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Ethique et éthique professionnelle: penser les conflits de valeurs

GRAND ANGLE

Diagnostic prénatal et neonatal:
de la technique a l'éthique

a conception d’un enfant et sa nais-
sance, sa vie méme se déroulent
parfois sans histoire, du moins sans
plus d’événements que ceux qui ja-
lonnent l'existence des étres humains de
fagon ordinaire. Pour certains en revanche,
des interrogations surgissent avant méme
la naissance, a l'occasion d’un examen ou
d’un diagnostic médical, qui mobilisent les
(futurs) parents et parfois leur famille, les
médecins et soignant-es qu’ils rencontrent
et avec lesquels ils vont peut-étre nouer
une relation au long cours, et finalement
la société tout entiére, impliquée indirec-
tement dans ces situations a travers ses
choix législatifs, en matiere de politiques
de santé et de financement de la recherche
biomédicale et technologique. Ces interro-
gations sont fréquemment assorties d’une
dimension éthique.
Celle-ci peut parfois étre remisée hors de
'ordre des préoccupations: manque d’ap-
pétence et/ou de formation a la réflexion
éthique au sein de I’équipe médicale et
soignante, crainte de désaccords internes
au service ou de conflits avec les familles,
défaut d’organisation de linstitution ou
du service qui ne laisse pas d’espace pour
échanger a ce sujet, en interne ou avec les
(futurs) parents, etc. Cependant, lorsqu’il
s’agit d’un enjeu aussi crucial que la con-
ception, la naissance ou la vie d’un enfant,
cette dimension ne peut étre escamotée
et doit pleinement étre intégrée au mé-
tier des professionnel-le's de santé et a
'accompagnement qu’ils proposent a leurs
patient-e's.

Ethique et technique:
avec ou contre?
Un premier point a noter au sujet de cette
dimension est qu’elle n’est pas a coté de,
voire contre la dimension «technique» du
métier, mais avec elle. Comment pourrait-il
en étre autrement? C'est parce que l'on
dispose de telle ou telle possibilité tech-
nique, de tel ou tel kit diagnostic que l'on
peut élaborer de nouveaux savoirs sur
[’état du foetus, du nouveau-né et du jeune

enfant, qui deviennent des «résultats» a
communiquer aux familles. C’est pourquoi
il peut d’ailleurs paraitre difficile d’appré-
hender cette dimension éthique car celle-ci
se traduit non seulement par la mobilisa-
tion d’arguments divers d’un contexte so-
cio-politique, culturel, économique, reli-
gieux a un autre, mais évolue aussi au gré
des progres techniques. L’historienne Ilana
Lowy qualifie ainsi les pratiques du dépis-
tage et du diagnostic anténataux comme
«une cible mouvante» du fait de I’évolution
rapide depuis une soixantaine d’année des
possibilités techniques et des pratiques
(Lowy, 2017).

Les clinicien-ne-s et leurs
patient-e-s développent
ensemble des ressources
au fil des consultations
pour échanger a partir
du résultat d’un test
et élaborer une décision.

Ethique et
communication
Un autre point saillant est que cette di-
mension éthique n’est pas soluble dans
des stratégies de communication. Il est
reconnu qu’un diagnostic ou un résultat a
un effet plus ou moins traumatisant a long
terme selon la maniére dont il est formulé,
le cadre dans lequel il est énoncé, la per-
sonne qui le dit et qu’on peut significative-
ment moduler cet effet en apprenant a
échanger avec les (futurs) parents a ce su-
jet. Les clinicien-ne's et leurs patient-e's
développent ensemble des ressources au
fil des consultations pour échanger a partir
du résultat d’un test et élaborer une déci-
sion qui permet aux (futurs) parents de re-
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cevoir le résultat d’un test et s’approprier
le diagnostic qui peut s’ensuivre (Stivers &
Timmermans, 2016). Pour ne citer qu’un
exemple, au sujet de ’lannonce de résultats
de tests de dépistage pour la myopathie
de Duchenne, plusieurs travaux mettent
en avant trois recommandations: informer
les familles du possible caracteére incertain
des résultats du test; explorer en amont
du test le rapport des familles a U’incerti-
tude, tres variable; laisser aux familles a
tous moments la possibilité d’interrompre
la démarche de test et de diagnostic (Bar-
low-Stewart, 2018; Buchbinder & Timmer-
mans, 2012).

Dilemmes
éthiques

Cependant, une communication optimale ne
peut résoudre certains dilemmes éthiques.
Pour les professionnel-le's de santé, il s’agit
moins de prétendre savoir les résoudre
a priori que de se préparer a les accueillir,
apprendre a la situer et a proposer des
orientations dans les situations au cas par
cas. Sans tracer ici un tableau exhaustif de
ces dilemmes, on peut toutefois pointer des
enjeux récurrents. Dans le débat public, le
diagnostic prénatal a pu étre qualifié de pra-
tique eugéniste, soit au sensd’un eugénisme
d’Etat, plus ou moins assumé et explicite,
soit au sens d’un eugénisme libéral (Gaille &
Viot, 2012). La discussion n’est pas close a
ce sujet. Dans la pratique clinique, on reléve
par ailleurs des situations complexes, tou-
jours dans le cas du diagnostic prénatal, ou
il s’agit d’apprécier la qualité de vie de l’en-
fant a venir, car indépendamment de la va-
riété d’expression et de gravité de certaines
pathologies décelées in utero, qui peut pré-
tendre qu’une vie vaut d’étre vécue ou non
a la place et pour autrui ou son futur enfant
(Gaille, 2010; Ville, 2011)? Comment établir
la part de responsabilité morale des pa-
rents, des équipes médicales et soignantes
et des sociétés a I’égard des étres pour les-
quels, in utero, est décelée une maladie ju-
gée grave et non curable au moment du dia-
gnostic (Glover, 1984 et 2006)?
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Nouveaux enjeux du

diagnostic néonatal
Cette question de la responsabilité morale
se pose aussi dans le cadre du diagnostic
néonatal. La discussion éthique contem-
poraine porte notamment sur son exten-
sion, rendue possible par le séquencage du
génome entier. Faut-il développer celui-ci
autant que faire se peut? Plusieurs argu-
ments plaident en faveur de son extension,
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y compris lorsque le traitement fait défaut,
dans la mesure ol celui-ci, et sa famille,
peuvent malgré tout bénéficier d’un ac-
compagnement médical et social (Fried-
man et al., 2017); mais d’autres le font
apparaitre sous un jour plus discutable,
notamment quand ’état du savoir rend dif-
ficile I’élaboration d’un résultat fiable et/
ou que l'on risque de révéler a un enfant et
a sa famille une maladie qu’il ne contracte-

ra que bien plus tard au cours de sa vie
(Bredennord et al., 2014).

Face a ces enjeux, les professionnel-le:s
de santé doivent pouvoir travailler dans
un cadre qui leur laisse un temps pour la
«conversation éthique» (Parker 2012) - un
cadre qui ne peut étre seulement créé grace
a ’lengagement professionnel des équipes,
mais reléve d’une décision organisation-
nelle et politique. @
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Limites de la viabilite et technologie
neonatale: enjeux ethiques

a limite de la viabilité est une notion

délicate et nécessite une introduction

approfondie. Stricto sensu on parle de

périviabilité ou de limite de viabilité
d’un feetus pour I'age de gestation a partir
duquel le foetus a «techniquement» la capa-
cité de survie, c’est a-dire qu’il est viable
avec la technologie médicale actuelle dans
un environnement extra-utérin. En effet,
une survie sans aucun soutien (en particu-
lier respiratoire et nutritionnel) n’est pas
décrite a cet age dans la littérature et peut
d’ailleurs changer drastiquement durant ces
semaines. Selon I’Organisation mondiale de
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la Santé et depuis 1975, la périviabilité a été
définie a un age inférieur de 22 0/7 semaines
d’aménorrhée jusqu’a 26 0/7 et/ou un poids
inférieur a 500g et ceci a des fins épidé-
miologiques (Organisation mondiale de la
Santé, 1975). La limite de viabilité au sens
pratique est la limite d’age gestationnel
pour lequel il semble raisonnable éthique-
ment de proposer une prise en charge maxi-
male dés la naissance, en lien avec les
complications potentielles et la souffrance
du nouveau-né et celle-ci varie souvent de
pays en pays, avec une approche plutot
«maximaliste» aux Etats-Unis et au Japon
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(220/7-24 0/7), alors qu’en Europe, et en par-
ticulier en Suisse et en France plutét conser-
vatrice, cette limite se situe actuellement
entre 24 0/7 et 26 0/7 semaines de gestation.

Evolution ces deux

derniéres décades
Physiologiquement parlant, cette limite ne
devrait en soi pas beaucoup évoluer au
cours du temps, mais grace aux avancées
technologiques, aux soins et prises en
charge ciblées, la tendance est effective-
ment a la baisse sur ces vingt derniéres
années avec une amélioration de survie sur-
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