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Les échographistes face au dépistage prénatal de la trisomie 21.
Le difficile arbitrage entre excellence professionnelle et éthique

du consentement
Bénédicte Champenois-Rousseau®, Carine Vassy™

Résume : Le suivi médical des femmes enceintes en France comporte aujourd’hui un
dépistage de la trisomie 21 feetale, qui peut déboucher sur une interruption médicale
de grossesse. L’une des principales techniques utilisées est 1’échographie. Des
autorités publiques ont fait des recommandations aux professionnels pour qu’ils
demandent a la femme si elle consent au test avant de le réaliser, mais des critiques
disent que le dépistage est devenu de fait quasi obligatoire. Notre recherche
sociologique dans un cabinet de la région parisienne permet d’étudier le travail
d’information effectué par les échographistes et de montrer que ceux-Ci se satisfont
souvent d’un consentement implicite de la femme enceinte.
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La volonté de faire de la prévention est ancienne en médecine, mais depuis quelques
décennies elle s’est amplifiée, portée par des innovations techniques inédites, qui permettent
de deétecter des risques de développer des maladies. C’est cette étape supplémentaire de la
médicalisation, qu’A. Clarke a désignée sous le terme de biomédicalisation (Clarke, 2000).
Celle-ci repose, entre autres, sur 1’évaluation des risques de santé que court chaque individu,
de maniére a ce qu’il puisse ensuite prendre des mesures pour mieux les gérer. Ce
changement implique une multiplication des dépistages possibles, tout au long de 1’existence,
et entraine une modification du contenu des échanges entre médecins et profanes dans la
consultation. Il ne s’agit plus seulement d’interpréter les symptomes d’un corps souffrant
mais de raisonner en termes d’incertitude et de risque, a la fois pour estimer I’intérét du
dépistage et lors de la discussion des résultats de ce dernier, pour décider de la conduite a
adopter. L’exercice est difficile car il nécessite d’appliquer des risques statistiques calculés
sur des cohortes de patients, a I’individualité concréte d’une personne (Ménoret, 2007). Les
pouvoirs publics ont pris des mesures pour améliorer I’information des personnes et le recueil
de leur consentement. Suite a plusieurs textes de lois et actes de jurisprudence, la loi du 4
mars 2002 en France a consacreé le droit des patients a étre informes sur les investigations, les
traitements et les actions de prévention qui leur sont proposés, faisant de 1’information « un
droit pour le patient et un devoir pour le professionnel » (Seguy, 2006).

Le dépistage prénatal des anomalies foetales offre un exemple remarquable des problemes
liés a la biomédicalisation. Il permet d’obtenir des informations partielles sur un étre en
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devenir, a partir desquelles il faut prendre des décisions difficiles. Dans un certain nombre de
cas, les anomalies détectées ne sont pas curables et la solution proposée est I’interruption
médicale de grossesse. La technique reine pour la détection des anomalies feetales est
I’échographie, qui consiste a interpréter des images obtenues a ’aide d’ultrasons envoyés
pour explorer les tissus maternels et foetaux. Cette technique s’est largement diffusée en
France dans les années 1980 grace a des obstétriciens et des radiologues (Fellous, 1988). Elle
permet d’apporter aux praticiens et aux futurs parents un grand nombre d’informations :
compter le nombre de feetus, voir s’ils sont vivants, mesurer leur taille et donc déterminer le
terme de la grossesse etc. L’usage de cette technique s’est aussi inscrit dans la politique de
diagnostic prénatal d’une anomalie chromosomique, la trisomie 21, qui s’est développée a
partir des années 70 en France (Vassy, 2011). Des echographistes ont montré que certaines
caractéristiques du feetus, comme des fémurs de petite taille, pouvaient étre corrélées avec un
risque accru de trisomie 21. Dans les années 1990, on a mis au point une mesure plus précise,
celle de la nuque du feetus. Si celle-ci est plus épaisse que la moyenne entre 11 semaines et 13
semaines et 6 jours d’aménorrhée’, le risque de trisomie 21 est augmenté. Un logiciel peut en
donner une estimation chiffrée a partir de la mesure de 1’image (ou clarté) de la nuque et de
I’age de la femme, en I’exprimant sous forme de ratio (par exemple un risque de un sur cent)z.

Le dépistage de la trisomie 21 par échographie s’est développé en paralléle d’une autre
technique, celle du dosage des marqueurs sériques de la trisomie 21 au second trimestre de la
grossesse, qui repose sur I’analyse biochimique du sang maternel entre la 14e semaine et 17e
semaine et 6 jours d’aménorrhée. Dans les deux cas, quand les valeurs mesurées a
I’échographie ou par le dosage biochimique s’éloignent de la moyenne, le praticien doit
proposer a la femme de faire un examen diagnostique pour déterminer si le feetus est
réellement atteint. Il faut pour cela prélever du liquide amniotique par amniocentese, ou du
tissu placentaire, pour faire I’analyse génétique des cellules feetales (caryotype). Cet examen,
qui s’accompagne d’un risque de fausse-couche généralement estimé a 1%, permet de voir si
le foetus a une trisomie, mais ne prédit pas le degré de gravité de I’atteinte, par exemple en
terme de sévérité de la déficience mentale. Néanmoins, quand le diagnostic est avéré,
I’immense majorité des femmes enceintes choisissent d’avorter, comme le montre une étude
en région parisienne (De Vigan et al., 2008).

Cette situation est critiquée depuis au moins deux décennies par des observateurs divers
qui la qualifient d’eugéniste. Il s’agit de chercheurs en sciences sociales (Pinell, 2004 ;
Moyse, 1999), d’hommes politiques (Mattei, 2000), de médecins (Milliez, 1999 ; Leblanc
2010), de porte-parole de 1’Eglise catholique et de la fondation Lejeune. Ces observateurs
jugent que ce dépistage prénatal aboutit a la disparition d’une catégorie de personnes jugées
indésirables. Certains disent que ce dépistage est devenu systématique, et que les femmes
enceintes n’ont pas toujours le choix de passer ou non les tests. D. Sicard (2007), ancien
président du Comité consultatif national d’éthique (CCNE), va jusqu’a affirmer que le
dépistage prénatal de la trisomie 21 est « devenu quasi-obligatoire ». Certains lient ce
phénomene a une forme de judiciarisation de la médecine, qui fait craindre aux médecins que
des parents d’un enfant né¢ handicapé leur fassent un proces si tous les moyens de dépistage
n’ont pas été mis en ceuvre pendant la grossesse.

Pour contrer ces accusations d’eugénisme, crime d’ailleurs sanctionné par la loi, des
instances éthiques ont émis des recommandations et les pouvoirs publics ont pris des mesures.
Il s’agit de s’assurer que tous les tests de dépistage et de diagnostic de la trisomie 21 sont
effectués avec 1’accord de la femme enceinte, aprés que le praticien 1’a informée de ces
possibilités. La norme éthique ainsi affirmée est celle de 1’autonomie du patient, qui

L’aménorrhée désigne 1’absence de régles.
2 Ce logiciel est élaboré a partir de données statistiques sur les mesures de nuque foetale de foetus trisomiques et
non trisomiques.



s’exprime a travers la notion de consentement éclairé. Ce concept a une longue histoire dans
les textes juridiques internationaux et nationaux, ainsi que dans le systéme de santé francais
(Marzano, 2006). Des sociologues ont montré 1’accroissement de 1’exigence de consentement
éclairé formalisé par écrit, tout en soulignant ses ambiguités dans le domaine de la procréation
médicalement assistée et des soins palliatifs, ainsi que dans la recherche biomédicale
(Ducournau, 2010; Memmi 2003). En ce qui concerne le consentement aux soins,
I’anthropologue S. Fainzang (2006) a forgé I’expression de consentement résigné pour décrire
I’attitude de certaines personnes gravement malades face a leur médecin.

L’encadrement éthique et juridique du dépistage de la trisomie 21 porte sur les marqueurs
sériques et, dans une moindre mesure, sur 1’échographie. Le CCNE a émis un avis sur le
dépistage par les marqueurs en 1993, précisant que ce programme ne pourrait étre mis en
place que si la liberté de décision de la femme était respectée. En 1997, les pouvoirs publics
ont decidé de faire financer ce test par 1’Assurance-maladie, en précisant que ce test ne
pourrait étre accompli que si la femme a signé un formulaire de consentement. Pour le
dépistage par échographie en revanche, aucun texte réglementaire n’oblige les praticiens a
demander le consentement de la femme, mais des recommandations générales ont été émises
par I’ Agence nationale d’accréditation et d’évaluation en santé en 1998 : il faut pratiquer des
échographies de grossesse « sous réserve de [’obtention du consentement éclairé de la femme
enceinte » car ces examens peuvent déboucher sur le dépistage d’anomalies (ANAES, 1998,
p. 54). Dans la décennie suivante, cette agence, devenue la Haute autorité de santé, émet des
recommandations en matiére d’information des femmes enceintes pour les deux types de
dépistage de la trisomie 21. Les tests doivent étre systématiquement proposés par les
professionnels, mais sans étre obligatoires. En ce qui concerne I’examen par échographie, la
femme enceinte doit étre informée que ce test a pour objectif, parmi d’autres, de dépister des
anomalies feetales (HAS, 2005, p.27). Dans un autre rapport en 2007, portant sur les stratégies
de dépistage de la trisomie 21, elle rappelle que ces tests ne peuvent étre accomplis qu’avec
I’accord de la femme enceinte (HAS, 2007). La derniere partie du rapport, qui porte sur la
«mise en auvre des principes éthiques », formule des recommandations encore plus
ambitieuses. Le praticien doit donner « une information simple, intelligible et adaptée sur la
nature de I'examen, la signification des résultats, I'existence éventuelle d'une prévention ainsi
que ses contraintes, les implications d’un recours ou d’un non-recours au dépistage, mais
également sur la trisomie 21 elle-méme, [’espérance de vie des personnes atteintes et les
possibilités de développement et d’intégration sociale » (HAS, 2007, p. 142).

L’affirmation du principe selon lequel les tests de dépistage ne doivent étre accomplis
qu’avec I’accord de la femme enceinte, se trouve cependant en contradiction avec des
recommandations plus anciennes, qui émanent d’une instance différente : le Comité national
technique de 1I’échographie de dépistage prénatal (CNTE), institué en 2001 par le ministre de
la santé. Ce comité rassemblait les représentants des principaux syndicats et organisations
professionnelles d’échographistes et d’obstétriciens, dans le but d’écrire un document de
référence sur 1’échographie foetale, a destination des professionnels et du public, dans un
contexte marqué par plusieurs affaires judiciaires. Son rapport remis en 2005 établit la liste
des éléments que le praticien doit vérifier sur les feetus a chaque échographie de dépistage et
qui doivent figurer dans le compte-rendu d’examen, pour étre transmis au médecin
prescripteur et demeurer dans le dossier médical de la femme pendant toute la grossesse
(Sureau et Henrion, 2005). En ce qui concerne 1’échographie du premier trimestre, cette liste
comprend la mesure de la nuque feetale, tout en précisant : « apres information spécifique, et
si la patiente le souhaite, il peut étre procédé a un calcul de risque d’anomalie
chromosomique » (p.21). Il est donc demandé au praticien de mesurer la nuque, ce qui lui
donne immédiatement des informations car il est capable d’interpréter ce chiffre brut, puis de
parler a la femme enceinte du dépistage de la trisomie 21 et, si elle est intéressee, de lui



communiquer le résultat calculé par le logiciel en fonction de la mesure et de son age, pour
estimer le risque.

Que font les échographistes dans ce contexte ambigu ou il y a contradiction entre des
normes instituées par une agence sanitaire au nom de [’éthique et d’autres normes
professionnelles qui définissent I’excellence technique ? Comment se noue 1’accord autour de
la mesure, ou de I’absence de mesure, de la nuque feetale lors de leur interaction avec les
femmes enceintes ?

Quelques enquétes ont été effectuées auprés de femmes ayant eu une grossesse en France
pour connaitre leur perception du dépistage échographique. Un quart des femmes ayant
répondu au questionnaire de V. Seror et Y. Ville (2009) dans une maternité de la région
parisienne disent n’avoir pas été informées que I’examen échographique du premier trimestre
comportait une évaluation du risque de trisomie 21 et moins de la moitié des enquétées avait
conscience que les résultats de cet examen pouvaient entrainer une décision concernant la
poursuite de leur grossesse. De méme B. Khosnood (2006) a montré que des femmes ayant
accouché dans un hopital parisien avaient un faible niveau de connaissances sur la mesure de
la nuque feetale, en particulier dans les catégories socioéconomiques défavorisées. Le constat
de I’ignorance de certaines femmes amene a se demander si leur consentement a réellement
été obtenu. La recherche de R. Favre (2007) apporte des éléments supplémentaires car elle
s’intéresse aux femmes enceintes mais aussi a leurs médecins, pour apprécier la qualité des
informations médicales données et la liberté de choix qui est laissée en matiére de dépistage.
Il a interrogé par questionnaire des médecins qui ont prescrit des échographies et leurs
patientes dans 1’Est de la France. Prés des deux tiers des professionnels interrogés ont une
mauvaise connaissance de 1’échographie feetale, et I’'immense majorité d’entre eux se disent
personnellement favorables a ce dépistage. Il en déduit que la majorité des praticiens ont une
position qui rend la recherche du consentement de la femme difficile, voire qui le néglige.
Son enquéte aupres des femmes enceintes montre que la grande majorité d’entre elles ont une
attitude favorable au dépistage échographique, et que leur niveau de connaissances est
fortement corrélé a celui de leur médecin. D’aprés lui, seul un quart d’entre elles ont exercé
un consentement éclairé a ce dépistage.

Ces travaux corroborent les résultats de recherches effectuées en Angleterre et aux Etats-
Unis sur la fragilité de la notion de consentement a propos des dépistages biologiques ou
échographiques de la trisomie 21. Les femmes enceintes percoivent les tests de dépistage de
la trisomie 21 comme faisant partie de la routine du suivi médical des grossesses et n’ont pas
forcément conscience qu’on leur demande d’effectuer un choix (Marteau et al., 1992 ; Press
et Browner, 1997). Une fois le test passé, certaines femmes enceintes se trouvent en
possession d’une information qu’elles n’ont pas anticipée, celle d’un risque élevé de trisomie
21 feetale, qui les ameéne a envisager avec inquiétude, voire angoisse, la perspective de
I’amniocentése et de 1’interruption médicale de grossesse (Katz-Rothman 1989, Rapp, 2000 ;
Heyman et al., 2006). Du c0te des praticiens, les professionnels interrogés par C. Williams
(2002) reconnaissent avoir du mal a appliquer le principe de non-directivité préné dans les
guides de bonnes pratiques de dépistage du systeme de santé britannique et disent effectuer
parfois des choix a la place de leur patiente « dans leur intérét ».

Les recherches menées sur le depistage prénatal par échographie, en France comme en
Angleterre et aux Etats-Unis, sont utiles pour comprendre la perception qu’en ont les acteurs.
Mais elles reposent souvent sur des choix méthodologiques, comme des questionnaires ou des
interviews de praticiens et de femmes enceintes apres les examens, qui ne permettent
d’étudier les interactions qu’a travers les souvenirs qu’en ont les acteurs et le discours qu’ils
construisent a posteriori. On ne sait donc pas comment les interactions se sont déroulées
précisément, ni ce qui donne a certaines femmes enceintes le sentiment qu’on ne leur a pas



laissé le choix, et a certains praticiens I’impression qu’ils ne peuvent pas faire autrement que
d’étre directifs.

Pour comprendre les pratiques des acteurs, une approche interactionniste fondée sur
I’observation permet d’analyser ce que les acteurs font, car cela peut étre différent de ce qu’ils
disent faire (Strauss, 1992 ; Péretz, 1998). A notre connaissance, seule la sociologue anglaise
A. Pilnick (2008) a analysé systématiquement les paroles échangées dans des consultations a
propos du dépistage prénatal par echographie. Elle a été autorisée a enregistrer des
consultations de sages-femmes, sans pouvoir les observer, ou les professionnelles présentent
aux femmes enceintes le dépistage échographique de la trisomie 21. Les sages-femmes
n’attendent pas un accord ou un refus immédiat pour le test, mais elles délivrent des
informations afin que les femmes enceintes donnent ou non leur consentement au dépistage
quand elles iront faire leur échographie a I’hopital. Dans cette étude, toutes les femmes ont
accepté le calcul de risque echographique. A. Pilnick souligne deux facteurs explicatifs. Tout
d’abord le choix du moment de 1’évocation du test par la sage-femme joue un role essentiel.
Le test est genéralement présenté apres les tests sanguins qui sont recommandes pour la santé
de la femme et du feetus car ils permettent de dépister des maladies pour lesquelles il existe
des traitements (maladies sexuellement transmissibles, anémies etc.). Cela accentue
I’impression que le dépistage échographique fait partie des examens fortement conseillés. De
plus le dépistage de la trisomie 21 est toujours décrit en termes laudatifs : « c¢’est le meilleur
test qu’on ait en ce moment », méme si les sages-femmes précisent toujours qu’il n’est pas
obligatoire.

Les résultats de cette étude ne sont pas transposables au contexte francais car le suivi des
femmes enceintes et la répartition du travail d’information parmi les professionnels n’y sont
pas organisés de la méme maniére. En France, les soignants qui regoivent une femme enceinte
venue déclarer sa grossesse pour la premiere fois sont principalement des médecins
geénéralistes ou gynécologues libéraux. Ils lui prescrivent plusieurs tests, dont I’échographie,
et ne lui donnent pas nécessairement une information détaillée sur le dépistage de la trisomie
21 par mesure de la nuque car ils pensent que c’est du ressort de 1’échographiste. Dans
I’enquéte de Favre (2007), prés de 7% des médecins disent ne donner aucune explication
préalable a 1’échographie. Il n’y a pas de répartition claire du travail d’information entre le
médecin et I’échographiste, qui ne se connaissent d’ailleurs pas nécessairement, car la femme
est libre de prendre rendez-vous pour I’examen parmi les échographistes libéraux disponibles
a proximité. Le travail d’information sur le dépistage peut donc étre effectué uniquement
pendant I’examen échographique, méme si cela ne représente vraisemblablement pas la
majorité des cas.

Meéthodologie et échantillon

Pour étudier comment se déroulent les interactions autour du dépistage de la trisomie 21
feetale, nous avons choisi d’analyser 28 consultations. Celles-Ci ont été observées et
enregistrées par Bénédicte Champenois-Rousseau dans un centre d’échographie d’avril a
juillet 2008. Le centre est un cabinet libéral en région parisienne, spécialisé dans
I’échographie gynécologique et obstétrique. Nous 1’avons choisi car les associés sont des
professionnels trés actifs au sein d’une association professionnelle de spécialistes de
I’échographie feetale, reconnus par leurs pairs comme de bons professionnels, et qui
travaillent réguliérement avec des médecins hospitaliers, qui leur envoient des patientes pour
avoir un second avis. IIs ont mis en ceuvre des outils pour informer les femmes enceintes sur
un site Internet et dans la salle d’attente du cabinet. Par exemple, la secrétaire donne aux
femmes qui viennent pour une échographie du premier trimestre une fiche décrivant les



objectifs de I’examen, et notamment les tests de dépistage prénatal de la trisomie 21.
L’ensemble des 8 opérateurs que nous avons sollicités lors d’une réunion de présentation de
la recherche a leur cabinet, soit 6 médecins (dont 4 femmes) et 2 sages-femmes, a accepté
notre présence. lls étaient avertis que notre enquéte portait sur la communication autour du
dépistage de la trisomie 21 et ont peut-étre modifié leur comportement en conséquence
pendant les observations®. En ce qui concerne les femmes enceintes, I’observatrice, qui était
habillée en civil et ne portait pas de blouse blanche, leur demandait dans la salle d’attente,
avant leur consultation, si elles accepteraient d’étre observées et enregistrées dans le cadre
d’une recherche sur la communication autour du dépistage de la trisomie 21. En cas de
réponse positive, la sociologue rentrait alors dans la salle d’échographie avec la femme. Un
petit nombre de femmes a refusé la présence de 1’observatrice. Aprés 1’enquéte, nous n’avons
conservé dans 1’échantillon que les consultations de femmes enceintes de 11 a 13 semaines et
6 jours d’aménorrhée. Ce n’est que dans cette période que la mesure de la nuque est
interprétable par le logiciel de calcul du risque de trisomie 21 feetale. Nous avons aussi exclu
de I’échantillon les consultations de femmes qui avaient déja eu une échographie pour cette
grossesse avant la 11° semaine, car elles étaient susceptibles d’avoir eu des informations sur le
dépistage de la trisomie 21 feetale lors de 1’échographie précédente et donc de ne plus
bénéficier de I’information habituelle le jour de I’observation. Nous avons aussi exclu
quelques cas de femmes a qui I’échographiste annoncait un risque de trisomie 21 foetale élevé
au cours de ’examen car celui-ci changeait de discours rapidement pour aborder le theme du
test diagnostique et la question du consentement au prélévement. Ces consultations ont été
ensuite entiérement retranscrites pour pouvoir analyser les termes dans lesquels
I’échographiste présente le dépistage, les prises de parole de la femme enceinte, ainsi que le
moment et la durée de I’évocation de ce sujet dans la consultation. Les retranscriptions ont été
complétées par les notes d’observation pour pouvoir inclure I’étude des interactions non
verbales.

Un dispositif sociotechnique contraignant la communication

Pour analyser la communication entre les acteurs, il faut prendre en compte les contraintes
liées au dispositif sociotechnique qu’est la consultation d’échographie. Afin de réussir a
produire des images échographiques utiles pour le suivi de grossesse, un agencement de
personnes et d’objets doit coopérer a un moment précis de leur trajectoire. Pour rentabiliser
les onéreux échographes qui équipent le cabinet, tout en satisfaisant aux criteres
professionnels de qualité, la durée des consultations est fixée a 30 minutes. Dans ce délai,
I’échographiste travaille a produire des images de différentes parties du feetus, qui répondent a
des criteres établis dans la littérature internationale (type de coupe, grossissement, netteté
etc.). Faisant des mesures au millimétre, voire au dixieme de millimetre pour la nuque, sur un
feetus qui ne mesure que quelques centimétres, il a besoin de se concentrer et reste souvent les
yeux rivés sur I’écran pendant I’examen. Certains praticiens parlent peu pendant cette partie
de la consultation. Si les images produites sont mauvaises, leur réputation professionnelle
aupres des autres professionnels qui suivront la grossesse sera en jeu, dans un milieu ou la
qualité des échographies est variable.

¥ Mais nous ne pensons pas que ce phénoméne se soit produit, car la sociologue était assez expérimentée pour
faire oublier sa présence pendant une enquéte relativement longue, faisant suite a des observations similaires
faites pour sa thése (Champenois-Rousseau, 2003). Par exemple pendant les consultations, elle était assise en
dehors du champ de vision de I’échographiste. De plus les résultats d’enquéte ne montrent pas d’influence indue
de I’observatrice.



Des contraintes temporelles pésent aussi sur la femme. Pour que 1’on puisse évaluer le
risque de trisomie 21 feetale, elle doit se présenter a un moment précis de la grossesse, entre
11 et 13 semaines plus 6 jours d’aménorrhée, ce qu’a vérifié la secrétaire avec qui elle a pris
rendez-vous par téléphone. Mais cette estimation s’avére parfois fausse, rendant impossible le
calcul de risque de la trisomie 21 pendant la consultation. La femme subit également des
contraintes corporelles qui peuvent avoir un retentissement émotionnel : pour pouvoir passer
la sonde a ultrasons sur le ventre, I’opérateur lui demande de baisser ses vétements sur ses
hanches, ou de se déshabiller en dessous de la ceinture, avant de s’allonger sur un lit
d’examen. Cet écart par rapport aux normes habituelles de la pudeur met certaines femmes
mal a ’aise et peut géner leur prise de parole. Parfois I’atteinte a la pudeur est encore plus
forte. En effet, divers obstacles peuvent empécher la mesure de la nuque : le feetus n’est pas
dans la bonne position, le cordon ombilical peut passer devant son cou, la femme peut avoir
une surcharge pondérale au niveau de 1’abdomen qui géne le passage des ultrasons etc.
L’opérateur peut essayer de changer la position du feetus en tapotant ou poussant sur le ventre,
ou proposer a la femme de revenir dans quelques heures ou jours, pour que le feetus change de
position, ou encore choisir d’introduire la sonde dans le vagin de la femme, pour voir le foetus
sous un autre angle. Il met alors sa main entre les cuisses de la femme. Cette contrainte est
similaire a celles des consultations gynécologiques, ou I’examen a une dimension intime,
voire potentiellement sexuelle, qui doit étre neutralisée par la patiente et le praticien, méme
quand ce dernier est de genre féminin (Guyard, 2002). Quand il n’y a pas d’obstacles a la
mesure de la nuque, certains échographistes choisissent quand méme de faire des clichés intra
vaginaux pour augmenter le nombre d’images et diminuer ainsi le risque d’erreur de mesure.
Plus de la moitié des consultations de notre échantillon comportent ce type de clichés.

Dans tous les cas, la réussite de la mesure suppose un travail d’alignement de la sonde et
des corps du feetus, de la femme, et de 1’opérateur, qu’il faut obtenir a un moment précis de la
grossesse et sans y passer plus de quelques dizaines de minutes. A la concentration
intellectuelle de 1’opérateur répond le travail corporel et émotionnel de la femme enceinte, qui
doit s’autocontroler dans une position physique qu’elle peut percevoir comme indécente et
face aux enjeux psychologiques de sa grossesse mise en image. Ces contraintes pesent sur la
communication. Les moments qui précedent et qui suivent I’examen sont peut-étre plus
favorables. Dans ce que nous avons appelé I’introduction de la consultation, I’échographiste
fait entrer la femme dans la salle, puis ils discutent assis de part et d’autre d’un bureau”.
L’échographiste pose quelques questions a la femme sur sa grossesse et ses antécedents
médicaux. Dans la conclusion, la femme se rhabille et ils reviennent s’asseoir autour du
bureau. L’opérateur fait part de ses remarques finales, rédige un compte-rendu sur
I’ordinateur, I’imprime et le donne a la femme enceinte, avant de lui signifier la fin de la
consultation.

Les temporalités de I’information
Si la communication est marquée par des contraintes issues du dispositif sociotechnique,

elle varie aussi en fonction des choix faits par les échographistes pour présenter I’examen, en
particulier du moment choisi. Dans 10 consultations, ils I’évoquent pour la premiére fois

* Dans trois consultations de notre échantillon, la salle est trop exigué pour contenir un bureau, et la femme est
invitée a s’asseoir sur le lit d’examen.

> Ce sont les échographistes qui abordent le sujet du dépistage de la trisomie 21 en premier, et non les femmes
enceintes. D une maniére générale, ils conduisent les interactions verbales, en posant des questions, ou en faisant
des commentaires, par exemple sur les images qu’ils produisent. Dans deux consultations, la femme prend
I’initiative de parler du dépistage, mais 1’opérateur clot le sujet en lui disant qu’il va I’aborder plus tard.



dans la partie introductive. Dans 16 consultations, ils le font pendant I’examen, et dans deux
consultations lors de la conclusion. Chacun évoque toujours le dépistage au méme moment,
sauf une opératrice qui varie et que nous avons nommée C. La majorité des opérateurs en
parle donc au moment de I’examen, quand ils voient apparaitre la nuque a I’écran.

Tableau : Moment de premiére évocation du dépistage de la trisomie 21 dans la
consultation échographique

Moment de premiere Nombre Opérateurs Nombre
évocation du dépistage de d’opérateurs
consultations CONCernes
Introduction 10 B,C, F 3
Examen 16 A C,D,EG 5
échographique
Conclusion 2 C, I 2
Total 28 - -

Nous allons montrer que les choix de temporalité faits par les opérateurs leur ouvrent ou
ferment des possibilités, ainsi qu’aux femmes enceintes, et que cela facilite plus ou moins la
prise en compte des souhaits exprimés par les femmes.

Parler du dépistage avant I’examen : une dissociation purement formelle ?

Evoquer le dépistage dans la partie introductive de la consultation est conforme aux
recommandations de la Haute autorité de santé qui insiste sur la nécessité d’ « informer
clairement la femme de son droit d’accepter ou de refuser un examen de dépistage (qu’il soit
obligatoire, ou non obligatoire mais proposé systématiquement), apres lui avoir expliqué,
avant sa réalisation, ['utilité, les bénéfices escomptés et les éventuels inconvénients et
consequences de cet examen » (HAS, 2005) (souligné par nous). L’agence présente ce qui est
considéré comme la meilleure démarche du point de vue de I’éthique médicale et demande
que le sujet du dépistage soit abordé avant que le cours de I’action soit engagé. Dans la
consultation d’échographie, le choix de ce moment permet a la femme de s’exprimer quand
elle est encore dans une position physique et psychologique proche de celle de la vie
quotidienne. C’est un moment ou Sa participation active est sollicitée pour confirmer les
informations figurant dans son dossier, et décrire ses grossesses précédentes, le cas échéant.

Sur les dix consultations, seules trois comportent une demande explicite de consentement
au dépistage de la trisomie 21, avec un opérateur qui utilise une tournure interrogative pour
demander a la femme si elle souhaite le faire. Par exemple : « Vous souhaitez le faire le
dépistage ou pas ? » [F1]°, ou « Et donc cette fois-ci, vous le faites ? » [B1]. Dans les autres
consultations, il n’y a pas de demande explicite. Le praticien aborde toujours le sujet en
demandant a la femme si elle a lu la fiche d’information qui lui a ét¢ donnée pendant qu’elle
patientait en salle d’attente, ce a quoi la femme répond positivement ou ne répond pas. Quand
elle répond positivement, ceci est souvent interprété comme un consentement au dépistage,
comme dans 1’extrait suivant, ou I’opératrice change immédiatement de sujet pour demander
a la femme si sa famille souffre de problémes héréditaires. Plus tard, 1’opératrice annonce
qu’elle fait la mesure.

Opératrice C. : (3° minute) Vous avez eu le temps de lire le papier bleu la ?

® La lettre entre crochets désigne le nom fictif de 1’opérateur, et est suivie par le numéro de la consultation.



Femme : Oui.

Opératrice C. : ... le grand papier bleu...

Femme : Oui.

Opératrice C. : ... Bon, rien de particulier dans la famille... (...)

Opératrice C. : (10° minute) Madame G. on va regarder par voie vaginale...
Femme : D’accord.

Opératrice C. : Hein, pour bien faire la mesure de nuque...

Femme : D accord...[C1]

Pour cette échographiste, le fait d’avoir préparé et mis a disposition des femmes enceintes
une fiche d’information a lire dans la salle d’attente suffit a les informer. Ceci ne correspond
pas aux recommandations de I’ANAES (2000) sur I’information des patients, qui précise que
I’information écrite ne peut étre qu’un complément au dialogue oral. Dans quelques autres
consultations, aprés la question sur la lecture de la fiche, I’opérateur demande a la femme si
elle veut plus d’explications et si elle a déja fait ce test lors d’une précédente grossesse. Une
réponse positive a cette derniere question peut également étre interprétée comme un
consentement au dépistage pour la grossesse en cours :

Opérateur B. : ... OK ! ...Vous avez lu le papier ...

Femme : Oui.

Opérateur B. : ... sur le dépistage de la trisomie 21 ?... C’était déja comme ¢a pour
votre premier bébé ?

Femme : Euuhhh... j’avais eu une prise de sang oui...

Opérateur B. :... Donc ... vous aviez eu [’échographie plus une... prise de sang ?
Femme : ... Prise de sang...

Opérateur B.: ... Il y a des choses que vous n’avez pas comprises, que vous vouliez
éclaircir... il y a...

Femme : Non.

Opérateur B. : ... Non ? D’accord.

Femme : Non, a priori... non...

Opérateur B. : ... Donc on va vous ... on va calculer un risque aujourd ’hui a partir de...
la mesure de la nuque qu’on va...

Femme : Hum...

Opérateur B. : ... faire... et de votre dge....

Femme : Ouais [B5]

Comme le montre 1’utilisation du futur proche « on va calculer un risque aujourd’hui... »,
I’opérateur considére que si la femme a déja fait le dépistage pour une précédente grossesse,
et qu’elle ne demande pas plus d’explications, elle consent a le refaire. En revanche un
précédent refus de dépistage pour une grossesse antérieure n’est pas considéré comme le
signe d’un refus pour la grossesse en cours. C’est le cas d’une consultation ou I’opératrice fait
une demande explicite de consentement, mais ou la femme est hésitante et signale son refus
anterieur.

Opératrice F. : (...) Donc euh... vous avez lu le papier euh... qu’on vous a donné euh...
Femme : Oui.

Opératrice F. : Euh d’accord. Est-ce que vous souhaitez le faire, est-ce que vous avez
des questions a me poser ? Vous souhaitez faire le dépistage ou pas ?

Femme : Ben oui, je sais pas moi... (a son compagnon:) T en penses quoi ?

Opératrice F. : Je sais pas, est-ce que vous avez des questions, est-ce que...



Femme : En fait c’est notre deuxieme, on [’avait pas fait pour le premier, donc euh... je
sais pas... [F1]

L’opératrice donne ensuite des informations techniques sur la mesure de la nuque et le
calcul de risque, puis demande si le médecin qui suit la grossesse a prescrit le dépistage
biochimique. La femme répond qu’elle 1’a refusé. Son compagnon renchérit en disant qu’ils
avaient I’impression que le médecin leur « forcait la main ». L’opératrice réagit :

Opératrice F. : Bon, je vais vous expliquer moi, ce que je pense déja... Moi je pense que
je ne vous force pas, c’est a dire que moi ce que je veux, c’est que vous compreniez
exactement ce que vous faites. Bon. Si vous me dites moi, de toute facon, je ne cherche
pas l'information, si j’ai un enfant trisomique, je [’accepterai comme un autre, dans ce
cas-la c’est pas la peine de faire le dépistage...

Femme : Quais, c'est-a-dire on part un peu sur cette donnée la... C’est que pour nous,
euh... On acceptera l’enfant euh... voila...

Opératrice F. : Bon, maintenant, vous acceptez [’enfant, est-ce que vous voulez...
Femme : Apres, s’il est hydrocéphale, je...

Opératrice F. : Non, non, mais ¢a n’a rien a voir...

[L’opératrice et la femme parlent de I’hydrocéphalie]

Opératrice F. : ... c'est-a-dire que vous dites bon, moi j accepterai un enfant trisomique,
est-ce que vous voulez savoir avant, ou est-ce que vous ne voulez pas de toute fagcon ?
Est-ce que vous préférez ne pas savoir ?

Femme : Et si euh... Si euh... je dis non aujourd hui, est-ce que je peux quand méme le
savoir a six mois par exemple ?

Opératrice F. : Alors. Si vous dites non aujourd’hui, moi je mesure quand méme la
nuque, je vous le dis tout de suite, je vais mesurer la nuque quand méme, je vais essayer
de la mesurer le mieux possible quand méme...

Femme : Hum.

Opératrice F. : Je vous donnerai pas... je la note et je ne vous donnerai pas la suite.
[F1]

Devant les réticences de la femme, I’opératrice est amenée a expliciter sa position : si la
femme n’est pas intéressée par le dépistage, I’échographiste va le faire quand méme, mais
sans lui communiquer le résultat. Le professionnel dit que son droit a produire cette
connaissance outrepasse le droit de la femme a ne pas savoir. Dans la suite de la consultation,
la femme accepte le dépistage et I’opératrice apporte un argument supplémentaire en disant
que quand elle mesure une nuque tres épaisse, elle communique cette information
immédiatement a la femme enceinte, méme si celle-ci ne le souhaite pas, car ce signe peut
étre associé a des anomalies cardiaques, dont certaines necessitent des soins des la naissance.
Ce discours montre que 1’échographiste est persuadée qu’il vaut mieux faire le dépistage pour
le bien de I’enfant. L’ensemble de ces consultations montre que le choix d’évoquer le
dépistage en début de consultation n’améne pas toujours le praticien a rechercher un
consentement explicite, ni a respecter les hésitations d’une femme enceinte. Nous allons
maintenant voir si 1’évocation du dépistage pendant I’examen donne plus de possibilités de
parvenir & des accords explicites.

Informer sur le dépistage pendant qu’on ’effectue
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Quatre opérateurs ont évoqué pour la premicre fois le dépistage pendant 1’examen
échographique, au moment ou ils obtiennent sur 1’écran le profil sur lequel ils vont pouvoir
faire les mesures. Cette temporalité ne parait pas trés propice a la discussion, du fait des
contraintes que le dispositif sociotechnique fait peser sur la communication. Si certains
opérateurs font des commentaires pour expliquer ce qu’on voit a I’écran, peu se lancent dans
des explications approfondies et les femmes parlent peu également.

Comme dans les consultations ou le sujet est abordé en introduction, on observe des
accords implicites, basés sur des questions portant sur la lecture de la fiche d’information, ou
sur le test de dépistage effectué lors d’une grossesse précédente. Une réponse positive a ces
questions est interprétée comme un accord pour la mesure de la nuque.

Opératrice D. : Vous avez lu la petite feuille d’information sur le dépistage de la
trisomie ou pas ?

Femme : Oui.

Opératrice D : Donc la nuque elle est toute fine, donc ¢a correspond vraiment a un
risque faible. [D3]

L’opératrice abandonne ensuite ce sujet jusqu’a la conclusion de I’examen. Elle n’a pas
demand¢ a la femme si elle était d’accord pour faire le dépistage et elle lui a donné
immédiatement une indication qualitative sur le résultat. Elle réalise un dépistage
systématique, en limitant 1’information au minimum, peut-étre dans le but de ne pas inquiéter
la femme enceinte. Dans d’autres consultations, le praticien ne cherche aucun accord sur le
dépistage, méme sur un sujet connexe comme la lecture de la fiche. Dans ’extrait suivant,
I’opératrice présente le test comme une chose « importante » qui « doit » étre faite.

Opératrice E : (...) Il (Ie bébé) tourne le dos hein ! En fait j’ai besoin de I’avoir dans un
plan de profil de la téte aux fesses pour deux choses importantes... a savoir dater la
grossesse en le mesurant de la téte aux fesses et on doit faire la mesure de la clarté
nucale pour le dépistage de la trisomie 21. On l’a eu un moment vers nous, la il est
revenu a l’arriere. Alors la, il est sur un profil parfait sauf qu’il a le bout du nez qui
vient se coller contre la paroi, donc on voit a peine son bout du nez ici (elle le désigne
du doigt sur son écran), mais la il est exactement sur la coupe dont on a besoin pour
faire les mesures. [E1]

L’opératrice décrit les plans de coupe qu’elle fait apparaitre, et elle détaille les contraintes
techniques qui pesent sur son travail : par exemple si I’on ne voit pas le nez du feetus, la
mesure ne sera pas considérée comme correcte. Elle ne présente pas les conséquences
éventuelles du test, mais les conditions techniques de sa réussite. Ce faisant, elle garde la
parole et la femme ne dit pas un mot. Dans la suite de son monologue, quand elle a pris les
mesures, elle annonce le résultat en disant que « la en [’occurrence, (la nuque) c’est bien fin,
donc le risque pour le bébé sera faible ». Elle ajoute immédiatement qu’elle ne fera le calcul
du risque que si les parents le souhaitent. Les parents n’ont donc pas le droit de s’opposer au
dépistage, ni d’ignorer la premicre information qualitative sur le résultat. Ils peuvent
seulement refuser d’en connaitre 1’estimation chiffrée.

Cependant informer sur le depistage au moment de I’effectuer n’empéche pas de demander
explicitement le consentement de la femme. Dans ’extrait suivant, 1’opératrice le demande a
une femme accompagnée de son partenaire qui reste silencieux, et elle accepte le refus de la
femme :

Opératrice C : Est-ce que vous faites le dépistage pour la trisomie 21 ?
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Femme : Non, on va pas le faire.

Opératrice C. : Vous I’aviez pas fait pour le précédent ?
Femme : Non !

Opératrice C. : D’accord ! [C5]

L’opératrice renonce a mesurer la nuque a 1’écran. Quelques minutes plus tard, elle
redemande sous forme interronégative si elle doit faire la mesure : « Donc je ne fais pas la
mesure de la nugue ? ». La femme réitére son refus. Cette consultation est la seule de notre
échantillon ou la clarté nucale n’est pas mesurée du fait d’un accord entre I’opérateur et la
femme enceinte. Les autres occurrences d’absence de mesure sont dues a des conditions
d’examen défavorables : feetus mal positionné ou présence du cordon dans la zone a mesurer.
Parler du dépistage au moment de 1’examen peut donc fournir a 1I’échographiste 1’occasion de
demander explicitement a la femme son consentement au test, et a celle-ci d’exprimer
clairement son refus. Le cours de I’action est encore réversible.

N’évoquer le dépistage qu’aprés ’avoir fait

Dans notre échantillon, seules deux opératrices dans deux consultations évoquent le
dépistage en conclusion. Elles mesurent la nuque a 1’écran sans rien dire et n’abordent le sujet
que lorsque la femme s’est rhabillée et est revenue au bureau. Nous avions fait I’hypothese
initiale que lorsque le praticien adopte cette stratégie de communication, il donne moins de
possibilité a la femme enceinte de faire un choix autonome car il détient déja I’information
sur le résultat quand il en parle. Cette hypothése ne tient pas, comme le montre 1’extrait
suivant ou 1’opératrice vient de préciser a la femme 1’dge du feetus, puis enchaine sur le
dépistage, tout en favorisant la libre expression de la volonté de la femme :

Opératrice | : Autrement, euh... donc... on a la possibilité de vous proposer un test de
dépistage par rapport a la trisomie 21 ... donc vous avez lu le... petit papier ...

Femme : Oui.

Opératrice | : ... qu’on vous a donné... Oui ! ... Donc euh c’est un test qu’on propose a
toutes les... toutes les mamans...

Femme : D accord.

Opératrice |: ... Donc euh... de tout dge... et avec toute... euh... tous résultats ...
autrement... c’est donc pour vous rassurer de ce coté-la aussi donc ... euh... au méme
titre qu’'on regarde euh... sur le plan morphologique si...

Femme : Humhum.

Opératrice | . ... tout est la.

Femme : Hum.

Opératrice | : Est-ce que vous souhaitez qu’on regarde euh... qu’on... que je fasse des
calculs par rapport a ¢ca ?

Femme : C'est-a-dire, les calculs ?

Opératrice | : ... Les calculs c’est que... on ... Hum !... on...

Femme : Il n’y a pas de test physique a faire ?

Opératrice | : Non... il n’y a pas de test physique a faire...

Femme : Alors oui... [ 1]

L’opératrice insiste sur le caractére non obligatoire du test, en disant : « on propose » et

« vous souhaitez ?». Elle ne signale pas que la seule mesure de la nuque lui suffit a avoir déja
une idée de I’importance du risque de trisomie 21. Elle fait une présentation assez neutre du
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dépistage, sauf lors d’une occurrence franchement favorable au test, qu’elle décrit comme ce
qui permet de «vous rassurer ». Les réactions de la femme montrent que la lecture de la fiche
n’a pas suffi a sa compréhension car elle évoque un « test physique », ce qui est peut-étre une
allusion a 1’amniocentése. Apres avoir obtenu des explications supplémentaires, la femme
signifie clairement que cette information 1’intéresse.

Cependant ce moment d’évocation du dépistage peut aussi permettre aux praticiens
d’imposer leur connaissance du résultat du test. Dans I’extrait suivant, 1’opératrice est face a
une femme plut6t réticente au dépistage, qui mentionne qu’il n’est pas obligatoire puis reste
laconique.

Opératrice C (22° minute): Donc vous avez... vous faites la... le dépistage de la
trisomie 21 ou pas?

Femme (inaudible, n’a pas 1’air décidée)

Opératrice C : ... Qu’est-Ce que VOUS avez compris dans... ce qui était noté... votre
medecin vous en a parlé ?

Femme : On peut le faire mais c’est pas obligatoire...

Opératrice C : Euh... le dépistage, non, rien n’est obligatoire... hein ? Le dépistage
c’est pas... c’est... c’est juste un... un chiffre qu’on vous donne... par rapport a votre
age...

Femme : Hum.

Opératrice C : ... a la mesure de la nuque de votre bébé que j’ai mesurée aujourd hui
euh... et puis apres une prise de sang... ¢a c’est le dépistage...

Femme (presque muette): Hum. [C 4]

Face a ces réticences, 1’opératrice donne des informations techniques sur le déroulement du
dépistage, a savoir la possibilit¢é de combiner le résultat de I’échographie avec celui des
marqueurs sériques, puis éventuellement de faire une amniocentése et un caryotype. Elle
demande a la femme si sa gynécologue lui a parlé du dépistage, et la réponse est négative.
L’opératrice reprend :

Opératrice C: (23° minute) C’est quelque chose qui vous inquiéte... c’est quelque
chose que vous voulez faire ou pas ?

Femme : Ben je peux le faire quand méme mais... bon... parce que ma tante elle m’a
conseillé de le faire mais ...

Opératrice C : Oui...

Femme : Je vois pas trop l’intérét de...

Opératrice C : Oui.

Femme : Je sais pas moi...

Opératrice C: Pas trop l'intérét pourquoi ? Parce que... euh... quoi qu’il arrive, VOUs
gardez cet enfant... vous voulez pas savoir ?

Femme : Quais, voila, quoi ! De toute facon quoi qu’il arrive, je le garde... hein...
Opératrice C: D’accord... Alors ¢a c’est... c¢’est votre choix hein ? Vous étes pas
obligée du tout de faire un... dépistage euh... si pour vous euh... vous en voyez pas
[utilité hein ? Hein ?

Femme : D’accord.

Opératrice C: Humhum...

Femme : Je sais pas, de toute fagon je vais parler avec le gynéco, c’est lui qui va me
conseiller...

Opératrice C : Bon... Moi, en tout cas, j 'ai quand méme fait la mesure de nuque...
Femme : Hum.
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Opératrice C : Je vous dis quand méme le chiffre... ou... vous voulez pas du tout...
Femme : Oui, allez-y... [C4]

Le discours de 1’échographiste est ici paradoxal : elle demande explicitement a la femme
enceinte son consentement et elle Iui confirme a deux reprises que le dépistage n’est pas
obligatoire, mais elle insiste tellement qu’elle finit par emporter son adhésion. Pour cela, elle
dit deux fois qu’elle a déja fait la mesure de la nuque, en cherchant a minimiser 1’importance
du test: «c’est juste un chiffre ». Et elle demande trois fois a la femme son consentement,
jusqu’a ce que celle-ci accepte. Les arguments de la femme qui est opposée a la finalité
abortive du dépistage et qui voudrait en parler avec son médecin traitant, ne sont pas pris en
compte. Il est vrai que la femme a aussi montré a plusieurs reprises des hésitations : « je sais
pas », et qu'elle n’a pas exclu complétement la possibilité d’étre intéressée par cette
information plus tard.

C’est la méme opératrice C. qui n’a pas respecté les réticences de cette femme enceinte
vis-a-vis du dépistage et qui a accepté le refus d’un couple de faire le dépistage au moment de
I’examen dans la consultation C5 citée plus haut. On voit 1a I’'importance de la capacité de
négociation des acteurs et du moment ou le sujet est évoqué. Dans la consultation ou
I’échographiste insiste pour donner le résultat du dépistage, la femme est seule et elle exprime
beaucoup de réticences, plutét qu’un refus net. Le fait que I’opératrice fasse la demande de
consentement a la fin de la consultation a aussi une importance. Elle a déja fait la mesure,
donc elle est détentrice de I’information au moment ou elle évoque le dépistage, et cette
information est rassurante. Cela met vraisemblablement la praticienne dans une dynamique ou
il lui est difficile de s’abstenir de communiquer une bonne nouvelle. De plus une fois qu’elle
est détentrice de I’information, et qu’elle a dit qu’elle 1’était, il est peut-étre plus difficile pour
la femme enceinte de justifier un refus de connaitre le résultat. En revanche, dans la
consultation ou C. a accepté le refus du dépistage, la femme enceinte est accompagnée du
futur pére. Celui-ci ne dit mot, mais ne contredit pas son épouse quand elle répond
immédiatement qu’elle n’est pas intéressée par le dépistage. Le discours de la femme enceinte
est dénu¢ d’ambiguité ou d’hésitation : c’est un refus net. De plus 1’échographiste a évoqué le
dépistage au moment de I’examen, juste avant de faire la mesure. Il lui est peut-étre plus
facile de s’abstenir de faire le test, quand le refus intervient tot.

Conclusion

Les échographistes francais sont placés devant des injonctions contradictoires en ce qui
concerne le dépistage de la trisomie 21 feetale. Notre étude dans un cabinet de la région
parisienne montre que le travail qu’ils effectuent ne correspond pas toujours aux normes
prescrites par la Haute Autorité de Santé, qui demande au nom de principes éthiques que la
femme donne son consentement au test. La plupart des échographistes observés préférent
suivre les normes professionnelles edictées par le CNTE, qui préconise de faire ce dépistage
systématiquement. Leurs réactions a la présentation de nos résultats de recherche ont
confirmé notre interprétation. L’un des associés a dit que c’est une « faute professionnelle »
de ne pas mesurer la nuque feetale, en invoquant le rapport du CNTE (Sureau et Henrion,
2005). Les autres échographistes sont restés silencieux sur ce point. Suivre les normes du
CNTE leur permet de viser 1I’excellence professionnelle, en apportant aux autres praticiens qui
suivront la grossesse une information précise sur un point jugé essentiel, et de se protéger
juridiquement en cas d’éventuels contentieux des parents pour un handicap non décelé. Sur
les 28 consultations analysées, 27 comportent un accord pour la réalisation du dépistage, et
une seule un accord pour ne pas ’effectuer. Parmi ces 27 consultations, on constate cependant
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qu’il n’y a pas toujours une demande explicite de consentement au test. Dans certains cas,
I’opérateur cherche a obtenir rapidement une forme d’accord avec la femme enceinte, en
posant une question en rapport avec le dépistage, mais pas sur le test lui-méme, par exemple
sur la lecture de la fiche d’information ou sa compréhension, ou le fait d’avoir déja effectué le
dépistage pour une grossesse antérieure.

L’absence de demande explicite de consentement dans certaines consultations s’explique
en partie par I’aspect contradictoire des normes qui régissent le travail des échographistes.
Mais d’autres facteurs peuvent aussi intervenir, comme par exemple le statut exceptionnel de
la trisomie 21, devenue embléme du handicap mental dans notre société. Dans toutes les
consultations de notre échantillon, I’échographiste mentionne la trisomie 21 sans expliquer en
quoi cette anomalie consiste. Il suppose que la femme enceinte la connait, et la femme, ou son
compagnon, ne pose jamais de question a ce sujet.

Notre recherche montre également le caractére inadapté des recommandations émises par
la Haute Autorité de Santé en ce qui concerne le meilleur moment pour obtenir le
consentement au dépistage. Elle préconise de demander I’avis de la femme avant de réaliser le
test. Nos observations montrent que les échographistes n’évoquent le sujet a ce moment
préliminaire que dans un tiers des consultations, et que celles-ci ne comportent pas toujours
une demande de consentement explicite. Dans la majorité des consultations, I’échographiste
parle pour la premiére fois du dépistage au moment ou il commence a le réaliser, c’est-a-dire
quand il voit le bon profil feetal a 1’écran. Dans deux consultations, il aborde méme le sujet
aprés avoir effectué la mesure de la nuque feetale. Mais évoquer le dépistage au moment ou
on le réalise, ou méme apres, ne signifie pas pour autant I’imposer a la femme enceinte. Les
professionnels qui évoquent le sujet tardivement peuvent demander explicitement le
consentement de la femme au test.

Les résultats de notre recherche ne sont pas généralisables car elle n’a été effectuée que
dans un centre d’échographies. De plus nous n’avons pas étudié le point de vue des femmes
enceintes sur le déroulement de leur consultation, ce qui aurait nécessité un dispositif
d’enquéte plus contraignant et peut-€tre irréalisable dans ce cadre. Nous ne savons donc pas si
la communication est marquée par des malentendus, tels que ceux analysés par S. Fainzang
(2006), mais nos observations laissent penser que 1’expression « consentement résigné »,
qu’elle a forgée pour parler du consentement aux soins dans des services hospitaliers,
s’applique a certaines consultations d’échographie prénatale, ou la femme enceinte hésitante
est persuadée d’accepter. Notre dispositif d’enquéte ne nous permet pas de savoir non plus si
le fait de donner un consentement au dépistage correspond aux souhaits de toutes les femmes
enceintes. Nous ne pouvons pas savoir si les femmes pour qui le dépistage est fait sans
qu’elles aient donné un consentement explicite, acceptent cette situation par soulagement de
ne pas avoir a prendre la responsabilité morale de consentir au dépistage, par méconnaissance
de leurs droits ou pour d’autres raisons encore. Mais méme si consentir implicitement
correspond aux veeux d’une partie d’entre elles, faudrait-il se satisfaire de cette situation ?

Malgré ces limites, notre recherche montre que 1’une des critiques portées au dépistage
prénatal de la trisomie 21, a savoir son caractére parfois imposé, est fondée. D’autres
recherches sont nécessaires pour savoir si ce phénoméne est répandu, en matiére
d’échographie comme de dépistage par marqueurs sériques, et s’il perdure malgré le
changement technique, comme I’introduction du dépistage combiné (échographie et
marqueurs) au premier trimestre.
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Summary:

Pregnant women in France are routinely offered Down’s syndrome screening tests. These
tests and further testing to confirm the diagnostic, may lead to the decision to terminate the
pregnancy. Fetal ultrasound is one of the most frequently used techniques to screen
pregnancies. Public authorities have set guidelines for practitioners to ask pregnant women if
they consent to Down’s syndrome screening before having the test. However, some critics
argue that pregnant women have actually no choice anymore but to undergo the test. We have
conducted a sociological fieldwork in an ultrasound scanning clinic in Paris area and analyzed
what sonographers say to pregnant women. Getting implicit consent from pregnant women is
good enough for most sonographers.

Key-words: fetal ultrasound scan, screening, consent, Down’s syndrome, ethics
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Tableau : Moment de premiere évocation du dépistage de la trisomie 21 dans la
consultation échographique

Moment de premiére Nombre Nom  fictif  des Nombre

évocation du dépistage de opérateurs d’opérateurs
consultations concernes

Introduction 10 B,C,F 3

Examen 16 A CDEG 5
échographique

Conclusion 2 C, I 2

Total 28 - -
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