée pour la Corporation profes-
sionnelle des médecins du Québec), Montréal, Corporation
professionnelle des médecins du Québec. 98 p.

Chervenak F.A., Farley M.A., Walters L., Hobbins J.C. and
Mahoney M.J. (1984). When is Termination of Pregnancy
During the Third Trimester Moraily Jjustifiable ? The New
England Journal of Medicine, 310, (3), 501-504.

Clarke A. (1991). Is Non-Directive Genetic Counselling Possible ?
The Lancet, 338, 998-1001.

Comité sur I'application des dispositions législatives sur 'avor-
tement (1977). Rapport du comité Badgley, Ottawa,
Approvisionnements et Services Canada.

Commission royale d’enquéte sur les nouvelles technologies
de reproduction (1993). Un virage a prendre en douceur,
Rapport final, ministére des services gouvernementaux,
Canada.

NATURES - SCIENCES - SOCIETES, 1994, 2 (2)

92



AVORTEMENT SELECTIF - UN NOUVEL UKDRE MIUKAL ¢

AKTICLED

Dawe U. (1988). The Determinants of Utilization of Genetic
Amniocentesis by Late Maternal Age Women, Calgary
University of Calgary, Department of Medical Science. (T hese
présentée 4 fa Faculté des Etudes graduées de ['University de
Calgary pour Fobtention du titre de Philosophae Doctor {Ph.D.)
De Watcher M. (1980). L'indication médicale, travestissement
de convictions morales ? In Centre de bioéthique de I'institut
de recherches diniques de Montréal, Le diagnostic prénatal,
Québec : Les Presses de I'Université Laval, Cahiers de
Bioéthigue, 2, (pp. 223-238).

Duster T. (1990). Retour & 'eugénisme, Paris, Kimé.

Fletcher J.C. (1989). Ethics and Human Genetics : A Cross-
Cultural Perspective, In Wertz, D.C, Fletcher, J.C. : Ethics and
Human Genetics. A cross-Cultural Perspective, New-York,
Springer-Verlag, 457-490.

Geller G., Tambor E.S. and Papiemik E. (1993). Attitudes toward
abortion for fetal anomaly in the second vs third trimester: A
survey of Parisian obstetricians. Prenatal Diagnosis, 13, 707-722.
Harris and Wertz, (1989). Ethics and Medical Genetics in the
United Kingdom. In Wertz, D.C., Fletcher, J.C.. £thics and
Human Genetics. A cross-Cultural Perspective, New-York,
Springer-Verlag, 388-418.

Henifin M.S., Hubbard R. and Norsigian, J. (1988). Prenatal
Screening, In Taub N., Cohen N., Reproductive Laws for the
1990s. A Briefing Handbook, New-Jersey, Rutgers, 127-134.
Holtzman N., A. (1989). Proceed with caution. Predicting
Genetic Risks in the Recombinant DNA Era. Baltimore : The
Johns Hopkins University Press.

jmber J. (1990). Abortion policy and medical practice. Society.
July/August, 27-34.

Julian C., Huard P., Gouvernet J., Mattei J.-F. and Ayme S.
(1989). Physicians’ Acceptability of Termination of Pregnancy
After Prenatal Diagnosis in Southem France, Prenatai Diagross.
9.{2),77-89.

Knoppers B.M. {1991). Signite humarne et patr moine gene:
rigue, Ottawa, Commission de réforme du droit du Canada
(Série Protection de la vie)

Kunins H. and Rosenfield A. (1991). Abortion . A Legal and
Public Health Perspective, Anniuals Review of Pubac riealth. i7
361-382.

Lippman-Hand A. et Piper M. (1981). Prenatal Diagnosis for the
Detection of Down Syndrome : Why Are So few tligible
Women Tested ? Prenazal ciagnosis, 1, 243-256

Lippman A. (1989). Prenatal Diagnosis : Tough Questions For
All Women, Cusrent Tnerapy, 24-25

Lippman A. (1991). Prenatal Genetic Testing and Screening
Constructing Needs and Reinforcing Inequities, Am27¢3r
sournal o‘."'_a.v ard Mececine, 182, (XVH), 15-50.

Mattei J.-F. {1992). Les retombées sociales du diagnostic pre-
natal : expériences et interrogations du généticien. In Moatt,
1.-P. et Mawas C. {éds), Innovations technologiques et geasiors
en santé publigue, Paris, La Documentation francaise, 221-225.
Maroteaux P. (1985). Les praticiens face au diagnostic ante-
natal, In, Vers la procréatique, Projet, numers soecie’ 195
McKeown Thomas. (1988). The Origins of =uman Disease.
Oxford, Basil Blackwell.

McKusick V. {1990). Mendelian inheritance = Mar, (9th ed ).
Baltimore, The Johns Hopkins Univ. Press, 39-49.

Moatti J.-P., Le Gales C., Julian C, Lanoe J.-L., Ayme S. (1990)
Analyse cout-bénéfice du diagnostic prénatal des anomalies
chromosomiques par amniocentése, Revue Z'Eoigemroingre &
de Santé Publique, 38, 309-321.

MRC Vitamin Study Research Group (1991). Prevention of
neural tube defect : Results of the Medical Research Counil
Vitamin Study, Lancet 338, 131-137.

Newman and Lucile F. (1991). Historical and cross-cultural
perspectives on abortion. In Stotland, N.L. {ed), Psychiatic
aspects of abortion, issues in psychiatry, Washington, American
Psychiatric Press, 39-49.

Rao R. (1988). Move to Ban Se-Determination, Nature, 324, 202.
Reid M. (1991). The Diffusion of Four Prenatal Streening Tests
Across Europe, London, King's Fund Center.

Renaud M., Bouchard L, Kremp O., et al. (1993). Is selective
abortion for a genetic disease an issue for the medical pro-
fession ? A comparative study of Quebec and France, Prenatal
Diagnosis, 13, 691-706

Renaud M., Bouchard L, Kremp O., et al. {1992). Diagnostic pré-
natal et choix de société : le non-dit du développement tech-
nologique, In Moatti, J.-P et Mawas C. {éds), Innovations tech-
nologiques et décisions en santé publique, Paris, La
Documentation frangaise, 203-220.

Retsinas J. (1991). The impact of prenatal technology upon atti
tudes toward disabled infants, Research in the sociology of
health care, 9, 75-104.

Roy D.J. (1987). L'éthique du diagnostic prénatal, Le Clinicien
(mai), 23-26.

Roy D.J., Hall 1.G. (1989). Ethics and medical genetics in Canada.
In Wertz D.C., Fletcher J.C., Ethics and Human Genetics A Cross-
Cultural Perspective, New-York, Springer-Verlag, 119-140.
Sorenson LR., Swazey J.P., Scotch N.A. (1981). Reproductive
Pasts, Reproductive Futures. Genetic Counseling and its
Effectiveness, Birth defects original article series, 17 (4).
Weisman C.S.. Nathanson C.A., Teitelbaum M.A,, Chase G.A.
and King T.M. {1986). Abortion Attitudes and Performance
Among Male and Female Obstetrician-Gynecologists, Family
Planning Perspectives, 18 (2}, 67-73.

Weitz R. (1979). Barriers to Acceptance of Genetic Counseling
Among Primary Care Physicians, Social Biology, 26 (3), 189-197.
Wertz D.C. and Fletcher J.C. (1989). Ethics and Human Genetics
& Cross-Cultural Perspective. New-York, Springer-Verlag.
Zola 1K {1986). Culte de la santé et méfaits de I medicalisa-
tion, In L Bozzini et af.  Mececine el Sociere. Las annees 80,
Montréal, Editions Saint-Martin, 31-51.

REMERCIEMENTS

Une version préliminaire de ce texte a été
présentée au Colloque scientifique interna-
tional de I'Office des personnes handicapées
du Québec, en novembre 1992. Cette étude a
été financée par le programme “Actions spon-
tanées” du Fonds concerté d'aide la recherche
du gouvernement du Québec, par le pro-
gramme thématique "La science, la techno-
logie et ies valeurs humaines” du Conseil de
recherches en sciences humaines du Canada,
par la Commission royale sur les nouvelles
techniques de reproduction et par I'tINSERM.
Plusieurs personnes ont participé a divers
titres a cette recherche. Nous aimerions
remercier Jocelyn Bisson et Jean-Franqois
Labadie qui ont coordonné et effectué les
analyses statistiques, ainsi que Jézabelle Palluy
qui les a assistés et Jocelyne Boivin pour ses
fonctions de documentaliste.

ABSTRACT : Selective abortion :
a new moral order

The authors discuss the resuits of a survey of
the attitudes of Canadian and French physi-
cians (Picardie, Nord-Pas-de-Calais) towards
selective abortion of fetal anomalies detected
by ultrasound, amniocentesis or chorionic vil-
lous sampling. The study documents the thre-
shold of acceptability of abortion of fetuses
with selected anomalies, as well as the physi-
cians'own perception of their role in the deci-
sion to abort. While there was no consensus
among all Canadian physicians regarding the
acceptability of abortion, more than 55 %
fron France and Quebec would accept selec-
tive abortion of a fetus affected with trisomy
21, Duchenne muscular dystrophy, cystic fibro-
sis, Huntington chorea or spina bifida. In the
province of Quebec anglophone physicians
showed a greater acceptance of abortion than
did their French speaking colleagues. In refe-
rence to the physician’s role in the decision to
abort, French physicians are more directive
than North American physicians. Cultural pre-
dispositions may explain these differences in
attitudes.
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RESUME

) La possibilité de diagnostiquer des maladies in utero et d’empécher la naissance des foetus qui en sont
atteints oblige & mieux définir les notions de handicap et de compatibilité avec la vie. L'utilisation de la
classification de Wood pour décrire les différentes anomalies accessibles au Diagnostic prénatal nous
permet, en nous appuyant sur une enquéte comparative France-Québec, d’établir la raison pour
laquelle le seuil de tolérance des handicaps differe pour les médecins, les familles et la société, en
fonction du vécu individuel et collectif.

Certaines déficiences sont incompatibles avec la vie, parce qu’elles mettent en jeu le pronostic vital, soit
immédiatement (trisomie 18, anencéphalie), soit & court terme, comme certaines maladies métaboliques.
Elles mettent en jeu le pronostic vital @ moyen ou & long terme, au prix d’une thérapeutique trés lourde,
comme la fibrose kystique ou I’hémophilie. D’autres maladies entrainent une déficience réparable
gréce aux progrds de la chirurgie (certaincs cardiopathies congénitales, I'atrésie de eesophage), méme
si plusieurs interventions chirurgicales lourdes sont quelquefois nécessaires a leur guérison. Ce sont des
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cas oii la connaissance du diagnostic avant la naissance permet de planifier la prise en charge
néonatale. Il peut exister une incapacité plus ou moins sévére ne mettant pas en jeu le pronostic vital
comme dans le spina bifida, liée & des déficits neurologiques le plus souvent irréversibles malgré le
traitement chirurgical des malformations des muscles, des méninges et de la peau. Le handicap
physique est souvent trés important, mais il n’existe généralement pas de déficit intellectuel. D’autres
maladies entrainent essentiellement un handicap social, comme la trisomie 21, anomalie cytogénétique
la plus fréquente dans la population générale, qui associe & un retard mental constant, souvent
important, des malformations qui peuvent nécessiter une intervention chirurgicale. Cependant,
Pintégration dans la vie de tous les jours et dans la société n’est pas impossible. Certaines anomalies
chromosomiques entrainent un retard intellectuel variable, dont la gravité ne peut pas étre estimée
avant la naissance, et sont associées a des anomalies physiques tout 4 fait compatibles avec la vie,
comme les syndromes de Klinefelter et de Turner, dont le diagnostic anténatal est fait par hasard.
Certaines maladies peuvent étre maintenant diagnostiquées in utero, mais ne se révéleront cliniquement
qu’a I'dge adulte, comme la chorée de Huntington. Le sexe féminin est parfois considéré comme un
handicap puisque, dans certaines cliniques indiennes, on réalise des déterminations du sexe feetal
uniquement pour éliminer les faetus féminins.

L’acceptation du handicap par les médecins dépend de la connaissance qu’ils en ont, de leur perception
de la gravité, de leur spécialité. Son acceptation de la part des parents dépend du pronostic donné par
les médecins, mais aussi de Paspect physique de enfant, de la préparation dont ils ont pu bénéficier, de
la lourdeur du traitement médical ou chirurgical nécessaire méme s'il aboutit & une guérison, des
possibilités de prise en charge thérapeutique, de la structure familiale (le temps, Pénergie, les dépenses
nécessaires pour les soins d’un enfant sérieusement handicapé peuvent mettre en danger tous les autres
membres de la famille), des structures sociales (institutions publiques ou privées, allocations), du
soutien qu’ils peuvent recevoir des associations de malades ou de parents de malades.

IS OUR IMAGE OF HANDICAP UNIQUE?

ABSTRACT

The possibility of diagnosing disease in utero and impeding the birth of affected fetuses forces us to
better define the notions of disability and compatibility with life. The use of the Wood classification to
describe the various anomalies which can be diagnosed before birth enables us, according to a France-
Québec comparative study, to discuss why the tolerance threshold for disabilities differs among
physicians, families, and society, on the basis of individual and group experiences.

Certain impairments are incompatible with life because they reduce life expectancy either immediately
(trisomy 18, anencephalia), or in the short term (certain metabolic diseases). Other impairments, such
as cystic fibrosis and hemophilia, result in medium- or long-term life expectancy in the presence of
intensive therapy. Still other diseases result in an impairment which can be cured through surgery
(certain congenital heart diseases, atresia of the esophagus), although several major operations are
required. These are cases where prenatal diagnosis allows for planning of neonatal action. There may
exist a more or less severe disability which does not reduce life expectancy, such as spina bifida, linked
to neurological deficits which are often irreversible despite surgery on muscle, skin and brain
deformations. Physical impairment is often considerable, but there is usually no intellectual impairment.
Other diseases result in an essentially social disability, such as Down’s syndrome, the most frequeni
cytogenetic anomaly in the general population, which is characterized by often severe mental retardatior
and deformations which may require surgery. However, social and daily life integration is not impossible.
Certain chromosomic anomalies cause varying developmental delays, whose severity cannot be
determined before birth, and exist along with physical anomalies which are entirely compatible with
life, such as Klinefelter's and Turner’s syndromes, which are diagnosed before birth by pure chance.
Certain diseases can now be diagnosed in utero, but only manifest themselves in adulthood, such a:
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Huntington’s chorea. Even the female gender is at times considered a disability, for example, in India,
where screening to determine the sex of the fetus is carried out solely to eliminate female fetuses.

Acceptance of the disability by physicians depends on their knowledge of it, their perception of its
severity, and their specialty. Acceptance of the disability by the parents depends on the prognosis given
by physicians and also on the child’s physical appearance, the parents’ level of preparation, the
intensity of the medical treatment or surgery necessary (even if it means certain recovery), therapy
possibilities, the family structure (since the time, energy, and expenses incurred by children with severe
disabilities can be harmful to the other family members), the social structure (public or private
institutions, subsidies), and the support the parents receive from associations or relatives.

L’explosion récente, depuis le début des années 70, des
techniques permettant de surveiller la grossesse, a fait
émerger le feetus comme un individu 2 part enti¢re, dont
on discute les droits, dont on étudie la croissance, la
santé et le bien-étre, et chez qui on peut donc diagnosti-
quer des anomalies susceptibles de causer un handicap.
On essaie quelquefois de le traiter, mais la seule solution
proposée dans certains cas est I'interruption dite «théra-
peutique» ou plus souvent maintenant «médicale» de
grossesse. L’extension considérable du diagnostic prénatal
conduit donc A se demander dans quelles circonstances il
faut proposer les examens et les réaliser, a définir ou a
redéfinir des critéres de compatibilité avec une vie
considérée comme acceptable. Ceci survient dans un
contexte ol la structure de la famille se modifie, ol le
nombre d’enfants par famille diminue régulierement et
ol la société valorise la réussite sous tous ses aspects.

Avec le diagnostic prénatal, 'annonce du handicap
se trouve completement modifiée (Clerget, 1991):

- dans son moment: c’est avant la naissance que les
parents vont étre confrontés au probléme de la
maladie handicapante et éventuellement de I'inter-
ruption de cette grossesse;

~ dans ses acteurs: ce sont les gynécologues-obstétri-
ciens, les radiologues, les cytogénéticiens qui vont
faire le diagnostic d’une anomalie et 'annoncer a
la famille, alors qu’auparavant ce role était dévolu
plus souvent aux pédiatres et (ou) aux médecins de
famille;

- dans ses modalités: c’est chez le feetus que l'on fait
un diagnostic et non chez un enfant présent en face
de soi.

Les médecins sont donc souvent au premier plan,
qQu'lls soient amenés 2 arienter les familles vers un conseil
génétique et un éventuel diagnostic prénatal, qu’ils soient
directement acteurs de ce diagnostic, ou qu’ils essaient
d’aider les familles A prendre en charge les problemes

posés par leur enfant. L’idée qu'’ils se font du handicap
sous-tend les explications qu’ils fournissent aux familles
et leur perception du diagnostic prénatal.

Au cours d’une enquéte menée parallélement dans
le nord de la France et au Québec!, auprés des médecins
acteurs du diagnostic prénatal, nous avons exploré leur
perception de la gravité d’un certain nombre de handi-
caps. Cette enquéte a été réalisée par questionnaire postal
de novembre 1989 A avril 1990 au Québec et de janvier a
juin 1990 en France dans les régions de Picardie et Nord-
Pas de Calais. Elle a porté sur un échantillon de 1 193 m¢-
decins québécois (998 francophones et 195 anglophones)
et de 1532 médecins francais intervenant a des titres
divers dans le DPN: médecins généralistes (MG), gynéco-
logues, gynécologues-obstétriciens (GO), pédiatres, radio-
logues. Ils devaient répondre 2 un questionnaire fermé
anonyme qui portait sur un ensemble de sujets concernant
leurs comportements et leurs perceptions a I'égard du
diagnostic prénatal et de ses conséquences. Dix-sept
questions permettaient de caractériser les médecins et
leur exercice, et 100 questions fermées touchaient aux
différents aspects du DPN. En ce qui concerne la
perception du handicap, dans un certain nombre de
pathologies nous avions posé directement la question:
«Comment évaluez-vous la gravité de cette maladie?» ou
«Dans quelle mesure trouveriez-vous difficile en tant que
parent d’avoir un enfant ayant tel probléme?» Pour
d’autres pathologies, nous avons évalué 'acceptabilité de
Pinterruption de grossesse (Renaud, Bouchard, Kremp,
1991).

Huit cent onze médecins frangais et 746 québécois
(631 francophones, 115 anglophones) ont retourné le
questionnaire, portant ainsi le taux de réponse a 62,5%
au Québec et 3 57,5% en France. La population des
médecins frangais qui a répondu est plus jeune (41,7 ans)
et plus féminisée (28%) que celle des Québécois (44 ans
et 21% de femmes).
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Pour analyser les réponses des médecins quant 2
leur perception du handicap, il nous a paru intéressant
de nous appuyer sur la classification internationale des
handicaps de Wood (Wood, 1980; Bury, 1979), qui permet
de distinguer:

- la «déficience»: anomalie stirement biologique qui
peut s’exprimer en termes anatomopathologiques,
biochimiques, biophysiques;

~ D«incapacités: perte ou réduction d’une aptitude
fonctionnelle (incapacité de la marche, de la parole
ou diminution de I'efficience intellectuelle, scolaire,
etc.).

IIn'y a pas de corrélation absolue entre la déficience
et lincapacité: certaines réductions des capacités intellec-
tuelles peuvent par exemple se faire jour,-sans qu’il y ait
réellement «déficience» biologique ou lésion. Au con-
traire, certaines «déficiences» importantes peuvent
entrainer des incapacités modérées telles qu’'une absence
de main parfaitement bien appareillée.

- le «handicap»: dans ce contexte, discordance entre
Iétat de Pindividu et ce qu’en attend le groupe
dont il fait partie (Lebovici et Manciaux, 1987). Il
n’est pas forcément lié 2 une incapacité et encore
moins proportionnel a elle ou a la déficience. Par
exemple, un enfant ayant un laparoschisis (malfor-
mation de la paroi abdominale) parfaitement bien
réparé sur le plan chirurgical peut étre considéré
comme un handicapé dans une famille de manuels.
A Pinverse, un nouveau-né présentant une malfor-
mation cardiaque nécessitant une intervention
chirurgicale 3 cceur ouvert peut étre considéré
comme normal dans une famille ou il existe de
nombreux antécédents de cette méme cardiopathie.

Nous proposons de nous appuyer sur cette classifi-
cation pour analyser certaines des réponses de notre
enquéte.

Certaines déficiences sont incompatibles avec la vie,
parce qu’elles mettent en jeu le pronostic vital:

- soit immédiatement, comme 'anencéphalie et la
trisomie 18;

— soit 3 court terme, comme certaines maladies
métaboliques telles que la maladie de Tay Sachs
(maladie de surcharge du syst¢me nerveux central
avec cécité, déchéance intellectuelle progressive et
déces vers deux ans). Pour la majorité des médecins,
I'avortement n’est pas discuté dans ces cas-1a.

Certaines déficiences mettent en jeu le pronostic vital
& moyen ou & long terme, au prix d’une thérapeutique trés
lourde:

- L’hémophilie majeure et les anomalies graves de
’hémoglobine (drépanocytose, thalassémies) en
sont des exemples. Dans les années 50, les hémo-
philes mouraient d’accidents hémorragiques graves
ou développaient, 2 force d’hémorragies intra-
articulaires, des limitations fonctionnelles trés
invalidantes. Les progres réalisés dans le traitement
transfusionnel par des concentrés de facteurs anti-
hémophiliques associé a la kinésithérapie ont permis
d’améliorer considérablement ! qualité de vie des
hémophiles. Mais cette thérapeutique, qui a trans-
formé la vie des hémophiles dans les années 70, a
vu apparaitre deux complications redoutables qui
grévent maintenant le pronostic vital: les anticoa-
gulants circulants et les infections transmises par
les produits sanguins, telles que 'hépatite B et,
surtout, le sida. Le diagnostic anténatal de ’hémo-
philie est disponible maintenant depuis plusieurs
années. On a constaté que, malgré la diffusion de
I'information et I'accessibilité aux tests, tous les
porteurs potentiels n’étaient pas inventoriés. Une
des explications semble étre que les hémophiles
ressentent le DPN comme une remise en question
de leur propre existence. Si leur propre mére avait
bénéficié d’un avortement thérapeutique, ils ne
seraient pas 13 aujourd’hui. Nous n’avions pas
abordé ’'hémophilie dans notre questionnaire.

- La mucoviscidose ou fibrose kystique: le pronostic
de cette maladie est dominé par Iatteinte respira-
toire. La prise en charge pneumologique est donc
une tiche essentielle dés que le diagnostic a été
affirmé. Cette prise en charge doit étre globale,
respiratoire et digestive, et renforcée au moment
des poussées. Elle concerne les pédiatres, médecins
généralistes, infirmiéres, kinésithérapeutes, psycho-
logues et psychiatres, enseignants et parents. Un
bilan médical est fait tous les trois mois environ et
la prise en charge des poussées nécessite des
hospitalisations fréquentes. Dans certains cas bien
définis, il est possible de proposer, A 'enfant
mucoviscidosique et a sa famille, une greffe cceur-
poumon, dont la survie 2 5 ans est d’environ 60%.
La moyenne d’age des patients atteints de mucovis-
cidose était de 5 ans en 1940, elle varie actuellement
dans les pays développés entre 26 et 30 ans. La
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découverte du géne de la mucoviscidose ouvre des
espoirs thérapeutiques fondés sur un début de com-
préhension des mécanismes précis de la maladie.

Dans notre enquéte, la majorité des médecins sont
favorables A I'interruption de grossesse en cas de fibrose
kystique, sauf les omnipraticiens québécois qui y sont
opposés (voir tableau 1).

D’autres déficiences mettent en jeu le pronostic vital,
mais elles peuvent étre réparées grace aux progrés de la

chirurgie.

Certaines cardiopathies congénitales et 'atrésie de
I'eesophage en sont des exemples, méme si plusieurs
interventions chirurgicales lourdes sont quelquefois
nécessaires a leur guérison. Ce sont des cas ot la connais-
sance du diagnostic avant la naissance permet de planifier
la prise en charge néonatale, et ol 'avortement n’est pas
proposé, 2 moins de graves malformations connexes.

Dans notre enquéte, les médecins étaient en majo-
rité favorables a I'interruption de grossesse en cas de
malformation cardiacjue séveére nécessitant, a la naissance,
plusieurs interventions chirurgicales.

TasLEAU 1 .
Opinions des médecins sur les différentes maladies

France Québec

Mucoviscidose

Malformation cardiaque grave
Fentes labio-palatines
Main en pince de homard

Parapliégie

Spina Bifida

Dystrophie musculaire de Duchenne
Déficience intellectuelle

Problémes de comportement
Difficultés d'apprentissage
Trisomie 21

Hypogonadisme
Stérilité masculine
Stérilité féminine
Syndrome XYY

Syndrome de Klinefeiter

Syndrome XXX

Syndrome de Turner
Choree de Huntington

Sexe non désiré

Acceptabilité de I'avortement 3,6 3,2
Acceptabilité de I'avortement 34 3,5
Difficile en tant que parent 3,76 3,6
Difficile en tant que parent 3,7 3,67
Acceptabilité de I'avortement 2,6 21
Difficile en tant que parent 4,7 4,66
Acceptabilité de I'avortement 3,4 2,94
Acceptabilité de I'avortement 3,9 3,55
Difficile en tant que parent 4,2 4,3
Difficile en tant que parent 3,5 3,72
Difficile en tant que parent 3,2 3,93
Acceptation comme parent 3,7 3,8
Acceptabilité de I'avortement 3,9 3,91
Difficile en tant que parent 3,3 3,0
Difficile en tant que parent 3,1 2,7
Difficile en tant que parent 3.1 2,7
Gravité 2,9 2,86
Acceptabilité de I'avortement 2,5 2,43
Révélation aux parents 83% 94%
Graviteé 3,3 3,1
Acceptabilité de I'avortement 2,6 2,5
Révélation aux parents 95% 98%
Gravité 3,0 3.1
Acceptabilité de 'avortement 2,5 2,5
Révélation aux parents 87% 96%
Acceptabilité de I'avortement 2,8 2,63
Acceptabilité de I'avortement 3,7 3,52
Acceptabilité de I'avortement 1,2 1,15

Acceptabilité de I'avortement
Appréciation de la gravité

Perception en tant que parent

D'accord pour révéler le diagnostic aux parents

1 = Avortement pas du tout acceptable
5 = Avortement tout a fait acceptable

1 = Pas du tout grave
5 = Tout & fait grave

1 = Pas du tout difficile en tant que parent
5 = Tout & fait difficile en tant que parent

Tous d’accord: 100%
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Certaines déficiences sont réparables ou appareil-
lables, mais elles portent atteinte A I'aspect physique de
I'individu. Les médecins de notre enquéte trouveraient
difficile, en tant que parents, d’avoir un enfant porteur
d’une fente labio-palatine ou d’une main en pince de
homard, mais ils étaient opposés A I'avortement pour
cette derni¢re anomalie.

Certaines déficiences ne sont pas réparables et entrai-
nent une incapacité souvent sévére, comportant une atteinte
intellectuelle variable.

'Les spina bifida sont souvent associées & des déficits
neurologiques: paralysies, troubles sensitifs, incontinence
urinaire et anale et hydrocéphalie, et, dans la plupart des
cas, ces déficits sont irréversibles malgré le traitement
chirurgical. Par contre, les malformations subies par les
muscles, les méninges et la peau peuvent étre réparées.

Les médecins qui ont répondu 2 I'enquéte trouve-
raient tous trés difficile d’avoir, en tant que parent, 2
soigner un enfant paraplégique, mais ils ne sont pas una-
nimes A préconiser I'avortement pour le spina bifida,
surtout en I'absence d’hydrocéphalie associée. Les omni-
praticiens québécois y sont plus particuliérement opposés.

Par contre, il existe un consensus plus important
pour l'interruption en cas de dystrophie musculaire de
Duchenne, car le pronostic vital est en jeu a plus ou
moins long terme.

D’autres maladies, ot la déficience primaire n’est pas
toujours connue, entrainent essentiellement un handicap
social.

La déficience intellectuelle, les problémes de com-
.portement et les difficultés d’apprentissage retrouvés,
par exemple, dans certaines anomalies chromosomiques
paraissent difficiles 2 vivre en tant que parent pour les
médecins que nous avons interrogés. Les médecins
québécois trouvent d’ailleurs ces anomalies considéra-
blement plus graves que les médecins franqais.

Dans la trisomie 21, le déficit intellectuel est
constant quoique variable. C'est 'anomalie cytogénétique
la plus fréquente dans la population générale, pour
laquelle on a défini un facteur de risque (I'dge maternel
«avangés), mairz qui pout concerncr fes femmes de tous
ages. Dans certains cas, des malformations cardiaques ou
digestives graves nécessitent une intervention chirurgicale.
Cependant, I'intégration dans la vie de tous les jours et
dans la société n’est pas impossible, et les pédiatres savent
bien que la prise en charge trés précoce de I'enfant

trisomique lui permet de développer au mieux ses
capacités. Soixante-quinze pour cent des médecins
participant 2 notre enquéte se sont dits favorables a
I'interruption de grossesse en cas de trisomie 21.

Certaines anomalies chromosomiques sont associées
quelquefois & une stérilité ultérieure et entrainent un retard
intellectuel variable, dont la gravité ne peut pas étreestimée
avant la naissance. ‘

Les probleémes d’hypogonadisme et (ou) de stérilité,
qui ne les concerneront que lorsque leurs enfants auront
atteint I’dge adulte, sont per¢us comme de gravité
moyenne par les médecins, mais comme plus difficiles a
vivre par les Frangais que par les Québécois. Cette réaction
est peut-étre attribuable au fait que la fécondité reste
nettement plus élevée en France (1,85 enfant par femme)
qu’au Québec (1,4 enfant par femme).

Or la réalisation de caryotypes foetaux en vue de
dépister une trisomie 21 chez les femmes considérées a
risque améne 2 découvrir des anomalies telles que le
syndrome XYY, le syndrome de Klinefelter (XXY), le
syndrome triple X.

La fréquence du syndrome de Klinefelter (caryo-
type 47, XYY) dans la population générale est de 1/500,
mais cette fréquence passe 3 1/50 dans les instituts
psychiatriques et les prisons. Ces résultats suggérent qu’il
existe une relation entre cette anomalie chromosomique
et 'existence de troubles tels que des difficultés scolaires,
une immaturité mentale, une mauvaise adaptation sociale,
une plus grande impulsivité et méme une stérilité. Les
médecins considérent cette anomalie comme de gravité
moyenne et refusent généralement linterruption de
grossesse. En France, de 1980 a 1988, une grossesse sur
deux a une grossesse sur trois a été interrompue.

Le syndrome XYY (1,5% des naissances), qui associe
des troubles du comportement et un retard mental
variable, et le syndrome triple X (0,65% des naissances),
qui comporte essentiellement un retard intellectuel
modéré, sont considérés comme de gravité moyenne et
les médecins ne sont globalement pas favorables 2
'avortement.

Le syndrome de Turner (caryotype: 45, XO) pose
un probléme un peu différent; c’est une des anomalies
chromosomiques les plus fréquentes: 150 cas pour
10 000 conceptions. La plupart de ces embryons avortent
spontanément. Les malformations congénitales sont
fréquentes: malformations cardiaques dans 1 cas sur 5 et
des anomalies rénales dans la moitié des cas. Un retard
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de croissance peut étre détecté in utero. La taille adulte
moyenne est de 1,43 m mais elle semble pouvoir étre
améliorée maintenant par la prescription d’hormone de
croissance. Il y a une distribution normale de P'échelle
des quotients intellectuels, mais on peut trouver un retard
scolaire et des troubles de I'audition. Dans la majorité
des cas, les filles sont stériles. Un traitement hormonal
peut induire des caractéres sexuels secondaires et une
grossesse peut étre envisagée par fécondation in vitro par
donneur. Les médecins de '’enquéte étaient partagés: les
gynécologues-obstétriciens et les radiologues étaient
généralement favorables A Pinterruption de grossesse,
alors que les pédiatres et les omnipraticiens y étaient
opposés.

En France, entre 1980 et 1988, la majorité des
syndromes de Turner dépistés in utero ont conduit a une
interruption de grossesse.

Certaines maladies peuvent étre maintenant diag-
nostiquées in utero, mais ne se révéleront cliniquement
qu’a I'dge adulte. Quelle attitude faut-il adopter, puis-
qu’on sait que les premiéres décennies de I'existence se
passent sans problémes?

La chorée de Huntington est une maladie hérédi-
taire autosomique dominante qui se manifeste chez
I'adulte, par I'association de troubles mentaux, de mou-
vements choréiques lents, débutant 2 la face et prédo-
minants aux mains, de rigidité, d’akinésie et parfois
d’épilepsie. Son évolution se fait en 20 2 30 ans et conduit
a la mort accompagnée de cachexie et de démence. Dans
ce cas, le conseil génétique a pour but d’offrir des solutions
de rechange 2 la reproduction naturelle, telles que I'insé-
mination artificielle par donneur ou I'adoption. De nom-
breuses personnes A risque désirent connaitre leur statut,
mais on constate que les sujets conscients de leur risque
ne modifient pas toujours leur projet de descendance. En
effet, 50% des études ont montré que des sujets se marient
et ont des enfants. De 13, certains médecins ont proposé
une approche «plus directive» dans le conseil génétique
de ces personnes A risque. Le risque de maladie par
mutation est extrémement faible, car 95% des sujets
atteints ont recu le géne d’un parent atteint. Ainsi, la
prévalence de cette maladie pourrait chuter considéra-
blement si les sujets A risque évitaient de procréer. On
retrouve deux attitudes opposées autant chez les médecins
que chez les familles ¥ risque: certains sont partisans de
ne rien dire aux membres de la famille pour ne pas
gicher leur vie par la crainte d'une maladie qu’ils ne
développeront peut étre jamais; d’autres, au contraire,

préferent informer les sujets A risque afin de les dissuader
d’avoir des enfants.

Dans notre enquéte, fa majorité des médecins
étaient plutdt favorables a 'avortement.

Pour d’autres maladies de I’age adulte, qui ne sont
pas encore accessibles au DPN, nous avions demandé ce
que feraient les médecins si un diagnostic de susceptibilité
était possible: 31% des Frangais (F), 28% des Québécois
(Q) seraient préts A faire un diagnostic anténatal de
schizophrénie, et 21% des Frangais et 14% des Québécois
celui de maladie d’Alzheimer s’il était disponible. Ils le
feraient pour proposer une interruption de grossesse
(Schizophrénie F: 30%, Q: 27% - Alzheimer F: 20%,
Q: 11%) ou pour donner des traitements précoces
(Schizophrénie F: 36%, Q: 33% - Alzheimer F: 38%,
Q: 25%). Pour le diabéte et les maladies coronariennes,
une majorité de médecins pense qu’il faudrait pouvoir
faire le diagnostic de susceptibilité 2 la naissance ou
pendant la petite enfance, pour proposer des traitements
précoces ou donner des conseils préventifs.

Le sexe féminin est parfois considéré comme un
handicap puisque, dans certaines cliniques indiennes, on
réalise des déterminations du sexe feetal uniquement pour
éliminer les foetus féminins. Certains services hospitaliers
du nord de P'Inde offrent depuis une dizaine d’années
une amniocentése dans le but de connaitre le sexe du
feetus. Cette attitude s’intégre dans les concepts culturels
qui dévaluent le sexe féminin. Les auteurs relient ainsi
I'infanticide des filles (considéré comme éradiqué depuis
1900), la maltraitance responsable d’'une mortalité élevée
des petites filles et le feeticide des feetus féminins. Puisque
la législation reconnait, dans la plupart des pays, le droit
pour toute femme a I'interruption volontaire de grossesse
au premier trimestre, sans justification médicale, on pour-
rait concevoir que ce droit s'étende au deuxiéme tri-
mestre de la grossesse ou 2 des causes considérées comme
futiles par les médecins, telles que le choix du sexe.

Les médecins de I'enquéte sont opposés a I'inter-
ruption de grossesse pour un feetus de sexe non désiré.

En dehors des aspects médicaux et sociaux, plusieurs
facteurs jouent sur l'acceptation du diagnostic de handicap
par les parents.

Ils doivent tout d’abord faire leur deuil de 'enfant
normal (Boucher, Kerner, Piquet, 1989; Roy, Visier, 1991)
qu'ils avaient investi narcissiquement pendant la gros-
sesse, et se préparer a prendre soin de 'enfant réel
(Pelchat, 1990). Leur acceptation va dépendre:
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— de Paspect physique de I'enfant, comme dans les

fentes labio-palatines, ot il existe une atteinte de
I'image corporelle. Clifford a montré que I'accep-
tation des parents n’était pas paralltle 2 la gravité
de Patteinte, mais qu’elle dépendait beaucoup dela
perception de la mere elle-méme et de la précocité
du contact entre la mére et son enfant;

de la préparation dont ils ont pu bénéficier: le fait
de connaitre le diagnostic avant la naissance peut
leur permettre de se préparer 2 la vision de leur
enfant et au programme thérapeutique prévu;

de la lourdeur du traitement médical ou chirurgical
nécessaire méme s'il aboutit 2 une guérison (cardio-
pathies, atrésie de 'cesophage);

de la structure familiale: sur le plan familial, le
temps, I'énergie et les dépenses requis pour les soins
d’un enfant sérieusement handicapé peuvent mettre
en danger tous les autres membres de la famille. On
sait que le fait d’avoir un enfant handicapé peut
multiplier le taux de divorce par trois (LOVE, in
Pelchat) et que jusqu’a 27% des parents se séparent
dans P'année qui suit la naissance d’un tel enfant
(Dallaire, 1984). Si certains abandonnent a la nais—
sance un bébé trisomique qu’ils ne se sentent pas
capable d’assumer, d’autres parents les adoptent;

des structures sociales: le réole de la société dans la
prise en charge financiére et (ou) institutionnelle
des déficiences congénitales et des handicapés est
souvent mal connu par les médecins. Si certains se
préoccupent du coit de la prise en charge globale
de certains malades, ils connaissent mal les struc-
tures sociales existantes: instituts spécialisés,
instituts médico pédagogiques, instituts médico
professionnels, centres d’aide par le travail, foyers,
etc. Le développement en France des centres
d’action médico sociale précoce, destinés spécifi-
quement 2 la prise en charge des enfants de 0 a
6 ans, permet d’offrir aux parents une approche et
un soutien multidisciplinaires. Le gouvernement
frangais a mis en place récemment une allocation
mensuelle équivalant au salaire minimum garanti
pour permettre 3 un parent d’enfant handicapé ou
malade d’arréter de travailler pour soigner son
enfant a la maison;

— du réle des associations de malades et des parents

de malades, qui peuvent constituer de puissants
groupes de pression face 2 la société, ainsi qu'on I'a
vu récemment dans les probleémes de transfusion

sanguine des hémophiles, mais qui ont aussi un
role éducatif et de soutien.

L’Association franqaise de lutte contre la mucovis-
cidose a toujours recommandé la mise en place de la
possibilité d’un diagnostic prénatal et d’un dépistage des
porteurs du géne pour les familles A risque, tout en
affirmant que Putilisation du résultat du dépistage était
du seul ressort du couple parental.

En France, comme au Québec (Bouchard, 1978),
les familles ont été pionniéres pour obtenir I'amélioration
des structures de prise en charge de leurs enfants, et se
battent maintenant pour leur intégration en milieu
scolaire.

Une équipe franqaise vient de faire un film pour
expliquer le syndrome de Turner et montrer la bonne
intégration dans la société de jeunes filles et jeunes
femmes atteintes.

CONCLUSION

Le développement du diagnostic prénatal oblige les
médecins qui y jouent un role 3 réfléchir  leurs repré-
sentations du handicap. L'utilisation de la classification
de Wood pour les anomalies accessibles au diagnostic
prénatal permet de montrer que si leur représentation
dépend beaucoup de la gravité médicale au sens strict,
elle varie dans le temps en fonction des modifications
des possibilités de prise en charge thérapeutique et des
structures d’aide. Elle varie aussi en fonction de leur
expérience des familles ayant déja fait face aux mémes
pathologies, de la familie méme qui est confrontée au
diagnostic et de I'environnement dans lequel celle-ci
évolue.

Pour toutes ces raisons, sauf dans certains cas qui
prétent peu 2 discussion, I'annonce anténatale d’une défi-
cience devrait se faire dans un contexte multidisciplinaire
pour donner 2 la famille le maximum d’informations
qui lui permette de prendre une décision.

Note

1. L’enquéte a été financée en France par un contrat de
recherche externe de 'INSERM, et au Québec parle FCAR
et le CRSH.
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RESUME:

Pour explorer leurs attitudes face au diagnostic prénatal, nous avons
réalisé une enquéte en 1990 par questionnaire postal aupres de 2700 médecins
concernés (médecins généralistes, gynécologues obstétriciens, pédiatres,
radiologues) dans le Nord de la France et au Québec. Le taux de réponse a été de
60 %. La possibilité de diagnostiquer des maladies in utero et d'empécher de naitre
les feetus qui en sont atteints oblige a définir mieux les notions de handicap et de
compatibilité avec la vie. | 'utilication de la classification de WOOD pour décrire
les différentes anomalies :ccessibles au diagnostic prénatal nous permet, de
discuter pourquoi le seui! de tolérance des handicaps est différent pour les
médecins, les familles, la socié¢té, fonction du vécu individuel et collectif. En
dehors du contexte socioculturel, l'acceptation du handicap par les médecins
dépend surtout de leur spécialité, qui conditionne la connaissance qu'ils en ont, et
leur perception de la gravité. Les radiologues sont ceux qui trouvent-toutes les
maladies plus graves et sont les plus acceptants de l'interruption médicale de
grossesse, s'opposant complétement aux pédiatres. Les médecins généralistes et les
gynécologues obstétriciens ont une position intermédiaire. Le handicap ne peut
étre réduit a la déficience dont on sait faire le diagnostic, et la réalisation du
diagnostic prénatal demande donc une collaboration pluridisciplinaire.

SUMMARY :

To appreciate their attitude toward prenatal diagnosis, a mail survey was
conducted in 1990 of 2700 physicians involved in prenatal diagnostic services in
the North of France and in Quebec : general practitioners, obstetrician-
gynecologists, pediatricians and radiologists. The response rate was 60%. The
posibility of diagnosing diseases in utero and impeding the birth of affected fetuses
forces us to better define the notions of disability and compatibility with life. The
use of the Wood classification to describe the various anomalies which can be
diagnosed before birth enables us to discuss why the tolerance threshold for
disabilities differs among physicians, families, and society, based on individual
and group experiences. Apart of the sociocultural context, acceptance of disability
by physician depends mainly on their specialty, which states their knowledge of it,
and their perception of its severity. Radiologists find all diseases more serious and
are the most acceptant of medical termination of pregnancy, thus completely
opposed to pediatricians. General practitionners and Obstetricians-gynecologists
have a more intermediate standing. Disability cannot be reduced to the deficiency
that one can be diagnose, and performance of prenatal diagnosis needs
pluridisciplinary collaboration.

MOTS CLES : Prenatal diagnosis - Disability- Handicap- Physicians attitudes.
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INTRODUCTION

Le développement des techniques de surveillance de la grossesse, en évoluant
vers le diagnostic prénatal (DPN) a fait émerger le feetus comme un individu a
part entiére chez qui on peut donc diagnostiquer des anomalies sources de
handicap'. La classification internationale des handicaps de WOOD ? introduit une
relation de cause a effet entre la déficience, anomalie sfirement biologique
(anatomo-pathologique, biochimique, biophysique), qui entraine une incapacité
(perte ou réduction de l'aptitude fonctionnelle a accomplir une activité physique
ou mentale), elle-méme génératrice d’un ou plusieurs handicaps. Mais il n'y a pas
de corrélation absolue entre la déficience et 1'incapacité, certaines réductions des
capacités intellectuelles pouvant se faire jour sans qu’il y ait réellement déficience
biologique ou lésion, certaines déficiences importantes pouvant entrainer des
incapacités modérées. Le handicap n’est pas forcément lié & une incapacité et
encore moins proportionnel a elle ou a la déficience, mais il résulte d'un
processus interactif entre les caractéristiques des déficiences et incapacités du sujet,
et celles de l’environnement qui créent des obstacles sociaux ou écologiques °, il
reflete la discordance entre I'état de I'individu et ce qu’en attend le groupe dont il
fait partie’.

Il est possible de diagnostiquer in utero un nombre croissant de déficiences
précises, alors que l'environnement se modifie : la diminution de la taille des
familles et l'apparition des nouvelles modalités de reproduction conduisent de
plus en plus vers la demande d'enfants "parfaits". Le regard sur le handicap
ch.ange : il n'est plus forcément une fatalité que l'on doit accepter, puisque l'on
peut essayer de le prévenir, méme si la prévention primaire des anomalies du
nouveau-né s'exerce aux dépends du foetus, par l'intermédiaire de l'interruption
"thérapeutique” ou plutot "médicale” de grossesse (IMG). Or méme si I'on connait
la déficience, il n’est pas toujours possible de prévoir la gravité d’un handicap,

dont le DPN modifie complétement 1’annonce °, en particulier dans ses acteurs et
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son moment : ce sont les gynécologues-obstétriciens, les radiologues, les
cytogénéticiens qui vont faire le diagnostic d’'une anomalie chez le feetus, et
I’annoncer a la famille avant la naissance, alors qu’auparavant ce role était dévolu

plus souvent aux pédiatres et/ou aux médecins de famille, apres la naissance.

Comment se situent les médecins dans ces nouvelles perspectives, qu'ils
soient acteurs ou demandeurs de DPN, en fonction de leurs connaissances, des
techniques, de situations particuliéres (pronostic vital a court ou long terme,
importance du handicap prévisible...)? Quel est l'influence sur leur représentation
du handicap de différentes variables : spécialité, pays d'exercice, variables
psychosociales, culturelles et organisationnelles?

Une enquéte réalisée en parallele au Québec et dans le Nord de la France
(Picardie, Nord-Pas de Calais), nous permet d’apporter un certain nombre de

réponses.

MATERIEL ET METHODES

Cette enquéte a été menée par questionnaire postal de novembre 1989 a avril
1990 au Québec (Q) et de janvier a juin 1990 en France (F) dans les régions de
Picardie et Nord-Pas de Calais. Elle a porté sur un échantillon de 1193 médecins
québécois et de 1532 médecins francais intervenant a des titres divers dans le
DPN : médecins généralistes (MG), gynécologues et gynécologues-obstétriciens
(GO), pédiatres (P), radiologues (R). Le questionnaire fermé, anonyme, portait sur
leurs comportéments et leurs perceptions a l'égard du diagnostic prénatal et de ses
conséquences. Dix sept questions permettaient de caractériser les médecins et leur
exercice, et 100 questions étudiaient trois axes du DPN : les techniques, les
maladies, et les choix sociaux. Nous voulons insister ici surtout sur les différences
dans la représentation du handicap.

Pour évaluer la perception des handicaps, nous avions demandé aux
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médecins comment ils évaluaient la gravité de 13 situations, dans lesquelles la
déficience primaire n’est pas toujours connue (Stérilité masculine et féminine,
hypogonadisme, problémes de comportement, agressivité, difficultés
d’apprentissage, déficience intellectuelle, Syndrome XYY, Syndrome de Klinefelter,
Syndrome triple X, paraplégie, fente labiopalatine sévere bilatérale, main en pince
de homard), et s’ils pensaient que l'interruption de grossesse était acceptable dans
12 conditions précises (malformation cardiaque sévere, main en pince de homard,
spina bifida sans hydrocéphalie, trisomie 21 sans malformation, syndrome XYY,
syndrome de Klinefelter, Syndrome triple X, Syndrome de Turner, mucoviscidose,
myopathie de Duchenne, chorée de Huntington, phénylcétonurie). Les réponses
étaient cotées sur une échelle de Likert de 1 a 5 : de pas du tout grave a tout a fait
grave et de pas du tout acceptable a tout & fait acceptable.

Nous avons classé les réponses aux différentes anomalies soumises a la
discussion en nous référant a la classification internationale des handicaps, en
fonction des déficiences et des incapacités, et en envisageant la mise en jeu du

pronostic vital et les possibilités thérapeutiques .

RESULTATS :

Huit cent onze médecins francais et 746 Québécois ont renvoyé le
questionnaire, portant ainsi le taux de réponse a 62,5 % au Québec, et 57,5 % en
France.

La population des médecins frangais qui a répondu est plus jeune (41,7 ans) et
plus féminisée (28 %) que celle des Québécois (44 ans, 21 % de femmes). Dans les
deux pays la religion catholique est prédominante, mais les Francais sont plus
nombreux 2 se déclarer sans religion (14 % contre 5 % au Québec) et sont moins
pratiquants (57 % contre 66 % au Québec).

La surveillance de la grossesse et l’organisation du diagnostic prénatal

different au Québec et en France. Au Québec, les médecins généralistes suivent des
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grossesses, en fonction d’une loi du tout ou rien : ou ils n’en suivent pas, ou ils
suivent des femmes enceintes et ils font en général 1'accouchement, dans les
hépitaux généraux, voire universitaires ol ils ont un privilege. Ils réalisent ainsi
50 % des accouchements, les autres sont tous faits par des GO, car la pratique des
sages-femmes n’est pas légalisée. Ceux que nous avons interrogés font en
moyenne 80 accouchements par an. En France 10 % des grossesses sont suivies
uniquement par des MG, qui ne font que 1,3 % des accouchements ; 50,6 % sont

faits par des sages-femmes, les autres par les GO° . Au Québec les échographies
obstétricales sont surtout réalisées par les radiologues et aucun généraliste n’en
fait, contrairement a la France, ol ce sont les GO qui en font le plus. Le nombre
d’échographies jugées souhaitables au cours d’une grossesse normale est plus
élevé en France (2,5) qu’au Québec (1,5) (Tableau 1).

La perception de la gravité et 'acceptabilité de l'interruption médicale de

grossesse (IMG) sont décrites sur les graphiques 1 et 2.

Certaines déficiences entrainent des incapacités variables d'un individu a
l'autre et n'ont pas toujours d'expression phénotypique caractérisée :

Les problémes d’ hypogonadisme et/ou de stérilité sont percus comme de
gravité moyenne par les médecins, plus par les Frangais que par les Québécois
(F:3,19-Q:2,86 - p =0.002).

Des anomalies chromosomiques sont maintenant diagnostiquées avant la
naissance lors de la réalisation d’un caryotype fcetal chez les femmes a risque de
trisomie 21 en raison de leur age ou aprés mise en évidence de signes d’appels
échographiques. Elles ne sont pas réparébles, ne mettent pas en jeu le pronostic
vital. Elles n’ont pas toujours un phénotype tres caractéristique, et leur incidence
réelle est apparue plus importante que leur prévalence reconnue jusqu’ici.

Le syndrome XYY a une fréquence de 1,5% naissances de gargons, et le
Syndrome XXX une fréquence de 1% naissances de filles. Les médecins les

trouvent moyennement grave (syndrome XYY F: 2,92 - Q : 2,92 -syndrome triple X
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F:3,09-Q:3,02), et n"acceptent pas I' IMG (XYY : F 2,56 - Q 2,53, et XXX : F 2,57-Q
2,53). Dans les deux cas, les radiologues sont plus favorables a I’ IMG, de maniere
significative (p<0.05). En France de 1985 a 1988, dans les syndromes XXX une
grossesse sur trois a été interrompue’.

Le syndrome de Klinefelter (caryotype 47 XXY, fréquence : 1% naissances
de garcons) est considéré comme plus grave que les deux précédents (F : 3,32 -
Q: 3,14), et l'acceptabilité de I' IMG est de 2,69 pour les Franqais, de 2,60 pour les
Québécois. En France de 1985 & 1988, une grossesse sur deux a été interrompue .

Pour le syndrome de Turner (caryotype le plus fréquent : 45 X0, fréquence
0,1%. naissances de filles), les médecins étaient partagés : les radiologues
trouvaient généralement I’ IMG acceptable, (3,13), alors que les pédiatres y étaient
opposés (2,37 p = 0,04). En France entre 1980 et 1988, la majorité des syndromes de
Turner dépistés in utero ont conduit a une interruption de grossesse ".

Certaines déficiences sont réparables chirurgicalement, appareillables ou
peuvent bénéficier d’un traitement, et ne mettent pas en jeu le pronostic vital .

Le terme de "main en pince de homard” que nous avions utilisé recouvre
différentes anomalies de la main observées dans des syndromes trés rares, dont le
pronostic est lié a d'éventuelles malformations associées. C'est une anomalie que
les médecins trouvent assez grave (F : 3,7 - Q: 3,63), mais ils ne sont pas favorables
al'IMG (F:2,62-Q:2,24 NS).

La fente labiopalatine est assez fréquente (1,5%. naissances totales), et une
fois sur cinq associée a une autre malformation. Les radiologues se démarquent
nettement des autres pdur cette anomalie, qu’ils trouvent vraiment trés grave, et
s'opposent ainsi complétement aux pédiatres (R : 4,13 - P:2,86 - p = 0,02)

La phénylcétonurie est la plus fréquente du métabolisme des acides
aminés, et son incidence est de 0.06%. naissances vivantes en France et de 0,04 %o
au Québec. En France, les médecins interrogés sont peu favorables a 1' IMG (2,66),

un peu plus au Québec (2,8). Les radiologues sont nettement plus favorables (3,17),
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que les pédiatres (F: 2,1, Q: 2,46).
Dans certains cas la déficience n’est pas individualisée, mais il peut exister un
handicap social : |

L'agressivité, les probléemes de comportement, les difficultés
d’apprentissage paraissent aux Québécois plus graves qu’aux Francais, de maniére
significative (F : 3,36 - Q : 3,61 - p = 0.002). Il en est de méme pour la déficience
intellectuelle (Q:4,37-F:4,2).

Certaines déficiences sont graves, et, bien que ne mettant généralement pas le
pronostic vital en jeu, entrainent des incapacités majeures :

La paraplégie est I'anomalie considérée par tous comme la plus grave
(F:4,7-Q:4,69).

La trisomie 21 est 'anomalie cytogénétique la plus fréquente dans la
population générale, dont l'incidence (1,4%. naissances totales) augmente avec
I'age des femmes (0,6%0 naissances a 20 ans, 3,2%. a 35 ans, 10%. a 40 ans). Les
pédiatres (3,61) et les généralistes (3,6) seraient moins opposés que les radiologues
(4,1) ou les GO (4,06) a 1idée d'avoir un enfant trisomique (p<0,05). Une forte
majorité de médecins est favorable a 1' IMG (F : 39 - Q : 3,98 ), les plus favorables
étant les gynécologues obstétriciens (4,27).

Le spina bifida est une des anomalies de fermeture neural, dont
'incidence est en France de 1%, naissances et au Québec de 4%, naissances. L' IMG
pour spina bifida est nettement moins acceptée par les Québécois (3,05 ) que par les
Francais (3,4), les médecins généralistes y sont méme en majorité opposés (2,67).

Certaines déficiences mettent en jeu le pfonostic vital plus ou moins
rapidement, au prix d'une thérapeutique tres lourde :

Les cardiopathies congénitales sont parmi les plus fréquentes des
malformations congénitales, avec une incidence de 8%. naissances vivantes. Les
Francais sont moins favorables (3,46) que les Québécois (3,57) a I'avortement en

cas de cardiopathie nécessitant plusieurs opérations a la naissance, et ce sont les
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radiologues les plus favorables : 4,03 et les généralistes le moins : 3,22 (p= 0,03).

La mucoviscidose ou fibrose kystique est la plus fréquente des maladies
génétiques graves dans les populations blanches d’origine européenne. En France,
son incidence varie de 0,3 %0 & 0,5%. naissances selon les régions, et au Québec de
0,5 %o a 1,1%0 naissances. En France, les médecins sont assez favorables a 1' IMG,
moins au Québec (F : 3,72, Q: 3,32 - p<0,05), surtout les généralistes (2,95). Ce sont
les pédiatfes les plus favorables (F: 3,87, Q : 3,56).

La myopathie de DUCHENNE est la maladie neuromusculaire héréditaire
la plus fréquente, dont la transmission est récessive liée au chromosome X, et elle
atteint 0,2%. garcons. Dans les deux pays les médecins pensent que 1’ IMG est
acceptable (F : 3,98, Q: 3,64).

Certaines déficiences ne se révélent qu'a 1'dge adulte, mais sont cependant
accessibles maintenant au diagnostic prénatal, telle la chorée de HUNTINGTON ,
dont l'incidence est de 0,1%. naissances, et la prévalence estimée en Europe entre
5 et 8 pour 100 000 habitants. La majorité des médecins pense qu’elle pouvait étre
une indication d' IMG (F:3,73-Q:3,6).

Il existe une corrélation significative entre la perception de la gravité et
l'acceptation de l'interruption de la grossesse (r=0,77 p=0,02), pour les différentes
catégories de médecins (graphique 3). Les spécialistes se distribuent ainsi le long

d'une droite, les pédiatres a un extrémité, les radiologues a l'autre.

DISCUSSION

La perception de la gravité et l’accéptabilité de Vl’interruption de grossesse ne
sont pas toujours paralléles avec I'importance de la déficience, ni avec la mise en
jeu du pronostic vital. Si I'on définit le handicap comme la résultante sociale
d’une interaction entre la nature des déficiences ou incapacités et
I'environnement, la perception des médecins résulte d'un équilibre entre leur

connaissances techniques et l'influence de cet environnement : le contexte
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socioculturel, les familles, les associations de malades ou de parents, la société et
ses structures de prise en charge.
Impact de I’environnement :

Le contexte socioculturel

Si la fécondité a chuté de maniére importante dans les deux pays, elle reste
nettement plus élevée en France qu’au Québec, avec 1,85 enfants par femme
contre 1,4 ® ; en particulier la Picardie et le Nord-Pas de Calais ou a eu lieu
’enquéte sont les deux régions frangaises ot le taux de fécondité reste le plus élevé
(1,96 et 1,98). Ceci explique peut-étre la plus grande gravité attribuée a la stérilité
par les médecins franqais.

Il est difficile de comparer précisément le niveau d'études et de diplomes
en France et au Québec, car les systémes scolaires sont différents. La Picardie et le
Nord Pas de Calais ont des taux de bacheliers et de dipldomés de plus de 25 ans
inférieurs a la moyenne frangaise °. Cela suffit-il a expliquer que les Frangais
interrogés trouvent moins graves que les Québécois les troubles du comportement
et/ou d'apprentissage ? Les difficultés d’adaptation de l'enfant sont plus
stigmatisées par les auteurs anglo-saxons et surtout Nord-américains que par les
Francais. Par exemple le concept et la description de 'enfant hyperactif ne sont
pratiquement pas abordés dans les manuels pédiatriques et/ou pédopsychiatriques
francais de référence * ", alors que les Nord-Américains lui font une large place” ®
. Il existe, a I'hopital Sainte Justine, une "clinique de pédiatrie du développement”
qui n'a pas d'équivalent francais.

1l existe pour l’'ensemble des médecins interrogés une tendance a moins
accepter linterruption de grossesse lorsque le niveau de pratique religieuse
augmente. Les médecins québécois se réclament plus de la religion catholique et se
déclarent plus pratiquants que les Frangais, et acceptent globalement moins
I'IMG*™.

L'acceptation du diagnostic de handicap par les parents :
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- elle dépend de la préparation dont ils ont pu bénéficier : le fait de
connaitre le diagnostic avant la naissance leur permet de commencer a faire le
deuil de l’enfant normal qu’ils avaient investi pendant la grossesse, et se préparer
a prendre soin de I'enfant réel ®. Pour les fentes labiopalatines, Clifford a montré
que 'acceptation des parents n’était pas parallele a la gravité de l'atteinte, mais
qu’elle dépendait beaucoup de la perception de la meére elle-méme et de la
précocité du contact entre la mére et son enfant *.

- elle dépend aussi de la structure familiale : le temps, l'énergie, les
dépenses requis par les soins d'un enfant sérieusement handicapé peuvent mettre
en danger tous les autres membres de la famille. Le fait d’avoir un enfant atteint
de handicap peut multiplier le taux de divorce par trois ” ; suivant les études,
jusqu’a 27 % des parents se séparent dans ’année qui suit la naissance d’un enfant
atteint d’un handicap’ . Si certains abandonnent a la naissance un bébé trisomique
qUuils ne se sentent pas capable d’assumer, d’autres parents les adoptent” .

Les structures sociales :

Les modalités de prise en charge financiére et/ou institutionnelle des
déficiences congénitales et des handicapés sont souvent mal connues des
médecins. Si certains se préoccupent du cofit de la prise en charge globale de
certains malades, ils connaissent mal les structures sociales existantes. Le
développement en France des Centres d’Action Médico Sociale Précoce, destinés
spécifiquement a la prise en charge des enfants handicapés de 0 a 6 ans, permet
d’offrir aux parents une approche et un soutien multidisciplinaire. Le conseil
national de I'Ordre des médecins en France” , I'Office des personnes handicapées
du Québec ont édité et diffusé largement des brochures d'information® .

Les associations de malades et des parents de malades, peuvent constituer
de puissants groupes de pression, mais ont aussi un role éducatif et de soutien.

En France” comme au Québec” les familles se sont battues pour obtenir

I’'amélioration des structures de prise en charge de leurs enfants handicapés, et
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maintenant pour leur intégration en milieu scolaire.

L’association Frangaise de lutte contre la mucoviscidose a toujours
recommandé la mise en place de la possibilité d’un diagnostic prénatal et d'un
dépistage des porteurs du géne pour les familles a risque, tout en affirmant que
Futilisation du résultat du dépistage était du seul ressort du couple parental.

L'association de spina-bifida et d’hydrocéphalie du Québec, dans une
motion adbptée en 1990, affirme “que les parents ont le droit d’étre partie prenante
de toute décision concernant le traitement de leur enfant”.

Une étude canadienne collaborative sur la chorée de Huntington montre
que 18 % seulement des familles qui le pourraient demandent un diagnostic
anténatal, car elles espérent qu’un traitement pourra étre trouvé pour leurs
enfants ». En effet le géne a été localisé sur le chromosome 4 en 1983, et identifié
en 1993 * ce qui va permettre de faire un diagnostic présymptomatique et
d’identifier tous les sujets a risque qui le désirent.

Une équipe frangaise a réalisé en 1992 un film pour expliquer le syndrome
de TURNER, et montrer la bonne intégration sociale et professionnelle de jeunes
filles et jeunes femmes atteintes .

Impact des connaissances médicales :

Bien qu'elles soient les plus fréquentes, chacune dans leur catégorie
(anomalie chromosomique, maladie métabolique, neuromusculaire...), les
pathologies soumises a discussion sont presque toutes rares. Le risque qu'a un
médecin d'en voir chaque année un nouveau cas, en fonction de sa spécialité, de
l'incidence de ia maladie et du nombre de grossesse et/ou de nouveau nés dont il
s’occupe, est trés faible, sauf pour les cardiopathies congénitales. Méme si on
compte sur une vie professionnelle de 30 ou 40 ans, certains d'entre eux n'auront
jamais l'occasion de participer au diagnostic. Il faut tempérer cette constatation
pour les médecins qui ont un exercice hospitalier ou en groupe, les observations

rares étant le plus généralement discutées en commun. L'idée que peuvent avoir
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les médecins repose donc sur ce qu'ils ont appris au cours de leurs études, a
travers leurs lectures des journaux médicaux ou lors des congrés. Or la génétique
médicale est une discipline relativement récente *, la plupart de ceux qui n'y sont
pas confrontés professionnellement n'ont jamais recu d'enseignement, et les
progrés dans la compréhension et la prise en charge de ces maladies sont rapides,
et ne peuvent pas étre connus des non spécialistes *. Méme s’ils ont. entendu
parler des déficiences en cause, ils n’ont pas toujours le recul qui leur permette
d’appréhender l'incapacité et/ou le handicap. |
Réle de la spécialité

Les radiologues sont de nouveaux acteurs du DPN, dont ils n'ont
qu'une expérience réduite, celle des anomalies décelables par 1'échographie. Ils
sont plus concernés au Québec qu'en France car ils font beaucoup plus
d'échographies obstétricales. Ils trouvent tout plus grave que les autres, la
différence la plus flagrante est celle constatée pour la fente labiopalatine sévere ,
que les radiologues frangais trouvent aussi grave qu'une déficience intellectuelle.
Ils sont presque toujours les plus favorables a I' IMG, y compris pour les maladies
auxquelles ils ne sont jamais confrontés car elles n'ont pas de traduction
échographique ou radiologique comme la phénylcétonurie. Dans le syndrome de
Turner, ol ils sont favorables a I’ IMG (p<0.05), on peut penser qu’ils ont surtout
connaissance des cas présentant des lésions radiologiques (hygroma kystique du
cou, malformations cardiaques et rénales). Leur manque d'implication directe
dans le diagnostic et le traitement des différentes pathologies envisagées, ne leur
permet pas, a partir des déficiences qu’ils voient, d’apprécier réellement le
handicap, ce qui est encore plus vrai pour les radiologues francais (graphique 1).

Les obstétriciens ont été les premiers acteurs du diagnostic prénatal,
avec le développement de I'amniocentése. Ce sont d'ailleurs les plus favorables a
I' IMG dans la trisomie 21, car vraisemblablement pour eux, l'indication ne se

discute plus. C'est la premiére anomalie chromosomique a avoir été identifiée, et
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c’est autour d’elle que s’est structuré le dépistage anténatal. Ils savent également
qu'un nombre non négligeable d'enfants trisomiques est abandonné par ses
parents a la naissance, dans l'idée d'une adoption éventuelle qui est en fait trés
difficile ®. Pour les autres maladies, ils sont également plus favorables a I' IMG
que les pédiatres et les généralistes. Ils n’ont pas toujours, faute de nouvelles,
d’idée précise sur le devenir a long terme des enfants qu’ils ont mis au monde *.
IIs se sentent comme les garants de la grossesse que la femme leur a confié, et ils la
soutiennent, y compris dans son désir d'enfant sans risque®. Ce sont eux qui ont
généralement en charge les interruptions volontaires de grossesse, et il sont donc
plus ouverts a l'interruption de grossesse pour pathologie fcetale.

Les médecins généralistes ont sans doute une vision plus globale de
I’évolution des individus, de la naissance a 'dge adulte et & la mort, et devraient
étre les mieux placés pour percevoir I'impact des handicaps au niveau d’une
famille. Par exemple, ils seraient (3,6), avec les pédiatres (3,61) nettement moins
opposés que les radiologues (4,1) ou les GO (4,06) a l'idée d'avoir un enfant
trisomique (p<0,05). Cependant ils ne voient que trés peu toutes ces pathologies
accessibles au DPN, sauf les cardiopathies congénitales. Pour celles-ci, ils sont
proches des pédiatres, en acceptant moins I’ IMG (MG : 3,22, P : 3,3), que les
radiologues (4,03 p<0,05). En effet leur diagnostic anténatal s'est beaucoup
développé avec les progres de l'échographie, permettant une prise en charge
précoce. Parallelement, le pronostic chirurgical s'est considérablement amélioré *.
Les MG et les pédiatres vivent ces progres au jour le jour, alors que les radiologues
sont en marge, d’autant plus que les échographies cardiaques de l'enfant sont
souvent faites par les pédiatres. Cependant si les généralistes frangais se
rapprochent en moyenne des gynécologues-obstétriciens dans leurs attitudes, les
MG québécois ont une place a part, avec une perception de la gravité
intermédiaire entre celle des pédiatres et des gynécologues obstétriciens et une

acceptabilité de I' IMG nettement inférieure a tous les autres. Or ils difféerent peu
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des autres par leurs caractéristiques socio-démographiques. Est ce que le fait de
suivte un nombre non négligeable de grossesses (80/an), de faire les
accouchements, tout en ayant la vue globale d'un généraliste sur la famille les
rend plus tolérant au handicap ?

Les pédiatres sont habitués a intervenir en aval du diagnostic prénatal en
établissant le diagnostic et la prise en charge des enfants présentant des maladies
graves, quelque fois en amont pour participer au conseil génétique. Leur
participation au diagnostic prénatal est plus récente, et ils ont tendance a défendre
le feetus comme ils défendraient l'enfant ¥, dont ils se considerent depuis
toujours comme les avocats. Ils ont des positions plus tranchées que les autres
pour la plupart des pathologies. Ils savent, car ils ont été associés de pres aux
programmes de recherche, que le traitement par I'hormone de croissance a
complétement modifié le pronostic du syndrome de Turner, et que le régime dans
la phénylcétonurie permet d'avoir un développement psychomoteur normal et
ils y sont les plus opposés a I' IMG. Ce sont eux qui trouvent les fentes
labiopalatines les moins graves, car lorsque elles sont isolées, avec les progres des
techniques qui conduisent maintenant & opérer les enfants des les premiers mois
de vie, et grace a une prise en charge multidisciplinaire prolongée, l'intégration
scolaire et sociale des patients est normale®. Par contre ils sont les plus favorables a
1' IMG dans la mucoviscidose, bien que la localisation du géne sur le chromosome
7 en 1985 puis son identification en 1989* aient facilité le dépistage des porteurs et
le diagnostic prénatal et ouvert des espoirs thérapeutiques™ En effet, si le
pronostic s'améliore réguliérement puisque la moyenne d’age atteinte qui était de
5 ans en 1940, varie actuellement entre 26 et 30 ans, c’est au prix d’une prise en
charge trés lourde, avec de multiples consultations ou hospitalisations *. De
méme dans la myopathie de Duchenne, si le clonage du géne en 1988*, qui code
une protéine, la dystrophine manquant dans la maladie, a permis d’affiner le

diagnostic prénatal, la maladie reste gravissime : apparition vers 2-3 ans d'une
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faiblesse musculaire d'aggravation progressive, rendant la marche impossible en
moyenne vers 12 ans , décés de complications respiratoires et/ou cardiaques avant
20 ans. Dans ces deux maladies, les pédiatres, qui vivent avec les familles les
différentes phases vers l'aggravation et le déces, sont trés favorables a 1" IMG.

Réle de I'incidence des maladies :

La mucoviscidose est deux fois plus fréquente au Québec, qui fait partie
des pays ol le suivi est le plus concentré au sein de consultations hospitalieres
spécialisées : la consultation de pneurhologie pédiatrique de 1’ hopital Sainte
Justine de Montréal suit a elle seule environ la moitié des jeunes de moins de 18
ans de toute la province *. En France, il n'y a pas de registre exhaustif, plus de la
moitié des enfants atteints sont suivis par plusieurs médecins, dans 2,8 % des cas
par le généraliste seul®, et 6 patients sur 10 seulement ont une kinésithérapie
respiratoire réguliére. L'espérance de vie des patients atteints de mucoviscidose et
la prévalence de la maladie sont nettement plus élevées au Québec (ou 279
patients avaient plus de 16 ans en 1992, dont 9 % avaient plus de 30 ans) ¥ qu’en
France (environ 1000 patients avaient plus de 16 ans en 1992, et les plus agés
avaient 29 ans ). Or les médecins québécois sont beaucoup moins favorables a I’
IMG que les Frangais, les MG y sont méme en majorité opposés.

Le spina bifida est également beaucoup plus fréquent au Québec. Le
diagnostic anténatal, suspecté il y a quelques années sur la présence d'un taux
élevé d'alphafcetoprotéine dans le sang maternel, est maintenant fait par
I'échographie. On constate partout une diminution des naissances et une

“augmentation réguliére des interruptions de grossesse® . De 1968 a 1989, 93,5 % des
anomalies du tube neural dépistées a 1'Hopital Sainte Justine de Montréal” ont
conduit & une interruption de grossesse. Le fichier des enfants handicapés des
allocations familiales du Québec n'en recense que 75 dgés de 0 a 17 ans pour toute
la province, ce qui donne une prévalence de 0,005 % enfants vivants “.

Cependant les Québécois sont moins favorables a I’ IMG que les Frangais, et les
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MG y sont opposés .

Pour ces deux maladies, on peut donc se demander si l'incidence plus élevée
ne donne pas une plus grande tolérance du handicap ou si la prise en charge ultra-
spécialisée fait que les médecins généralistes québécois ne voient jamais les formes

graves de ces maladies.

CONCLUSION

Le développement du diagnostic prénatal oblige les médecins qui y jouent
un rOle a réfléchir a leurs représentations du handicap. L’utilisation de la
classification internationale des handicaps pour les anomalies accessibles au
diagnostic prénatal permet de montrer que si leur représentation dépend
beaucoup de la nature des déficiences et de leur gravité médicale au sens strict, elle
est influencée par d’autres données de l’environnement social. Le handicap ne
peut étre réduit a la déficience dont on sait faire le diagnostic.

Pour toutes ces raisons, sauf dans certains cas qui prétent peu a discussion,
I'annonce anténatale d’une déficience devrait se faire dans un contexte
multidisciplinaire pour donner a la famille le maximum d’informations qui lui
permette de prendre une décision ¥* * . C’est ce que viennent de décider les
parlementaires francais, en votant que “des centres de diagnostic prénatal
pluridisciplinaires doivent étre créés dans des organismes et établissements de
santé publics et privés a but non lucratif” et que si “une interruption de grossesse
est envisagée au motif qu’il existe une forte probabilité que l'enfant a naitre soit
atteint d’une affection d’une particuliere gravité reconnue comme incurable au
moment du diagnostic, I'un des deux médecins amené a donner son avis sur la
faisabilité de I’ IMG, doit exercer son activité dans un centre de diagnostic prénatal

pluridisciplinaire®.
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Nombre | Age | Hommes | Grossesses | Accouchements | Echographies | Nombre d'échographies
de suivies faits par an faites par an | jugées nécessaires au cours

réponses | moyen en % par an d'une grossesse normale
Généralistes | F 224 41 88 16 0,21 4,17 2,2
Q 249 40 80 90 76 0 1,19
Gyn-Obst. | F 198 43 73 297 161 801 2,64
Q 224 47 87 190 174 273 1,48
Pédiatres | F 179 43 63 2,47
Q 167 46 72 1,54
Radiologues | F 119 41 89 480 2,39
Q 106 45 81 876 1,57

Tableau 1 : Caractéristiques des médecins
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SUMMARY
A mail survey was conducted in 1990 of 2700 physicians involved in

prenatal diagnostic services in the North of France and in Quebec : general
practitioners, obstetrician-gynecologists, pediatricians and radiologists. The
response rate was 60%. In Quebec, midwives have not yet legal rights to exercise,
and general practitioners do 50 % of deliveries, whereas in France 50% of
deliveries are made by midwives and GP do none. Obstetrical ultrasound exams
are less frequent in Quebec : 1.5 per pregnancy, and 2.5 in France.They are mostly
done by radiologists in Quebec, by obstetricians and gynecologists in France, and
sometimes by midwives and GP in France. Amniocentesis to detect chromosomal
anomalies is offered to women after 35 years in Quebec (France : 38) but its
spreading is not higher. In France amniocentesis made upon sonographic signs of
appeal is much developed. As for the organization of prenatal diagnosis, in both
countries physicians follow the recommendations made by their professionnal
authorities, and the indicators don’t allow to figure out if one system is better,
regarding pregnancy outcome, quality of care, and cost/efficacity ratios.
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INTRODUCTION

Since the beginning of the 70’s, knowledge of the health status of the
embryo and fetus has become possible thanks to the quick development of
technics of care of pregnancy, particularly obstetrical ultrasound and
amniocentesis. The indications of prenatal diagnosis (PND) have rapidly
multiplied. Primary prevention of anomalies of the newborn is done to the
detriment of the fetus, and it implies ethics, moral, legal, economical and social
problems. What is the position of doctors in this debate whether they are actors or
ask fo PND ?

A survey, carried out in the same way in Quebec and in the North of France
(Picardie, Nord-Pas de Calais), with doctors concerned, allows us to bring some
answers. Their point of view concerning the acceptability of abortion has been
reported (RENAUD, 1993). We analyze here the differences concerning the
organization of PND in France and Quebec : the practicing of different tests varies,
conditioned partly by the organization of prenatal care, the characteristics of
medical special fields and legislation.

Which lessons can each system draw from the other’s experience?

MATERIAL AND METHODS

Previous studies had shown us that the following of pregnancy was
different in France and North America (RENAUD 1987, KREMP 1990). After a
study of the international literature about PND, and a preliminary enquiry with
French general practitioners (GP), we proceeded with a mail survey from
November 1989 till June 1990 in Quebec and France (Picardie and Nord Pas-de-
Calais) (GODARD 1989, LUCIDARME 1989).

In Quebec 1193 physicians (998 French-speaking, 195 English-speaking), and
in France 1532 were questioned : GP, gynecologists, obstetrician gynecologists (OG),
pediatricians, radiologists. Detailed methodology has already been reported
(RENAUD 1993). ' ' '

RESULTS
The two regions studied are similar for the number of inhabitants, of

annual births, and of physicians (Table 1). In France 881 physicians and in Quebec
746 (631 French-speaking, 115 English-speaking) answered the questionnaire. Thus
the rate of answer was 63 % for Quebec and 58 % for France. The French physicians
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who replied (aged 41.7) are younger than those from Quebec (44), and there were
more women in France (28 %) than in Quebec (21 %). Contrary to
physicians’acceptability of abortion, as for the use of PND technics and the survey
of pregnancy, there were no great differences between English-speaking and
French-speaking in Quebec, thus we made no distinctions (RENAUD 1993). As for
the reduced number of French gynecologists, we left them with the obstetrician-
gynecologists for most answers.

Organization of prenatal care :

The average number of consultations for each pregnancy is much higher in
Quebec : 8.5 in 1989 and 7.9 in 1990 (information from the direction of medical
affairs of the Quebec insurance fund : RAMQ). The official recommendations state
a monthly visit for the two first terms and a progressive increase during the third
term, to have a weekly visit after the 37th week (Corporation professionnelle des
médecins du Québec, 1987). In 1990 the RAMQ even limited to 12 the number of
visits reimbursed during a normal pregnancy. In France, at the time of our survey,
4 visits were compulsory, but 6 were recommended : in 1988-89, 87% pregnant .
women had more than 5 visits (73% in Picardie), and 10.3% had 4 or 5 (23.8% in
Picardie) (GRANDJEAN 1989). The official recommendations changed in 1992,
and now, a monthly visit is compulsory.

The care of pregnancy and delivery is, in Quebec, between the hands of OG,
and only part of GP. There are no gynecologists, and very few midwives, because
they have gradually disappeared under the pressure of physicians since the end of
the 19 th century. And if the law enables them to practice, the Corporation of
physicians does not want to give them a license for practicing (LAFORCE 1987).
There are projects to integrate them in the system of care. However some of them
exercise, who have studied in Europe. They do about 1000 deliveries per year (1%).
The GP care pregnancies, following a hit or miss law : either they follow pregnant
women and they usually do the delivery, or they do not follow. GP do then 50 %
deliveries, and among 6745 GP in Quebec, 515 do more than 5 a year. Liberal
physicians have indeed privileges in hospitals, which enable them to deliver their
patients, even in University hospitals.

In France, most GP follow pregnancies as well as midwives, gynecologists
and OG. In 1988-89, 10.2% pregnancies were followed only by GP (16% in Picardie).
Deliveries are done essentially by midwives and OG ; in 1988-89, 1.3% deliveries
only were done by GP (0.1% in Picardie), 50.6% by midwives (60% in Picardie), the
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others by OG (GRANDJEAN 1989).

Quebec GP who have answered follow an average of 90 pregnancies a year
(French : 16), and most of them deliver the women they have taken care of, while
only 13 French GP said to deliver women (Table 2). French gynecologists
questionned said they follow 71 pregnancies a year and don’t deliver women
(except three of them). Quebec OG say they follow 190 pregnancies and deliver 174
women, the French 297 pregnancies and 161 deliveries (midwives deliver the 136
others).

Obstetrical ultrasound scans :

In France, they are done by obstetricians, gynecologists, radiologists, but also
by midwives and some GP. In Quebec, they are paid by the RAMQ only when they
are done by radiologists, through the hospital insurance fund ; so very few are
done in private sector, since then women must pay them and will not be
reimbursed (JACOB 1986). The morphological sonographies are always done by
radiologists, but measures may be taken by technicians. Some English-speaking
OG do sonographies, but it is mainly on obstetrical purpose just before delivery.
The sonographies can be billed to the RAMQ only if the hospital has given the
obstetrician the privilege for it, and then, there must be an agreement with the
radiologists of the hospital. 75% of all sonographies are done by radiologists.

In our survey, 28% Quebec and 66% French obstetricians do the
sonographies themselves (Table 3). On the average, French gynecologists do 301 a
year, French OG 801, while Quebec OG do 273 (Table 2). No Quebec GP do
ultrasound exams, while 20 French GP said they do. In France, 2% GP and 8% OG
answered that sonographies are done by midwives. French radiologists do 480 a
year (Quebec : 876).

The number of ultrasound examinations made during pregnancy is much
higher in France than in Quebec. In Quebec between 1980 and 1988, the number of
sonographies has increased from 0.86 to 1.52 per pregnancy on an average. But in
France in 1981, the average number was already 1.76, and 3.2 in 1988 (RUMEAU-
ROUQUETTE 1984, JACOB 1986). When they are asked the percentage of pregnant
women who have had a sonography, French GP answer 91%, Quebec GP 93%,
which is not much different, but French OG say 97.5% and Quebec OG 86.3%
(p<0.01).

During a normal pregnancy, the French think that 2.5 sonographies are
necessary, the Quebec 1.5 (Table 4). Those who ask less are the GP : 1.19 in Quebec,
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2.2 in France. Among the specialists, radiologists in Quebec (1.57), OG in France
(2.64) are those who ask more. On both sides, pediatricians come next. In France,
some OG and some pediatricians even think that 4 would be necessary.

In France there is no significant difference of attitude between OG and
radiologists practicing in public or private sector, or in both.

The gestational age when sonographies must be done vary of course
depending on their number : in France, 12, 24-25 and 32 weeks, in Quebec 18 and
32 weeks.

In France 98% physicians and in Quebec 95,% consider that sonographies
are necessary to screen for unsuspected fetal anomalies or malformations, and
obtain obstetrical data (Table 5). But when women do not agree to have an
ultrasound exam, 30% French OG and radiologists suggest they should be cared by
another physician, while only 8% OG and 20% radiologists in Quebec say so
(p<0.01). Radiologists and OG know that they can reassure the pregnant woman,
which the others do not see so clearly. However physicians believe that to give
parents the possibility to see the fetus and its movements on the screen is not
justified. French pediatricians and radiologists hope that the sonography can
increase some women’s awareness of their responsibilities to the fetus. 4% French
and 14% Quebec physicians do sonographies to conform to general professional
practise. The knowledge of the fetal sex, beyond a sex-linked disease is considered a
useless indication by everyone.

The diagnostic value of the sonography at 20 weeks of pregnancy is
differently appreciated according to the anomaly looked for (Table 6). Almost
everyone agrees to say that a normal sonography then enables to eliminate an
anencephalus but not a heart malformation with certainty, and not at all a Down’s
syndrome. The positions are less clear as for the anomalies of limbs and
hydrocephalus. The pediatricians are those who are the most reserved. As for the
spina bifida, French GP and pedatricians have a different point of view from the
others, as they are not totally reassured by the normality of the sonograprhiesrat 20
weeks. Radiologists on both sides give more credit to the ultrasound scan, OG
come next. If all anomalies are put together, pediatricians, whether they are
French or Quebec, do not trust entirely the sonographies at 20 weeks.

The organization of the PND was set under strict control on both sides. In
France, PND developed under the control of the French Association for the
screening and prevention of child handicap (AFDPHE). The financial acceptance
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of amniocentesis has changed regularly since 1970, stepped with successive
conventions signed by the Social Security and cytogenetics laboratories members
of the AFDPHE. Since 1988, the list of laboratories who can practise the PND tests
is established by ministerial decree on proposal by the National Board of Medicine
and Biology of Reproduction. Since 1991, the fetal karytotype (whatever the way of
cell sampling), is reimbursed after previous agreement with the Social Security for,
the following indications : age of the woman above or equal 38 years at the
moment of the punction, parental chromosomal anomalies, former pregnancies
with chromosomal anomalies, diagnosis of sex for sex-linked diseases, and the
following signs discovered with ultrasound scan : proved morphological
anomalies of the fetus, internal or external, severe intrauterine growth
retardation, oligo- or polyhydramnios ; they are called in France “sonographic
signs of appeal”. The other indications of PND are dealt with the convention
between Social Security and AFDPHE : metabolic diseases including enzymatic
diseases, immunodeficiencies, hemoglobinopathies, hemophilia, coagulation
defects, cystic fibrosis, genodermatosis. Yet women can have an amniocentesis
outside the convention before 38 if they pay, and according to the capacities of the
laboratories.

The increasing number of amniocenteses is very striking, from 2000 in 1980
to 16500 in 1989, the year when 60% women older than 38 have benefited from
them (BOUE 1991). Chorionic villus sampling has developed since 1982, and in
1989 French laboratories practiced about 1500 biopsies (2%. births) ( BRIARD 1990,
REID 1990).

The Quebec network of genetic medicine, created in 1969, which groups the
four universities with faculties of medicine and pediatric departments,
coordinated the neonatal screening of several diseases, and the development of
PND (LABERGE 1989). Indications for amniocentesis are the age of mother above
or equal 35, a previous abnormal pregnancy (error of metabolism, neural tube
dewfécté, non chromosomic Vd-isjuncrt‘ion or translocation), fainily antecedents (one
of the parents likely to transmit a genetic disease). Amniocentesis on sonographic
signs of appeal is not clearly mentioned, but the discovery of an anomaly to the
ultrasound scan during the second term of pregnancy usually leads to
amniocentesis (DALLAIRE 1991). It is not possible for a woman under 35 to have
an amniocentesis, even if she pays, if she has none of the previous indications.

In Quebec the number of amniocenteses more than doubled between 1980
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and 1989 (4500). Spreading of chorionic villus sampling is more recent and
limited. It had been preceded in Canada by a randomized, prospective multicentric
trial, which had shown that it did not seem to give more risks than
amniocentesis (Canadian collaborative study 1989). So chorionic villus sampling
started in 1987, and 118 biopsies were done in 1990 (1.4%. births) (HAMERTON
1992). For 1989 the estimation of the rate of cover of women above 35 varies
according the sources, because the means of calculation is different whether it is
the age of the woman at the time of the punction or at the delivery
(RAMQ)(HAMERTON 1992, WERTZ 1989). For the women between 35 and 38 at
the time of delivery it was about 50 %, and 64% for the older women (39 and
more).

To the question : “irrespective of the present policies, at what age do you
think antenatal screening for fetal chromosomal anomalies should be offered to
women who have no family history of problems ?” 67% in Quebec agreed with
the Quebec standard of 35, but more than 50 % French think that an amniocentesis
ought to be done under 38 : 17% between 36-37, 33% at 35, 8% under 34 (Table 7).
OG and pediatricians are more faraway from the standard of 38 for amniocentesis.
Biopsy of the chorion has a more limited spreading and is indeed perceived as
having more risks. 17% in France and 23% in Quebec think that none should ever
be done.

The practice of amniocentesis on sonographic signs of appeal is less
developed in Quebec (Table 8). To a 36-year-old woman pregnant for the first time
after four years of trying to conceive, worrying about the risks of amniocentesis,
who does not want a child with trisomy 21, 66% Quebec physicians would advise
an amniocentesis, and only 41% in France ; however, 40% French would advise a
thorough sonographic exam to look for signs of appeal and only 20% in Quebec. In
the same situation at 38, 83% in Quebec, 71% in France would advise the
amniocentesis ; 20% French and 9% Quebec would look for sonographic signs of
appeal (p<0.01A). However in both situations, French OG seem to give less
importance to signs of appeal than radiologists. On the other hand, they proposed

the dosage of maternal serum ofetoprotein (AFP) or human chorionic

gonadotropin (HCG) as an alternative.

We did not ask question about fetal blood sampling, because it is not often
done in Quebec. Two hypothesis can be proposed to explain this : the
amniocentesis at 35, which limits the search of sonographic signs of appeal and
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the late diagnosis of malformations, and the absence of abortion after 24 weeks of
pregnancy.

Legislation concerning abortion is different in both countries.

In France, according to the law VEIL (1975), “pregnancy termination can be
done at any moment if two physicians testify that, after examination and
discussion, the continuation of the pregnancy seriously endangers the life of the
‘woman, or that there is a serious probability that the child to be born be affected by
a particularly severe disease, known to be incurable at the time of diagnosis”
(article L 162-12, Code of Public Health). The two physicians “must fulfill a good
reputation and competence”, but these two criteria are not clearly defined. Thus
the discovery of a malformation, even very late in the pregnancy, can lead to a
fetal blood puncture and to a very late abortion if there is a chromosomal
anomaly.

Until 1969, Canada had a very restrictive legislation, and abortion for
malformations was illegal. In 1969, the law was abrogated. On indication that
continuance of pregnancy would likely endanger a woman’s health or life, section
251 of the Code recognized abortion as legally permitted, provided it were done in
an accredited hospital. The Code also required prior approval of the abortion by
majority vote of a therapeutic abortion committee composed of not less than three
physicians, exclusive of the physician who conducts the termination of
pregnancy (WERTZ 1989). However, Canadian abortion law did not require
hospitals to establish therapeutic abortion committees ; it did not recognize fetal
abnormality as an acceptable indication for abortion, nor did it set any gestational
limits for a legally permitted abortion. In practise, the possibility of abortion was
very variable from a place to an other. After many debates, the Supreme Court
struck down the Section 251 as violating the Canadian Charter or Rights and
Freedoms. Since Canada has no law which theorically restrains abortion, but
practically, there is no interruption of pregnancy after 24 weeks, gestational age

where there is a consensus to say that the fetus can live.

DISCUSSION

We received a similar number of answers on both sides, with a comparable
distribution of the different specialities, and the rate of answer about 60% for a set
of questions which took about half an hour to fill indicates the interest physicians
show on this subject. In an enquiry on a similar topic done in the South of France
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with a mail survey, the rate of answers had been 34% with GF 53% with
specialists JULIAN 1986). There, French GP answered as well as the specialists, but
they use to work in network with the provincial health observatory for several
years and to answer various enquiries.

The informations given show that in Quebec the follow up of pregnancy is
more medicalized than in France, that less sonographies are done, that
amiocentesis on maternal age indication is offered earlier. On the other hand, in
both countries physicians are ready to extend the indications for PND. These
differences lead us to discuss inconveniences and advantages respective of both
systems. If it seems fairly easy to compare perinatal indicators, it is more difficult
to take all the aspects of PND into account : if women see it a means of reassuring
them that the baby is all right, physicians see it to detect abnormalities (GREEN
1990).

The medical aid can be compared in France and in Canada : 99% people are
enrolled in the National Health Service, whether it is paid by the federal and
provincial governments in Canada by means of the income tax, or by Social
Security by the contributory insurance of people in France ( DE POUVOURVILLE
1985). In Quebec, all medical care is totally covered (100%) by the RAMQ that
concerns the whole population, without third party insurance. Doctors are directly
paid fees-for-services by the RAMQ, in relation with the basis regularly agreed by
the different corporations of physicians. Even in the hospitals, very few doctors
are on salary. In France, in private practice outside hospitals, the patients pay their
doctor and are later reimbursed, on average, 70% of expenses. Social Security
reimburses hospitals directly at per diem rates. In all cases the percentage due by
the patient may be paid by a friendly society, if he belongs to one. In hospitals,
most doctors are on salary. In Canada 98% hospitals are public (70% in France).

Both countries contribute for the same part of their gross domestic product
(GDP) to health expenditures (in 1990 the total health expenditures were 9 % of
the GDP in Canada (whom'74.1 % were public), and 8.9% in France (whom 74.2%
were public ). But the Canadian GDP is higher, and, in 1990, the health
expenditure per head was 13 243 French Francs in Canada and 10 176 in France' .
Regarding health expenditures, among the members of OECD, Canada comes just
behind the USA (SCHIEBER 1990, MOREAU 1992).

The effects of a different care of pregnancies (in Quebec : more visits, less GP

involved, no midwives) and deliveries (half of deliveries made by GP in Quebec,
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by midwives in France), are more difficult to appreciate. In 1991, the perinatal
death rate was 7.47%. in Quebec, 8.2%. in France, but early neonatal death rates
were 3.33% and 2.5%.. Mortinatality death rate seems lower in Quebec than in
France, but it is not significant because of the differences between the two
~ countries in the registration of perinatal deaths and the legislation about the
medical interruption of pregnancy already mentioned : late abortions for fetal
malformations in France might correspond to early deaths in Quebec (BLONDEL
1990). On the other hand, the rate of prematurity was 6.5% in Quebec and 4.2% in
France, and the percentage. of children weighing less than 2500 g at birth
respectively 5.8% and 5.7%. If we can think that a more medicalized care of
pregnancy could lower mortinatality, it is not easy to understand why the rate of
prematurity might remain higher. Thus it is difficult with these only indicators to
evaluate the impact of a different organization of prenatal care on perinatal
mortality and morbidity in these two very developed countries ; particularly
several French studies showed that the best results are obtained if the pregnancy is
followed both by a specialist and a GP (BARET 1988, BLONDEL 1991).

The different development of obstetrical ultrasound scan in France and in
Quebec has many explanations. The conferences of consensus in France and
Canada expressed different recommendations. As often in health problems, the
Canadians are near the US recommendations. The conference of consensus of the
National Health Institute in 1984 had advised against the systematic use of
sonographies in the course of normal pregnancies. The American College of
Obstetrics and Gynecology says that ultrasound scan is necessary only in 1/3 of
pregnancies, because it is considered as a useless diagnostic act during a normal
pregnancy (Consensus Conference 1984, Diagnostic prénatal 1987). If, in terms of
Public Health, the diagnostic value of ultrasounds has been shown by many
articles and controlled trials (RINGA 1987), it is more difficult to appreciate its
interest as far as the global improvement of the health status of the mother and
the child. International studies differ about the interest of routine ultrasound on
perinatal outcome during a normal pregnancy (ANDERSON 1990, SAARI-
KEMPPAINEN 1990, EWIGMAN 1993). A meta-analysis of four randomized trials
including 15935 pregnancies demonstrated that routine ultrasound did not
improve the outcome of pregnancy in term of live birth rate or Apgar score, but a
reduction of perinatal mortality because of abortion of fetuses with severe

malformations in early stage of pregnancy (BUCHER 1993) But 3 of these 4 studies
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had been made in countries where only one ultrasound scan is recommended.

In Quebec, the Professional Corporation of Physicians in 1987 “could not
object a screening between 16 and 20 weeks even if the pregnancy goes on
normally”, and said that “a second sonography could be justified between 30 and
34 weeks”. On the contrary, the French conference of consensus had
recommended two ultrasound scans in 1987, and the instructions are actually
turning toward three (TOURNAIRE 1987, BLONDEL 1989). France is in fact one of
the industrialized countries where obstetrical sonography is the most developed,
which might imply that French love “les belles images”(in French in the text :
beautiful pictures) (PAYER1988, REID 1990). But this can’t be split from the fact that
the screening for “sonographic signs of appeal” was encouraged by the
cytogeneticians, because of the mother’s age limit imposed for the amniocentesis,
on the opposite of Quebec for the two reasons already mentioned : amniocentesis
at 35 and no abortions after 24 weeks. The lack of limitation of the spreading of the
sonographies in France, as far as the equipment and the users are concerned has
also been an element of the fast development. The misuses were denounced
several times, some women from upper classes having as many as 8 sonographies
(RINGA1987, JANSSENS 1991). Very early scans are sometimes done to confirm
the pregnancy, and fetal color sonographies for the family picture album.
Although the financial profitability is often out forward, we did not find any clear
difference as for the number of sonographies recommended by the French,
whether they practise in public or private sector.

The fact that sonography has become so common means that it is rather
considered in France as an extension of the clinical exam of the pregnant woman,
while in Quebec it is considered as a technical act of diagnosis, all the more it is
practised by radiologists. That is how many French gynecologists and OG practise
sonographies, but also GP and midwives ; which is unthinkable in Quebec, where
the evolution will probably change if OG begin to do sonographies themselves. It
is paradof(iéalr to see that North Americans consider the increase of sonographies
as an excessive medicalisation of pregnancy while they have such a high rate of
cesarean sections. In Canada, it is the highest in the world after the USA : in 1989,
19 cesarean sections for 100 deliveries in hospital (USA 19.6%). In France in
1988-89, the rate was 14.3% (and even as low as 9.1% in Picardie)(BLONDEL 1991,
NAIR 1991).

The concentration of the sonographic scans in the hands of Quebec
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radiologists, even if at the beginning it was for financial motives, is probably a
guarantee of a better quality. In France, there is no obligation, but moral, of
training for the users of the sonographic appliance. Some diagnoses of
malformations may be established by excess, and even if an interruption of
pregnancy can be considered only with the agreement of two expert physicians, no
obligation is made to them to be competent in obstetrical sonography (BRIARD
1990). In the same way, some diagnoses are not done although they could, which
probably explains the point of view of French GP and pediatricians in our survey
about the reliability of sonographies at 20 weeks for spina bifida. Thus in France
between 1985 and 1989, 25% chromosomal anomalies in karyotype practised on
sonographic signs of appeal were detected after 32 weeks, thus eventually leading
to late interruption of pregnancy. In an survey conducted in 1988-89, on 145
therapeutic abortions for fetal malformations, 81.5% were done at 24 weeks or
later, 46.4% at 28 weeks or later, 4.9% after 34 weeks (GRANDJEAN 1989,BRIARD
1990). Soutoul (1990) thinks that the decision of abortion for fetal reasons should
be decided by a real consultative committee including not only the OG, but also a
pediatrician, a geneticist, a sonographer, and a pediatric surgeon, and with the
progress of PND, the anomalies should be detected earlier, and that the French law
should be reconsidered so as not to allow medical abortion after 24 weeks. In
Quebec the indications of abortion seem to be taken earlier : during a follow up
study of 19790 women at risk for a genetic disease from 1968 to 1989, 1083 fetuses
were found to have an anomaly during the second trimester, leading to 977
terminations of pregnancy before 24 weeks (52.9% of the fetal anomalies had been
detected by routine ultrasound examination during the second trimester)
(DALLAIRE 1991). But the differences already mentioned in perinatal and
neonatal death rates might be partly explained by diagnoses made too late to allow
an abortion.

Many studies have also estimated the interest of the ultrasound scan to
reassure prégnant women, for some of them it was positive, but for others
negative (FELLOUS 1987). In our investigation, those who do the ultrasound are
convinced that they can reassure the women, confirming most studies. But the
positive psychological effect of sonographies depends on the quality of the
communication which accompanies them, and of the elements of risks presented
by the patient : if there is a lack of explanations from the examiner as well as a

situation more at risk, it can do no good at all, thus being harming instead of
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calming (GREEN 1990).

Anyway sonographic examinations of the fetus will continue to develop,
because transvaginal examination is now possible, giving images of better quality
earlier in pregnancy (SCHAAPS 1991, FAVRE 1992).

The difference of utilization of amniocentesis in France and Quebec can be
explained by the age at which it is officially recommended and reimbursed. The
rate of covering for maternal age, if one sees the standards in both countries, is not
obviously better in Quebec : 50% women delivering between 35 and 39 in Quebec
in 1989, and 60% of those older than 38 in France. After 20 years of the
development of the technic, there are still, no doubt, obstacles to its spreading.
France is one of the only developed countries where the amniocentesis for
“maternal age” is reimbursed at 38 onwards (Belgium, Denmark, ex Federal
Republic of Germany, Spain, Sweden, United Kingdom : 35) (REID 1990). But since
most physicians questioned think that the age limit ought to be lowered, one
wonders why the rate of protection of women older than 38 is not better. In the
countries where the amniocentesis is done as early as 35, the rate of protection also
varies considerably : 7% in Spain, 50% in Germany ; in Canada, following the
provinces, this rate varies from 15 to 64% (REID 1990, HAMERTON 1992). There
are generally several explanations given : insufficient information of physicians
and women at risk, organization of laboratories, reserve from the population and
the physicians towards the PND and one of its eventual consequences : abortion.
Usually the most educated women, and/or of a higher socioeconomical level,
living in big cities, have the better rate of protection (MOATTI 1990, GALLIANO
1991). Around Marseille (South of France), up to 43 % of the amniocentesis are
done outside the convention, and women pay for them ( GALLIANO 1991). In the
countries where abortion was allowed only recently, amniocentesis is less frequent
(REID 1990). On the other hand, other results of our study show that the
acceptability of the physicians for the interruption of pregnancy in case of Down’s
syndrome is similar in both countries, around 75%, and that for other pathologies
(cystic fibrosis, Duchenne muscular dystrophy, Huntington disease), the French
are more acceptant of abortion than the French-speaking Quebec (RENAUD 1993).

In France, the main argument to maintain the age limit of 38 is that
lowering the age of reimbursement of amniocentesis at 35 would mean much
more work for the laboratories, without increasing sufficiently the PND of Down

syndrom, because of the high number of babies with trisomy 21 born from even

Use of prenatal diagnosis in France and Quebec 139



younger mothers. Several studies have shown that the rentability of the
amniocentesis on ultrasound signs of appeal was better than the one based on the
maternal age of 38 (with an average 11% chromosomal anomalies detected against
2.5%), and the number of fetal karytotypes done on sonographic signs of appeal
increases regularly (1745 in 1985-87, 2247 in 1989) (BRIARD 1989, GALLIANO
1991). '

Moatti(1990) has shown that from an economical level, it would be worth
lowering the age of the amniocentesis to 35, so as to avoid the birth of
handicapped children. But he underlines that this would mean more
medicalization of pregnancy, the loss of normal fetuses, and by this reasoning, one
supposes that the life of a trisomic child presents no positive value for himself,
his family and society as a whole.

It is to increase the detection of chromosomal anomalies without lowering
the age of the amniocentesis that the rate of maternal blood HCG has been
evaluated in women older than 30, as a tracer of the risk of being bearer of a
trisomic child (MULLER 1993). The age of 30 has been chosen because, in spite of
the increase of antenatal diagnosis of Down’s syndrome, its prevalence at birth has
not diminished because of the increase of pregnancies in women over 30 years old
in France (GOUJARD 1992). In a prospective study conducted in 24 000 pregnancies
from 1989 to 1991, combination of HCG values and maternal age gave a detection
efficiency of 63% for trisomy 21 with a rate of amniocentesis of 30% for patients
aged 37 years, 20% for patients aged 35 or 36, and 5% for patients under 35 years of
age (MULLER 1993). But the practical modalities for the extension of such a
detection and its financing have not yet been solved, and even if it seems cost
benefic, it raises ethical problems (loss of normal fetuses due to iatrogenic risk of
amniocentesis) (MANOUVRIER 1993, SEROR 1993). The dosage of several tracers
(HCG, aFP, oestriol), combined with ultrasound, might allow to determine more
precisely women at risk younger than 38, who would later on benefit from an
amniocentesis (CROSSLEY 1991, MAC DONALD 1991).

The use of maternal blood testing for the detection of Down’s syndrom is
still experimental in Canada and has not yet been really considered in Quebec
(HAMILTON 1992). The amniocentesis at 35 does not seem to create problems of
functioning in the laboratories. It is also possible that the severe fall of fecundity
in Quebec (Le cas du Québec, 1988), which was 4 children for a woman in 1960 (2.7
in France) and 1.43 as early as 1985 (1.85 in France), makes the Quebec parents
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more exacting on the “quality” of their descendants and does not make them
consider the amniocentesis as an excessive medicalization of pregnancy.

Yet Reid underlines that at this age of 35, considering its rentability, the
amniocentesis is more a screening test than a diagnostic one, while today it still
means an average of 1 to 2% miscarriages in trained teams (REID 1990). Lippman
criticizes this context that automatically labels pregnant women 35 years and over
a “high risk” group, socially rather than biologically determined (LIPPMAN 1991).

If trying to add precise biological risk criteria to maternal age might be an
interesting way to improve the detection of chromosomal anomalies, it also could
be harming in extending the idea of risk for all women above 30 years of age, and
because of the psychological effects of false positive results (MARTEAU 1992,
MANOUVRIER 1993).

CONCLUSION

The prenatal diagnosis developed and is now enacted in France and in
Quebec according to different modalities, partly linked to the habits in the
following of pregnancy. In each country, on the whole physicians follow the
recommendations established by legal texts which govern the survey and the
interruption of pregnancy, by their professional organizations, and by the network
of geneticists. That is how there are more prenatal consultations in Quebec, no
midwives, no gynecologists, and that 50% deliveries are done in the hospitals by a
fraction of generalists, whereas in France pregnancies can be followed by any GP,
midwife, gynecologist and/or obstetrician gynecologist, but deliveries are done
only by OG and midwives. There are less ultrasound scans done in Quebec during
the pregnancy but the amniocentesis is proposed to younger women than in
France.

The indicators we have are not sufficient to say if one of the systems is
better, concerning the quality of care of the couples, the cost/efficacy of the
different tests practised and the outcome of the pregnancy. Particularly an earlier
access to the amniocentesis does not evidently imprdve its diffusion, the obstacles
being indeed of organization, but also cultural, linked to the information of the
women, to the acceptability of abortion, and of course to the look upon the
handicap. The increase of the efficacity of the PND is probably in a controled
combination of existing technics, ultrasound, amniocentesis, blood test, which

could allow to reassure the couples without excessive medicalization of the
pregnancy.
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' comparizon was made using purchasing power parity exchange rate ; in 1990,

1 US dollar = 6.8 french francs (Moreau 1992)
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Table 1: Sociodemographic data
PICARDIE QUEBEC
NORD-PAS DE CALAIS
Number of inhabitants 1989 5700000 , 6500000
Number of births 90000 86000
Total number of physicians 1990 13534 14827
General Practitioners 8258 6745
Gynec. and Obstetrician-Gynecologists 477 374
Pediatricians 343 437
Radiologists 370 © 436
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Table 2 : Differences in medical practise
Number/year Pregnancies| Deliveries | Ultrasound
followed scans

GP F 16 0,21 4,17

Q 90 76 0
Gynecologists F 71 50 (3) 301
Obst-Gyn F 297 161 801

Q 190 174 273
Radiologists F 480

Q 876

GP : General practitioners -
F : France - Q : Quebec
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Table 3 : Who performs obstetrical ultrasound
exams to the pregnant women you follow ?

You

an OG

a Rad.

other
(midwife)

GP

1%
0%

51%
21%

63%
87%

2%

Obst-Gyn

66%
28%

76%
53%

29%
51%

8%

Pediatricians

0%
0%

17%
7%

10%
23%

2%

Radiologists

0O 10 1O 1o -

31%
20%

1%
1%

39%
45%

0%
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Table 4 : Number of ultrasound scans advisable during
a normal pregnancy

0 1 2 3 >4 mean
GP F 2% 8% | 60% | 28% | 2% 2.2
Q 5% | 73% | 22% 1.19
Obst—Gyn F 1% 2% 31% 60% 7% 2.64
Q 1% | 49% | 49% | 2% 148
Pediatricians F 3% 1% | 45% | 40% | 8% 247
Q 6% | 42% | 45% | 7% 1.54
Radiologists F 4% | 50% | 42% | 1% 2.39
Q 1% | 41% | 58% 1.57
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Table 5 : Justification of ultrasound exams

O.G. | Rad.| G.P. | Ped.
4.82 49 458 | 4.71

Screening for
fetal anomalies 468 | 488 | 4.42 | 449
Obtain 479 | 482 | 443 | 4.68
obstetrical data 474 | 4.62 | 457 | 4.39
Reassure a 322 | 326 | 296 | 3.05

322 1 325 | 31 | 293
269 | 3.06 | 257 | 3.09
209 | 248 | 226 | 2.24
25 |1 233 | 217 | 2.55
209 | 196 | 2.11 | 1.87
154 | 1.68 | 1.42 | 1.41
236 | 256 | 238 | 2.07
137 | 1.36 | 1.61 | 1.59
137 | 1.19 | 1.21 | 1.25

pregnant woman
Increase woman's
awareness of her responsability
Give parents an opportunity
to see the fetus
Conform to general
professional practise
Learn the sex of the fetus
unrelated to sex-linked diseases

QO O O O =[O =10 1O

1 = exam not at all justified
5 = exam totally justified
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Table 6 : At 20 weeks of gestation, if the ultrasound
exam is normal, to what extent do you feel
reassured that the fetus does not have :

0G. Rad. G.P. Ped.

Hydrocephalus| F | 331 3.69 3.33 2.93
Q| 326 3.83 3.14 3.26

Anencephalus | F | 485 4.79 42 448
Q1| 479 4.95 4.44 4.39

Spina bifida F 3.21 3.16 2.83 2.98
Q| 347 3.77 3.22 3.13

Heart defect F 248 247 291 2.25
Q| 241 2.37 2.38 1.98

Malformation | F 3.62 3.58 3.66 3.49
of the limbs Q1 319 3.41 342 3.12
mean F 3.17 3.25 3.08 2.67
Q| 3.06 3.29 2.97 2.87

Trisomy 21 F | 143 1.63 1.56 1.37
Q| 1.26 1.42 1.23 1.37

1 = Not at all reassured
5 = Totally reassured
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Table 7 : Age when amniocentesis and chorionic

villus sampling should be offered to women

Amniocentesis
atall ages| <34 35 |36-37 | 38 239 |Never
F 4% 8% 33% | 17% | 23% | 12% | 4%
Q 2% 8% 67% | 12% | 4% | 4% | 3%
Chorionic villus sampling
at all ages| <34 35 |[36-37 | 38 239 |Never
F 3% 5% 20% | 10% | 18% | 24% | 17%
Q 2% 8% 41% | 6% | 4% | 17% | 23%
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Table 8 : Advice to a woman pregnant for the first time
after four year trying to conceive, afraid of amniocentesis, and
afraid of giving birth to a child with trisomy 21

36 year-old woman OG. | Rad. | G.P. | Ped.
be tested F 42%| 40%| 44%| 34%
Q 70%| 64%| 61%| 67%
not to be tested F 9%|  7%| 11%| 9%
- Q 5%| 3%| 13%] 6%
thorough ultrasound exam| F 33%| 52%| 40%| 50%
(signs of appeal) Q 13%| 26%| 16%| 20%
Other F 29%| 4% 7%| 14%
Q 11%| 7%| 11%| 7%

38 year-old woman O.G. | Rad. | GP. | Ped.
be tested F 79%| 59%| 64%| 65%
Q 86%| 77%| 80%| 80%
not to be tested F 4%| 4% 6% 3%
Q 2% 2%| 3%| 4%
thorough ultrasound exam| F 11%| 34%| 25%| 28%
(signs of appeal) Q 5%| 13% 8% 9%
Other F 13%| 4%| 6% 11%

Q

7% 8% 8% 7%
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En collaboration avec le Groupe de Recherche sur les Aspects Sociaux de
la Prévention de l'Université de Montréal (Canada), rous avons mené par
questionnaire postal une recherche comparative au Québec =i dans le Nord de la
France aupres de 1500 médecins sur leurs attitudes face au diagnostic prénatal.

Celui-ci s'est développé dans les deux pays suivant des modalités
différentes, liées aux recommandations établies par les textes legaux régissant la
surveillance et linterruption de grossesse. Les Québécois pensent qu’en moyenne
1,65 échographie par grossesse est necessaire (les Francais 2,5). Les Francais
trouvent les maladies impliquant une stérilité plus grave que les Québécois qui
accordent eux plus d'importance aux anomalies du développement intellectuel.
Les radiologues des deux pays trouvent toutes les maladies plus graves que les
autres, contrairement aux pédiatres. Les Frangais acceptent plus l‘avortement
thérapeutique que les Québécois ; 30% des médecins sont opposés a l'avortement
dans la trisomie 21. Au Québec, il existe des clivages importants entre les
francophones et les anglophones, plus favorables & l'avortement. Les plus
acceptants sont les radiologues des deux pays, les plus opposés sont les médecins
généralistes francophones du Québec, qui refusent l'avortement en cas de spina
bifida, de mucoviscidose. Un tiers des médecins seraient préts a faire un diagnostic
anténatal de schizophrénie, et un cinquieme celui de maladie d'Alzheimer s'il
étaient disponibles, pour proposer une interruption de grossesse ou pour donner
des traitements précoces. Pour le diabéte et les maladies coronariennes, une
majorité pense qu'il faudrait pouvoir faire le diagnostic de susceptibilité a la
naissance ou pendant la petite enfance, pour proposer des traitements précoces ou
des conseils préventifs.

Il existe donc une grande varinbilité des attitudes et des cornportements
des médecins, certes influencée par leur spécialité, mais reflétant également la
société dans laquelle ils évoluent, avec ses caractéristiques sociologiques,
reiigieuses, juridiques.

Mots-Clés : Diagnostic prénatal - France - Québec - Acceptabilité de 'avortement -
Décision médicale - Echographie - Diffusion des technologies - Handicap
Reprisentation du handicap.



