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Dossier

Lambivalence de I'expérience
du dépistage prénatal

Aprés le regard du médecin échographiste que donne de Dr. Luc Gourand, nous avons
sollicité le regard d’'un sociologue. Raphaél Hammer a participé a une étude qualitative
auprés de cinquante femmes enceintes qui abordait notamment l'influence de leurs
représentations des risques sur leur expérience de la grossesse et leurs choix en matiére

de suivi.

Raphaél Hammer, Lausanne

L'enfant projeté entre parenthéses

Le concept de «grossesse a I'essai» (ou de «grossesse
provisoire») résume largement les enjeux psychosocio-
logiques du suivi contemporain des grossesses. On doit
a Barbara Katz Rothman 1 d’avoir popularisé I'expres-
sion de «tentative pregnancy», en faisant référence aux
femmes enceintes dont I'investissement émotionnel
vis-a-vis de leur bébé dépend étroitement des résultats
des tests confirmant la bonne santé du feetus. Elle
montre que, pour nombre de celles qui ont choisi de pro-
céder a une amniocentese, I'attachement au bébé est re-
mis en question par l'incertitude des résultats de I'exa-
men et par la perspective d’'un éventuel avortement.
Dans ces situations marquées par une intense anxiété,
elles n‘osent pas investir leur grossesse, elles s'efforcent
de ne pas penser au fait de porter un enfant. Elles s’inter-
disent de se penser comme mere potentielle et refusent
de se réjouir. Dans l'attente, elles essaient de maintenir
une distance non seulement psychologique, émotion-
nelle et symbolique vis-a-vis du feetus, mais aussi pra-
tique, par exemple en renoncant provisoirement a ache-
ter des vétements de maternité. Une autre maniere de

Raphaél Hammer, sociologue, professeur HES-S2,
Haute Ecole de Santé Vaud (HESAV), Haute Ecole
Spécialisée de Suisse Occidentale (HES-S0). Actuelle-
ment, en collaboration avec Yvonne Meyer (HESAV),

il s'intéresse a la perception du risque lié a la consom-
mation d'alcool durant la grossesse du point de vue
des couples et des professionnels.

raphael.hammer@hesav.ch
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gérer l'incertitude consiste a retarder I'annonce de la
grossesse a I’entourage jusqu’au moment des résultats
du dépistage de la trisomie 21 ou de 'amniocentése.
Sile statut public de la grossesse peut rester maitrisable
par la femme enceinte, la dimension psychologique I'est
beaucoup moins, comme lorsque, par ses mouvements,
le feetus rappelle son existence, accentuant d’autant le
conflit intérieur et la vulnérabilité de I'identité de mere*.
Dans un registre similaire, I'échographie joue un réle
ambivalent, facteur de personnalisation de I'enfant en
devenir, d’identification des géniteurs a leur statut de
parents 2. Or, dans certaines circonstances, cette ren-
contre concrete avec la réalité visuelle de I'enfant aug-
mente la confusion et e stress des réflexions en matiére
d’amniocentése ou d’avortement (3],

Louvrage de Rothman (X! souligne combien le diagnostic
prénatal modifie I'expérience de la grossesse de la femme
par une mise entre parenthéses du feetus et du projet
parental, et par une altération profonde des processus
d’attachement et de séparation. A ses yeux, le dévelop-
pement des techniques de dépistage et de diagnostic
prénatals intensifie de maniére dommageable la disjonc
tion psychologique entre la grossesse désirée et le foetus
désiré. Atel point que plusieurs des femmes qu’elle a ren-
contrées avaient construit un nouvel état de la gros-
sesse: «une grossesse sans bébé» (p. 261).

Au-dela du lien mere-enfant, c’est tout le systéme fami-
lial qui peut étre concerné par les effets du diagnostic
prénatal. Certains témoignages recueillis par le pédo-
psychiatre Luc Roegiers 4! sont & cet égard éloquents, 3
I'instar de cette dame enceinte de son deuxiéme enfant
qui s’efforce de «se déconnecter de son foetus» (p.177).
Trés angoissée par son risque de 1/270 de trisomie 21 et
pessimiste sur le résultat diagnostique de I'amniocen-
tése, elle raconte: «Avant, je le sentais bouger, j'étais
contente. Maintenant, plus: on ne sait jamais ce qui peut
se cacher la derriére ces petits mouvements». Le mari
ajoute: «Alors (..) quand notre grand veut lui donner des
bisous sur le ventre, on I'en empéche» (p.177).

On connait a I'inverse le cas de femmes qui
ressentent pour la premiére fois les mouve-
ments du feetus sitét qu’elles sont rassurées
par les résultats de I'amniocenteése.



Si I'ouvrage de Barbara Katz Rothman porte avant tout
sur 'amniocenteése, aujourd’hui I'idée de «tentative pre-
gnancy» — faudrait-il plutét parler de «tentative fetus»?
—tend a avoir une portée plus large pour sappliquer éga-
lement au vécu du dépistage de la trisomie 21 notam-
ment. La «suspension de I'attachement» au bébé[*]
(p.176) ne concerne donc pas uniqguement les grossesses
particulierement a risque mais aussi les grossesses nor-
males. Avec la technicisation croissante du suivi de la
grossesse, I'attachement des parents au bébé se construit
au fureta mesure qu'ils sont rassurés sur son bon état de
santé ou sa normalité grace aux résultats des examens
médicaux, percus de plus en plus comme des «certificats
de conformité» du feetus (p.157). A cet égard, il serait in-
téressant de voir dans quelle mesure la reconnaissance
du bébé a venir dépend aussi d’examens plus tardifs que
I'amniocentese, comme I'échographie morphologique.

Des «pionniéres morales»

Le caractére anxiogéne du dépistage prénatal sur le vécu
des femmes, les dilemmes existentiels, I'incertitude pe-
sante face aux résultats, ainsi que la complexité émo-
tionnelle et psychologique des décisions que les parents
doivent prendre ont été confirmés par des études socio-
logiques récentes (5. Confrontées a des questions fonda-
mentales (le handicap, la normalité, le désir d’enfant, I'in-
terruption de grossesse), les femmes deviennent des
«pionniéres morales» 1), généralement a leur corps dé-
fendant. C'est également ce que nous avons pu observer
lors d’entretiens aupres de 50 femmes enceintes dans le
canton de Genéve ). Cette interviewée racontait sa pro-
fonde hésitation face au choix de I'amniocentése: «c'est
pas évident, on nous met devant des questions lourdes
et difficiles a porter d’une certaine facon, parce que choi-
sir quel type d’enquéte on veut faire, est-ce qu’on veut
faire une amniocentese, ou non, les risques que ¢a com-
porte, si on fait ci, si on fait ca, si on nele fait pas, etc. (...)
la prise de choix, je trouve que c'est pas évident de devoir
assumer ca (...) parce que se dire ‘je suis peut-étre en train
de décider de lavie ou de la mort ou del'infirmité de mon
enfant’, quelle horreurl». Il n'est pas rare que ce senti-
ment d’une décision impossible a prendre s'exprime dans
le regret de s’étre engagé dans la voie du dépistage.
L'ignorance peut alors apparaitre sur le moment comme
une meilleure option, comme I'indiquait cette autre inter-
viewée: «C'est |a que tu rentres dans une grande difficulté,
j'aurais préféré du coup rien savoir, comme a I'époque... et
t’es dans un dilemme hallucinant...». Il convient toutefois
de nuancer la généralité du caractére négatif et anxio-
gene du dépistage prénatal sur le vécu de la grossesse et
I'attachement au bébé en soulignant que le dépistage est
aussi une réponse a l'anxiété de certaines femmes, et
gu’une partie d’entre elles expérimentent le dépistage de
la trisomie 21 de maniére plut6t sereine, sans trop se po-
ser de question, sans anticiper les problémes qui pour-
raient survenir 18],

Risque et responsabilité maternelle

La problématique des effets du dépistage et du diagnos-
tic prénatals sur le vécu de la grossesse s’inscrit plus lar-
gement dans les caractéristiques du contexte social
contemporain. Cette problématique témoigne d’abord

Von der Ambivalenz der pranatalen Diagnostik

Raphaél Hammer, Soziologe, beteiligte sich in Genf an
einer qualitativen Studie mit 50 schwangeren Frauen
die den Einfluss der Risikodarstellung von prdnatalen
Untersuchungen auf die Schwangerschaft zum Ziel hat.
Das Wissen um das personliche Risiko, dass der Fotus
von Trisomie 21 betroffen sein kénnte, macht fiir viele
Schwangere keinen Sinn: das einzige was sie interessiert,

ist das Wissen, ob die Genom-Mutation vorliegt oder nicht.

Zudem ist die probabilistische Verwendung von Sprache,
die zu jeder Risikologik gehort, ein weiteres Hindernis

flr eine «rationale» Entscheidung der Eltern.

Mit der zunehmenden Technisierung der Kontrolle des
Schwangerschaftsverlaufs entwickelt sich langsam aber
sicher eine Beziehung mit dem werdenden Kind, die sich
jedoch vor allem an seiner gesundheitlichen Verfassung
orientiert, das heisst, an den medizinischen Untersuchun-
gen, die den Eltern bestdtigen, das sich der Fétus den

Erwartungen entsprechend entwickelt.

de la prégnance de la notion de risque qui est au cceur de
la médecine de surveillance. Cette prédominance de la
notion de risque présente au moins deux conséquences
générales, particulierement sensibles dans le cas du dé-
pistage prénatal.

Premiérement, loin d’étre toujours une ressource pour
I'action et loin de constituer une information qui contri-
bue au sentiment de controle sur son état de santé, la
connaissance du risque personnel tend a accroitre le sen-
timent de vulnérabilité, d’anxiété et d’incertitude. La vo-
lonté d'anticipation et de maitrise qui est au principe du
calcul des risques de santé tend a étre vécue par les pa-
tientsendestermestresdifférents et négatifs. La connais-
sance du risque personnel que le foetus soit atteint de
trisomie 21 n'a tout simplement pas de sens pour nombre
de femmes enceintes pour quila seule chose qui importe
est de savoir si 'anomalie chromosomique est présente
ou absente. Le refus de I'incertitude améne certaines
femmes a choisir, en I'absence d’indication médicale, une
amniocentése dans une logique de quéte de certitude et
de réduction de I'anxiété («pour étre sir que tout va
bien»), en dépit des risques de fausse couche associés a
I'examen [8l. Deuxiemement, la difficulté de compréhen-
sion du langage probabiliste, du 1/x, inhérent a la logique
du risque, représente un obstacle supplémentaire a une
décision «rationnelle» pour les parents.

Les effets négatifs du dépistage et du diagnostic préna-
tals sur le lien mere-feetus révelent aussi plus largement
la médicalisation profonde du rapport subjectif a la santé.
Les sensations corporelles personnelles tendent a étre in-
validées par des indicateurs invisibles, par des mesures
meédicales nécessitant une intervention professionnelle
et technique. Dans une société du risque dominée par la
médecine de surveillance, le ressenti a perdu de sa valeur
pour évaluer son (bon) état de santé, qui plus est lorsqu’il
s'agit de I'étre que I'on porte en son sein. La conviction
que le bébé va bien, que la grossesse se déroule sans en-
combre résiste alors mal au résultat d'un risque élevé de
trisomie 21 qui peut étre percu comme un «fait», comme
nous le racontait une interviewée 7 «j’avais une chance
sur trente-six de trisomie, je me suis dit mais... c’est bon...
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il n'y a plus de bébé... c’est fini entre guillemets... [avant
le test] j'étais pas du tout inquiéte, je me suis dit que s'il
avait un probléme, je l'aurais senti.. mais en méme
temps les faits étaient 1a et puis c’était pas possible de
m’enlever ¢a de la téte... c’était vraiment hyper difficile
parce que je ne savais pas si je devais m'attacher, je pense
inconsciemment je le rejetais aussi».

En dehors de la valeur accrue de I'enfant due a I'évolu-
tion des comportements de fécondité, la norme sociale
de responsabilité maternelle qui pése sur les femmes
enceintes permet aussi de comprendre la popularité du
dépistage prénatal et son vécu ambivalent. «On attend
d’une femme enceinte qu’elle réponde de tous les aspects
de la vie utérine du feetus; de son bon développement
physique, de son bien-étre psychologique, de 'amour qui
lui est porté, en somme qu'elle le protege de tous les
risques biologiques et psychosociaux» ! (p. 16). Lafemme
enceinte est ainsi appelée non seulement a se discipliner,
a contréler son mode de vie quotidien, mais aussi a se
soumettre & une surveillance médicale [*°!. Le recours au
dépistage prénatal répond ainsi en grande partie a des
attentes sociales, reflétant ce qui est percu comme
étant le comportement normal d’'une bonne meére, un
comportement responsable. Dans ce contexte, au-dela
de la question économique, I'observation dans les pro-
chaines années du degré d’acceptation et d’utilisation
par les futurs parents des nouveaux tests de dépistage
de la trisomie 21 a partir du sang maternel représentera
un puissant révélateur de I'évolution des tendances évo-
quées dans ces lignes.
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os écrans

Toni Harman, Alex Wakeford

Microbirth

MICR®BIRTH |

Et si la facon d’accoucher avait une incidence
sur la santé future des enfants et méme sur leur
descendance? Se pourrait-il qu'une naissance
par césarienne empéche le transfert d’'une mul-
titude de bactéries protectrices de la meére au
nouveau-né, nuisant ainsi au développement
optimal du systéme immunitaire de ce dernier?
Et lors d’un accouchement classique, I'utilisa-
tion d’hormones, telle I'ocytocine de synthése,
affecte-t-elle également la biodiversité bacté-
rienne de I'enfant? Le film se présente comme
une enquéte scientifique sur une réalité aussi
méconnue qu’alarmante.

Ce documentaire présenté en salle de cinéma ou
en DVD (2014, 60 minutes, 30 dollars américains)
examine comment des pratiques obstétricales
pourraient nuire a des processus biologiques es-
sentiels, et rendre nos enfants et les adultes qu'’ils
deviendront plus susceptibles de souffrir de cer-
taines maladies au cours de leur vie. Les réalisa-
teurs Toni Harman et Alex Wakeford donnent la
parole a toute une série de scientifiques réputés
du Royaume-Uni et des Etats-Unis.

Commande en ligne: www.microbirth.com
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