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«Nepas laisser
les parents seuls »
L'autorisation de mise sur le marche d'un nouveau test prenatal
de depistage de la trisomie 21 alimente la controverse. Tanja Krones,
ethicienne medicale, estime qu'il n'y a pas lieu de s'inquieter.

Tanja Krones, sur le marche suisse, combien

y a-t-il de tests genetiques prenataux per-
mettant de depister un handicap lourd chez

Penfant?

Le test prenatal de depistage de la trisomie

21 est, pour l'instant, le seul qui
permet d'identifier une repartition incor-
recte des chromosomes et pour lequel un
prelevement de sang maternel suffit.
Sinon, ll existe d'autres tests, qui detectent
dans les cellules du liquide ammotique
ou du placenta les defauts genetiques
hereditates responsables de certaines
maladies. Mais ils ne sont utilises que
sporadiquement.
En principe, on peut «explorer» le profil
genetique d'un enfant ä naitre en fonction de

criteres tres divers. D'un point de vue ethique,

quels sont les tests problematiques?

Fondamentalement, il faut distmguer
entre maladies et proprietes II regne un
large consensus social en vertu duquel les

tests qui permettent de determiner, par
exemple, le sexe ou la couleur des yeux,
sont problematiques. Une autre limite
souligne le droit de l'enfant ä decider lui-

meme s'il veut etre informe de sa maladie
En effectuant un test qui depiste une
affection qui ne se declarera pas avant
l'äge de 18 ans, on impose une information
dont la personne n'aurait peut-etre pas
souhaite disposer En Allemagne, de tels
tests sont formellement interdits En
Suisse, la formulation est plus floue

«II est rare qu'un test
genetique entrame un
avortement.»

II existe done une importante marge de

manoeuvre pour d'autres tests, et la palette
va s'elargir. D'ou la crainte de voir les avorte-

ments se multiplier...
Cela ne devrait pas arriver II est rare
qu'un test genetique entraine un avortement

pour de nombreux embryons, il se

produit avant une fausse couche sponta-
nee. Et certains enfants naissent precise-
ment parce que ces tests ont lieu dans des

families ä risque, oü la decision en faveur
de l'mterruption de grossesse l'emporte-

rait s'il n'y avait pas la possibility de tirer
au clair la question de la predisposition.
Enfin, le diagnostic prenatal existe depuis
quarante ans, et des etudes ont etabli

que la tolerance envers les personnes
handicapees n'a pas diminue.
Quel role joue la qualite de vie des parents?
Le handicap d'un enfant peut empieter
massivement sur la qualite de vie des

parents et de la fratrie Pour cette raison,
le droit de savoir doit etre maintenu pour
les parents et respecte par le legislateur
Est-ce un droit de savoir ou plutöt un devoir
de savoir? Toujours mieux in formes, les

futurs parents pourraient etre presses de

prendre certaines decisions. Internet rendra

accessible quantite d'offres relevant d'une

zone grise juridique. Comment gerer cela

Des interdictions generates sont imprati-
cables. II est beaucoup plus important
d'assurer un accompagnement par le

medecin afin que les parents ne se

retrouvent pas seuls face ä ces tests Iis
doivent pouvoir trouver ensemble les

informations qui comptent ventablement

pour eux Malheureusement, il semble de

plus en plus difficile de financer une
medecine permettant ce type d'echanges
et de conseils. C'est lä que se situe le principal

probleme
Propos recueillis par Roland Fischer

Tanja Krones est medecm-chef d'ethique clmique
ä l'Höpital universitäre de Zurich Elle a etudie
la medecine, la sociologie, la Psychologie et les
sciences politiques Les aspects ethiques du
diagnostic prenatal, la medecine reproductive et la
medecine fondee sur les preuves constituent son
domame de specialite
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