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Problématique : A partir des années 60, I'association des connaissances génomiques et
des techniques d'imagerie a rendu possible la détection d’anomalies de développement
avant la naissance.

Mais les informations fournies aux méres sont-elles adéquates ? Dans quelles mesures le
dépistage prénatal (DP) peut-il influencer le déroulement d’une grossesse ? Quelles sont les
attentes pour I'avenir ?

Objectif : Analyser le niveau de compréhension et les attentes des femmes concernant le
DP en Suisse.

Méthodologie : Etude qualitative basée sur des entretiens semi-structurés avec questions
ouvertes. Criteres d’inclusion : femmes de notre entourage ayant eu un enfant dans les cing
derniéres années. Analyse des réponses a l'aide d'une grille d'évaluation. Exploration
préparatoire de la thématique avec un pédiatre, une pédiatre consultante en éthique, deux
gynécologues-obstétriciens, une psychologue et une conseillere en génétique.

Résultats : Quinze femmes ont été interviewées. Informations : Il persiste une confusion
entre les termes de dépistage et de diagnostic. L'évaluation d’'un risque en pourcentage est
difficilement interprétable pour les femmes non habituées et reste trés subjectif.

Choix et motifs : Trois modes de pensée ont été relevés. L'un consiste a réfléchir sur la suite
de la grossesse seulement une fois les résultats connus. Un autre de faire un dépistage non
pas dans l'optique d’'un éventuel avortement, mais pour se préparer a accueillir un enfant
malade. Et le dernier a reconnaitre d’emblée qu’'un avortement serait décidé en cas de
résultat « anormal ».

Attentes : La plupart des femmes se sont montrées favorables a des tests de dépistage plus
précoces et plus précis, sans pour autant qu’ils soient plus nombreux. Cependant ces
derniéres n'ont pas caché leurs inquiétudes quant aux dérives qui, d'apres elles, sont trés
probables.

Conclusion : La compréhension est insuffisante et devrait étre mieux vérifiee par les
médecins. L'introduction d'un intervenant autre (sage-femme par exemple) pour informer et
soutenir le couple a eu un écho favorable et pourrait étre envisagée dans la pratique
médicale.

Mots clés : dépistage prénatal — diagnostic prénatal — gynécologie-obstétrique — grossesse
— angoisse
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« Jaurais préferée que tout le suivi
se fasse avec une sage-femme, elle
est plus proche et connait mieux les

PROBLEMATIQUE  Le comportement face au dépistage et au diagnostic differe selon les

e A partir des années 60, |'association des connaissances individus. Certains se posent la question des consequences « Je vois pas ce que je femmes. »
sénomiques et des techniques d’imagerie a rendu possible la probables avant d’effectuer les tests de dépistage alors que d’autres pourrais faire de mieux que ce I
détection d’anomalies de développement avant la naissance. préférent attendre les résultats des tests avant de prendre une quej'aifait la en 3 mos. » « Ca laisse trop de pouvoir aux

e Le dépistage en Suisse consiste en une prise de sang couplée a une
échographie. Ceci permet entre autres la détection, sans soupcon
préalable, de trisomies, d’anomalies de la fermeture du tube
neural ou de malformations cardiaques. Le dépistage est non
invasif, contrairement au diagnostic.

e Mais les informations fournies aux meres sont-elles adéquates?
Dans quelles mesures le dépistage prénatal peut-il influencer le
déroulement d’une grossesse? Quelles sont les attentes pour
I"avenir?

OBJECTIF

* Analyser le niveau de compréhension et les attentes des femmes
concernant le dépistage prénatal en Suisse.

METHODOLOGIE

e Entretiens avec quinze femmes de notre entourage, ayant eu un
enfant dans les cing dernieres années, a l'aide d'une grille
d’évaluation avec questions ouvertes. L'enregistrement s’est fait
apres information orale et écrite et obtention de leur
consentement.

* |nterviews en personne avec un pédiatre, une pédiatre consultante
en éthique, deux gynécologues-obstétriciens, une psychologue et
une conseillere en génétique.

e Recherche de littérature.

RESULTATS

* La plupart des femmes interrogees ont effectué les tests de
dépistage en suivant consciencieusement l'avis médical et en
faisant entierement confiance a leur médecin. Cependant, le
déroulement et le but de ces différents tests n’étaient pas
totalement compris. Par exemple, il y avait confusion entre
dépistage et diagnostic et une tendance a inclure d’autres tests
dans le dépistage (vaccination, toxoplasmose, glycémie). Nous
avons aussi constaté toute la subjectivité des chiffres et la difficulté
de compréhension des probabilités relatives aux résultats des
difféerents tests. 99% de chances d’avoir un enfant sain est souvent
percu de maniere plus rassurante que I'annonce d’un risque de

décision. Trois modes de pensée ressortent de nos entretiens.

Le comportement face au dépistage et au diagnostic
amenant au choix d’une éventuelle interruption de
grossesse (1G)

« Attente des résultats
pour prendre la décision
d'une IG.

& Opposée a l'lG, test
principalement a but
informatif.

III 1)

|G si résultat “anorma

1) Nous avons constaté que cet échantillon comprenait surtout les couples qui avaient été sensibilisés par un
enfant « anormal » dans leur entourage. Cependant, les futures mamans ont constaté que l'interruption de
grossesse était plus facile a envisager en n’étant pas enceinte. Lorsque leur grossesse avait atteint un certain
stade (au moment des différents tests), le choix devenait alors plus difficile. Cela est parfois source de tension
dans le couple car le pére n’est pas soumis a ce lien physigue naissant et son choix ne se modifie que tres peu.

« Avec mon mari, on avait déja réfléchi avant de faire les
tests de faire une interruption de grossesse si ceux-ci étaient
positifs. (...) Mais finalement on dit ¢ca au début. C’est autre
chose quand a trois mois je I'ai senti bouger, c’était déja un

vrai bebé. Par contre mon mari, je ne sais pas s’il aurait
changeé d’avis.»

« Si on avait du T
prendre une décision,
on n’aurait pas pu la
prendre. »

« J'avais discuté avec mon mari de

—> Ces tests. Nous avons décide
d’attendre les résultats pour
prendre une décision. »

Réflexion sur
I'impact du
dépistage

« Méme si on avait été sdr d’avoir un enfant
trisomique, je sais que je n’aurais pas
avorté, ma réflexion n’allait pas plus loin. »

« Le milieu médical, en
expliguant tout, il empéche
un peu cette rencontre [avec
enfant trisomique | »

gens qui ne veulent pas

/ d’imprévus. »

« Si c’était possible de

faire un test et de /
connaitre toutes les
maladies de mon enfant,

je le ferais sans hésiter. »

\ « Avoir un enfant, ce n’est
pas aller acheter un bouquet
l de fleurs a la Migros. »

« Apres, de faire toutes les autres
maladies, j'en sais rien, parce
qu’apres il y aura tellement
d'avortements... »

CONCLUSION/DISCUSSION

La compréhension du dépistage prénatal n'est pas toujours claire
et pourrait étre améliorée. Un moyen pour y remédier serait de
vérifier les connaissances des meres apres les entretiens ou de
leur fournir des brochures explicatives avec suffisamment de
temps pour les consulter. Ces deux mesures ont été percues
comme bénéfiques par le groupe de femmes interrogées.

L'introduction d’un intervenant autre (sage-femme par exemple)
pour informer et soutenir le couple a eu un écho favorable aupres
des femmes. Les spécialistes interrogés ont un avis similaire et les
deux gynécologues interviewés ont méme entrepris un projet
allant dans ce sens.

L’avancée médicale laisse envisager que le génome entier pourra
étre décodé de maniere peu invasive (exemple: simple prise de
sang chez la mere). A ce sujet, 'opinion des mamans est partagé
entre |'effet rassurant et 'effet angoissant de tout connaitre. Du
point de vue des spécialistes, ce développement est bénéfique a
condition qu’il soit réfléchi, ciblé au cas par cas et que des limites
éthiques soient posées.

Nous observons que d'une maniere générale lI'échographie est
VEcue comme une expeérience tres positive et moins comme un
test de dépistage. Pour la mere comme pour le pere, elle
représente le premier contact avec l'enfant et renforce le lien
entre les parents et leur futur bébeé.
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1/100 d’avoir un enfant atteint, bien que ces risques soient égaux.

e Dans les groupes cités ci-dessus, les attentes concernant les
avancées technologiques du dépistage different. Les femmes qui
ont envisagé I'lG sont pour la plupart favorables a dépister plus tot
les anomalies. Leur choix d’'IG serait facilité si les tests étaient

« Mon médecin ne m’a pas

informée sur les tests de

dépistage, il m’a dit de faire ceci

cela sans me demander mon  $—_

avis. » Compreéhension du

« Je n’ai pas bien compris mais
ca me rassurait de savoir que le

/ medecin savait ce qu’il faisait et
que j’étais bien suivie. »
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