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Comment éviter que des enfants nés handicapés
soient stigmatises comme « préjudice » de leur propre famille ?

lors que le tribunal de Limoges vient de reconnaitre la

culpabilité du CHU de Limoges pour erreur de diagnostic

de trisomie 21, Danielle Moyse, philosophe et expert
Généthique s’interroge sur les motifs légitimes d’indemniser
des familles qui n’ont pu recourir a I'IMG en cas d’erreur de
diagnostic prénatal.

est entravée. Ici, étant donné que la loi donne l'autorisation de recourir a
une IMG qui repose toujours sur un diagnostic médical, elle ouvre en méme
temps a l'éventualité d’un recours judiciaire si ce diagnostic est erroné.
En l'occurrence, au regard des millions d’euros engendrés par la mise en
ceuvre de tous les dépistages anténataux, les quelque 80 000 euros accor-
dés alafamille de la petite Maylis ne sont pas démesurément élevés.

La loi autorise linterruption d’une grossesse jusqu’a la naissance, si l'on
suspecte fortement chez 'enfant a naitre « une anomalie d’une particuliere
gravité incurable au moment du diagnostic ».

Clest en référence a cette loi que le CHU de Limoges a été condamné le 19
avril 2017. En effet, le médecin en charge du suivi d’'une grossesse, a propos
de laquelle un ensemble d’examens anténataux laissait supposer qu’elle
pourrait aboutir a la naissance d’une petite fille trisomique, n’avait pour-
tant pas jugé nécessaire le recours a une amniocentese, suite a une erreur
decalcul et d'interprétation. La trisomie de l'enfant a naitre na donc pas été
détectée, et la famille a engagé une procédure pour obtenir réparation du
préjudice engendré par ce diagnostic erroné.

La mere de la petite fille, qui a aujourd’hui 7 ans, a regu 50 000 euros, le
pére 30 000 euros, et la demande d’indemnisation des freres et sceurs a été
rejetée.

Sil'erreur de diagnostic, voire la faute médicale sont avérés, une telle affaire
est la conséquence méme de la loi qui autorise l'interruption médicale de
grossesse (IMG) : nulle loi, nuls droits ne sont énoncés qui ne comprennent
la perspective d’'une sanction au cas ol la possibilité a laquelle ils ouvrent

Reste que les motifs invoqués pour engager la procédure soulévent,
comme toujours dans ce genre de proces, plusieurs questions éthiques. Il
est en l'occurrence question « de préjudice moral tiré de l'impréparation a
la naissance d’un enfant handicapé », lequel semble entrer en concurrence
avec ['évocation d’«une perte de chance », pour la mére de l'enfant, « de pou-
voir recourir d une interruption médicale de grossesse ». Sont également sou-
lignés « les troubles dans les conditions d’existence » occasionnés par cette
naissance « sur la vie familiale et sociale ». Les parents demandaient donc
réparation non seulement pour eux-mémes, mais pour la fratrie de la petite
fille handicapée.

Si le diagnostic avait été correctement posé, aurait-il donc permis a cette
famille de se préparer a la naissance d'une enfant porteuse de trisomie,
ou d’éviter qu’elle ait lieu ? Les statistiques révélant plus de 95 % d'inter-
ruptions de grossesse en cas de détection de l'anomalie chromosomique
peuvent laisser présager que les parents de Maylis auraient probablement
opté pour I'IMG. Le motif d’ «impréparation d la naissance d’un enfant han-
dicapé » n'est-il donc qu’un alibi, ou jette-t-il le doute sur les motivations
véritables de la famille requérante ? Ne met-il pas en méme temps en
lumiere les doutes de la société sur la [égitimité de ce genre de pratique ?

Quoi qu'il en soit, il ouvre a l'enfant une petite chance rétrospective d’étre
née, méme si le diagnostic avait eu lieu ! Les parents sont en effet a la fois
indemnisés parce que sa naissance est un préjudice qui n'aurait pas dd
avoir lieu si les médecins ne s'étaient pas trompés et parce que, s'ils avaient
eu connaissance - durant la période prénatale - des particularités de cette
naissance, ils auraient pu mieux 'y préparer !

Je veux voir, dans ce deuxiéme motif, une bréche, aussi étroite soit-elle,
dans le mouvement qui conduit aujourd’hui des familles a porter plainte
pour le préjudice d’avoir un enfant handicapé, suite a une erreur de
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diagnostic prénatal. Il y a dans ce motif Uexpression timide de la conscience de la
violence que peut représenter pour quelqu’un le fait d’étre déclaré un « préjudice »
pour ses propres parents, voire pour sa fratrie.

On sent bien dailleurs, que si cette deriére « réparation » était accordée, on entre-
rait, par glissements successifs, dans une spirale inquiétante : on pourrait indemni-
ser des fréres et sceurs, des grands parents, des tantes et des oncles, etc. Et de [a, on
pourraiten venir, puisqu’une famille est un élément réduit de la société tout entiére, a
lidée que la naissance d’un enfant handicapé est un préjudice pour la société |

Pour contrer 'advenue d’'une perspective aussi détestable, et si ouvertement liée a
des présupposés eugénistes, les juges ont ici refusé l'indemnisation de la fratrie, et
les avocats plaident certes pour « perte de chance de recourir a MG » en cas de dia-
gnostic anténatal erroné, mais en méme temps pour « impréparation a la naissance
d’un enfant handicapé ».

Protéger Penfant handicapé de la violence symbolique des ces procés
Pourquoi d'ailleurs ce deuxieme motif ne pourrait-il pas étre le seul invoqué ? Souvent
en effet, les familles qui se lancent dans ce genre de procédure le font en affirmant
que leurdémarche est liée a la volonté de compenser la faiblesse des moyens alloués
par la société a 'éducation d’un enfant handicapé. Pourquoi « le préjudice moral »
de l'impréparation a la naissance d’un enfant trisomique ne serait-il pas a méme de
rapporter a ces familles des sommes au moins comparables a celles qui ont été ici
accordées ? Qui a dit que le montant d’un « préjudice moral » devrait étre plus faible
que celui d’un autre dommage ?

Ne serait-ce pas le seul motif qui épargnerait a l'enfant l'affirmation qu'il est pour sa
famille proche, voire davantage, un préjudice ? Ne serait-ce pas le seul motif qui pro-
tégerait l'enfant du préjudice considérable (pour lequel nul ne songe a l'indemniser)
de se sentir un préjudice familial ?

INFORMATION

Ne faut-il pas plaider pour que soit minimisée la violence symbolique infligée par ces
procés aux personnes handicapées en augmentant les aides qui leur sont allouées,
de telle maniére que des parents n‘aient plus le désir et le besoin d’engager de telles
actions en justice, sinon dans le but de porter plainte pour le seul motif « d'imprépa-
ration @ une naissance particuliére » ?!

Contre la stigmatisation de l'enfant handicapé

Bien slir, nul ne serait dupe, et chacun sait trés bien que la naissance d’un enfant
handicapé donne lieu a des sentiments ambivalents. Mais cela peut également étre
le cas, pour n’importe quelle naissance. Or, nul enfant ne se voit stigmatisé comme
«enfant-préjudice » par voie judiciaire, a moins qu'il ne soit handicapé ! Pour mettre
un terme a cette discrimination, le seul moyen serait de ne retenir comme motif d’in-
demnisation des parents d’enfants handicapés qui n'ont pas été identifiés comme
tels avant la naissance, que celui d’ « impréparation » a cette naissance. Dailleurs, il
est vrai que, dans ces cas, les enfants ne peuvent pas bénéficier aussitot de tous les
traitements médicaux et sociaux auxquelsils pourraient avoir droit.

Mais, dans la grande majorité des cas, m'objectera-t-on, la détection de la trisomie
21 provoque des demandes d'interruption de grossesse ! Clest vrai, mais pas dans
tous les cas. Et de nombreux parents qui n’ont pas su avant la naissance les carac-
téristiques de leur futur enfant s'apercoivent qu'ils sont finalement heureux davoir
lenfant qu'ils ont, tel qu'il est, avec ses capacités et ses limites, et quelles que soient
les souffrances qu'ils ont pu traverser avec lui. Pourquoi ne pas s'engouffrer dans la
bréche que constituent ces situations pour ne pas assener aux enfants handicapés
qu'ils constituent un « préjudice », lorsque la médecine a échoué a « prévenir » leur
naissance ?
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Trisomie 21 : | a régularisation en catimini du statut du DPNI en France

lors que 'avis de la Haute Autorité de Santé n’est pas encore
publié, un décret promulgué le 7 mai dernier, integre le
Diagnostic Prénatal Non Invasif dans la liste des examens de

diagnositc prénatal.

Fin avril, une premiére information filtre : des cliniques nantaises proposent
« gratuitement » le dépistage prénatal non invasif de la trisomie 21 (DPNI),
via des « subventions publiques », dont on peine @ comprendre la source.
Quelquesjours plus tard, 'AP-HP* annonce a son tour que ses établissements
offriront désormais le DPNI dans les mémes conditions de financement et
ouvriront une plateforme automatisée pour traiter les échantillons. Enfin,
le 7 mai, dimanche des élections, un décret publié au JO passe inapercu : le
DPNI est dorénavant inscrit sur la liste des examens de diagnostic prénatal.
Pas a pas, cette technique entre dans la politique francaise de dépistage de la
trisomie 21. Le décret doit étre suivi d’un arrété, prérequis a la mise en ceuvre
agrande échelle de la pratique du DPNI en France.

Le décret précise que les établissements proposant le DPNI doivent disposer
d’une pice consacrée aux entretiens avec les familles concernées par le «dia-
gnostic ». Expliquer en quelques minutes en quoi consiste le DPNI et quelles
seront ses conséquences reléve du défi et mérite plus qu’une « piéce » ou
quelques lignes. Il s'agit d’un examen génétique réalisé sur ADN feetal
libre circulant dans le sang maternel. Intégré entre le dépistage combiné et
le diagnostic par prélévement invasif, vers quelle catégorie penche-til ? Le
DPNI reste dans le domaine du dépistage, des statistiques, de l'incertitude,
un résultat positif devant étre confirmé par amniocentése.

Le DPNI, en tant qu’ « innovation », bénéficie depuis 2016 d’'un régime par-
ticulier de prise en charge, grace a son inscription au « référentiel des actes
innovants hors nomenclature ». Un systéme qui le dispense de l'obligation

d'accréditation, lui permet d’étre mis en ceuvre au motif du « recueil de don-
nées clinique et médico-économique », sans discrimination des femmes en-
ceintesquin‘auraient pas les moyens de le payer puisqu'il est «financiérement
pris en charge transitoirement » (390€) par une enveloppe du ministére de la
santé.

Suite au décret du 7 mai, cette enveloppe sera probablement remplacée
par un remboursement en bonne et due forme de la sécurité sociale dés
que l'arrété fixant les conditions de prescription et de réalisation de ce test
sera publié. Un texte qui sera proposé par le directeur général de l'Agence de
Biomédecine apres avis de [Agence nationale de sécurité du médicament et
des produits de santé.

La précipitation est palpable en ce début du mois de mai. La deuxiéme par-
tie du rapport de la Haute Autorité en Santé (HAS) se fait attendre. La pre-
miére, publiée en octobre 2015 attestait de Uefficacité du DPNI avant méme
que les études francaises sur le sujet soit publiées. On ne doute pas que la
seconde trouvera un scénario médico-économique qui satisfasse loffre et
la demande. Quant a [‘évaluation « éthique », le Comité Consultatif National
d’Ethique a donné le ton en 2013 : cette technique « permet de diminuer de
beaucoup le nombre de prélévements ultérieurs, invasifs et potentiellement
dangereux, particuliérement pour le foetus ». Un argument qui empécherait
de remettre en question le bien-fondé d’une politique d’éradication. Depuis
quatre ans, ce test est commercialisé en France sans étre agréé ou validé par
les autorités sanitaires. Ces instances ont-¢lles laissé s'installer petit a petit
une situation avant de la valider en catimini?

!Assistance publique des Hopitaux de Paris.

2 Le référentiel des actes innovants hors nomenclature de biologie et d'anatomocytopatho-
logie (RIHN) : http://social-sante.gouv.fr/systeme-de-sante-et-medico-social/recherche-et-
innovation/rihn
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