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« La qualité d’une civilisation se mesure au respect qu’elle porte aux plus faibles de ses
membres. »

Pr. Férome Lejeune
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Editorial

Pour un conseil génétique éthique

par le docteur Philippe de Geofroy
Qui dit conseil généetique dit d'abord conseil, tout le monde croit comprendre le mot, puis, gene-
tique. Qu'est-ce a dire ? Ce dernier terme meérite une breve explication : il embrasse tout ce qui

est relatif aux genes et a l'héredité. Dans la pratique, il s'agit donc de conseiller ceux qui sont
atteints d'une maladie genétique ou simplement suspects de 'étre ou de pouvoir la transmettre.
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Ces conseils comportent d'abord une évaluation objective du risque de transmettre la maladie ;
jusque-la, rien a redire. Mais ils peuvent également porter sur le ou les moyens d'éviter cette
transmission, et ces moyens sont a examiner de prés. Le premier conseil généetique daterait de la
fin du XIX® siecle lorsqu'un médecin aurait discuté avec un patient du risque de développer un
cancer compte tenu de son histoire familiale. Mais le terme aurait été officialisé en 1947 par le
geneéticien ameéricain Sheldon Reed. Il est intéressant de noter, qu'a l'époque, il décrit ce nou-
veau champ de la genétique comme un « travail social sans connotation eugénique ». Au sortir
de la deuxieme guerre mondiale, la question de l'eugénisme était encore tres présente et ce
scientifique avait dé€ja l'intuition du mauvais usage qui pouvait étre fait de cette science nouvelle,
comme le professeur Jérdme Lejeune l'eut également plus tard de sa découverte du chromo-
some supplémentaire de la trisomie 21. Sheldon Reed avait réellement le désir d'aider les
familles a comprendre la maladie et ses consequences. Pour lui ce genetic counselling correspon-
dait a l'idée de mettre un nom sur laccompagnement medical et psychologique qu'il désirait pro-
curer aux porteurs de maladies génetiques et a leur entourage. L'anglais counselling exprime
d'ailleurs mieux que sa traduction francaise l'idée d'aide, de soutien et d'assistance. Plus tard, en
1993, Harper allonge la premiére définition : « Procédure par laquelle des patients ou des appa-
rentés qui pourraient étre porteurs d'anomalies héreéditaires sont mis au courant des conse-
quences de ces anomalies, des risques de les développer et de les transmettre, ainsi que de la
facon dont elles pourraient étre prévenues, évitées ou amélioreées. » C'est donc la qu'on se rap-
proche du risque eugenique qui avait eté volontairement évité auparavant. En 1995, un comité
de bioéthique, sous l'égide de 'Unesco, insiste également sur les choix consécutifs au diagnos-
tic. Certains de ces choix ne posent pas de probléme sur le plan moral. Par exemple, la mise en
place d'un depistage regulier chez une femme présentant une predisposition importante au can-
cer du sein permettra d'améliorer le pronostic de sa maladie. La recherche de patients apparen-
tés porteurs de ce risque sera egalement bénéefique. Bien évidemment il n'en est pas de méme
lorsque le diagnostic est soit prénatal (invasif par amniocentése ou bientdt non invasif par simple
prise de sang chez la maman), en cas de maladie génetique connue ou en cas de signes d'appel
echographiques, soit preimplantatoire dans le cadre d'une fecondation in vitro, avec toutes les
consequences que vous pouvez imaginer. L'article L2213-1 du code de la sante publique définit
les conditions larges dans lesquelles peut étre proposeée une interruption médicale de grossesse
qui, rappelons-le, en cas de malformation ou de pathologie grave et incurable, peut se dérouler
jusqgu'a la veille de l'accouchement apres une « information, claire, loyale et appropriee » et le
respect de « l'autonomie décisionnelle ».

La dictature de la volonté individuelle et 'autonomie de la conscience, qui sont largement pro-
nees dans les articles recents traitant du conseil génétique, ont accouché d'une « baguette
magique » qui permet de transformer un amas de cellules en étre humain et vice et versa : le pro-
Jet parental ! Grace a cette trouvaille on peut, par le biais de la technologie, se faire servir sur un
plateau l'enfant réve que la nature ne voulait pas donner. Il permet également de supprimer ou
d'eviter de concevoir l'étre humain qui ne coche pas toutes les cases de '« enfant désire ». Il
coche par la méme occasion, en lignorant volontairement ou non, la case de l'eugénisme, doc-
trine visant a améliorer les caractéristiques genétiques d'une population humaine par €limination
des porteurs de genes defectueux et non par introduction de génes plus performants. Ce
fameux projet parental qui subjectivise completement la notion d'étre humain est totalement
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incompatible avec le respect de la vie depuis son commencement jusqu'a sa fin naturelle. C'est
lui qui administre la « dignité humaine » au détriment de la dignité ontologique, un peu comme
on s'administre aujourd’hui un genre sans tenir compte du sexe biologique, en fonction de
simples désirs. Grace a lui, la manipulation et l'expérimentation sur 'lembryon ou éventuellement
son élimination en fonction des besoins peuvent se faire sans vergogne. Il a permis de remplacer
limpeératif eéthique de respect de la vie humaine par celui, beaucoup moins éthique, du confort
de vie réel ou supposée de l'enfant a naitre et de ses parents, pour aboutir a une injonction
d'avortement comme il y aura sans doute dans quelques années, une injonction d'euthanasie. Et
si les critéres économiques ne sont pas explicitement avances, ils sont bien réels. Le désir indivi-
duel converti en droit, c'est « la loi du plus fort » et cette loi est injuste ; c'est une régression de la
civilisation. « La qualité d'une civilisation se mesure au respect qu'elle porte aux plus faibles de
ses membres » ecrivait le professeur Jerobme Lejeune.

Vous voyez donc comment une science n'est plus au service de 'homme lorsque ses choix
moraux ne reposent que sur des criteres subjectifs et non sur le respect de la loi naturelle. La
meilleure des intentions, du type de celles dont l'enfer est pave, ne rattrapera pas une action
immorale. Beaucoup des solutions proposeées aujourd’hui a la suite du résultat d'un conseil gene-
tique peuvent aboutir a une dissociation entre l'acte conjugal et la procréation ou a l'élimination
d'étres humains, du stade embryonnaire jusqu'a la date de l'accouchement. Nous avons dévelop-
pé ces questions dans un numero recent des Cahiers sur les methodes naturelles de régulation
des naissances. Examinons brievement les differentes techniques proposees comme moyen
diagnostique ou conséquence « thérapeutique » d'un conseil géenétique. Citons d'abord
l'amniocentése ou la biopsie du trophoblaste qui vont permettre un diagnostic précoce de cer-
taines maladies génétiques. Ces techniques pourraient étre justifiées, malgre le petit risque
qu'elles font courir a l'embryon, si elles étaient orientées vers un traitement. Mais malheureuse-
ment elles vont aboutir le plus souvent a l'élimination du malade par interruption dite médicale
de grossesse. On s'oriente actuellement, grace a l'évolution de la technique, vers un diagnostic
prénatal non invasif par simple prise de sang maternel. D'une fagon générale, les tests de dépis-
tage prénatal sans raison médicale séerieuse sont a éviter en raison d'un risque inévitable de
dérive vers l'eugénisme. Autre technique, faussement appelée thérapeutique car elle repose
encore ici sur l'élimination du malade, c'est la fecondation in vitro avec selection des embryons
sains en fonction de leur statut genétique par diagnostic préimplantatoire. Ici encore, dissociation
entre procréation et acte conjugal, élimination d'embryons qui sont, rappelons-le, des étres
humains au début de leur développement et, pour finir, eugénisme ! La méme critique peut étre
faite aux techniques reposant sur le don d'ovocytes ou de spermatozoides. De surcroit, elles
ajoutent une rupture de la filiation biologique réalisant une forme d'adultére. La contraception et
la stérilisation volontaire peuvent egalement faire partie des « conseils », elles sont egalement
condamneées par la morale pour les mémes raisons.

Mais alors que reste-t-il pour ceux qui sont respectueux de la vie et des lois du mariage ? Bien
entendu la partie évaluation et conseil est non seulement licite mais recommandée car elle per-
met de connaitre la gravité de la maladie transmise et d'évaluer sereinement les risques d'avoir
un enfant malade et de transmettre le géne défectueux a sa descendance. Elle permet égale-
ment d'alerter d'autres membres de la famille sur les probabilités qu'ils ont d'étre touchés. Une
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fois le risque connu, vous connaissez maintenant la malice morale de beaucoup des solutions
proposees par la medecine actuelle. Il reste la possibilité, si la cause est proportionnee (a évaluer
en conscience par le couple et avec l'aide d'un conseiller spirituel), d'éviter les naissances par les
methodes reposant sur la continence. L'adoption peut tout a fait étre envisagée. Tout cela est
fort bien expliqué dans le discours du pape Pie Xl du 12 septembre 1958 au septieme congrés
de la societé internationale d'hématologie. Ce discours part d'une maladie héréditaire, la thalasse-
mie ou mal méditerranéen, pour envisager plus largement la question du conseil genéetique. La
recherche donne actuellement des espoirs concernant des techniques de modification des
genes ou de leur expression pour certaines pathologies.

Lors de ma premiéere mission aux Philippines en 2017 certains jeunes volontaires avaient ete tres
impressionnes par des enfants lourdement handicapés que nous avions recus en consultation.
J'ai le souvenir d'un enfant déja grand, porté par sa mére, avec les yeux révulsés et quatre
membres filiformes inertes et pendants. La-bas, pas de conseil genétique et pas d'avortement.
J'avais rappelé a cette occasion aux jeunes volontaires impressionnes, la phrase du professeur
Lejeune déja evoquéee dans ce texte expliquant simplement que le degre de civilisation ne se
mesure pas a la taille de la piscine, au confort de la voiture ou du compte en banque.

Découvrez les Cahiers Saint Raphaél

Les Cahiers Saint Raphaél, publication de 'ACIM (Association catholique des infirmieres, mede-
cins et professionnels de santé) depuis une quarantaine d'années, est une revue originale, qui
repond aux questions que posent les grands problemes contemporains d'éthique médicale. Sont
également abordés des themes médicaux et de sociéte.

La revue s'adresse aux professionnels de santé mais aussi a chacun d'entre nous qui vivons ces
problémes au quotidien.

Vous pensez que ces questions (avortement, contraception, clonage, manipulations genéetiques,
euthanasie etc..) sont fondamentales pour l'avenir de notre societe ?

Vous souhaitez avoir des réeponses qui se réferent a la loi naturelle et a la doctrine catholique
pour vous-mémes, afin de vivre chrétiennement, mais aussi pour vos enfants, pour tous ceux
que vous cotoyez afin de les éclairer sur le sens et la valeur de la vie ?

Abonnez-vous aux Cahiers Saint Raphaél |

Pour s’abonner

Abonnement simple : 25 euros - Abonnement de soutien : 30 euros - Réabonnement : 25 euros
- Abonnement religieux, étudiants : 20 euros

Réglement par chéque : ACIM, 2, route d'Equihen, 62360 Saint-Etienne-au Mont.

Bulletin-abonnement-Cahiers-Saint-RaphaelTélecharger
Les Cahiers Saint Raphaél sont également en vente aux Editions Clovis.
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Contact

2 route d'Equihen, 62360 Saint-Etienne-au-Mont
bernadette dickes@gmail.com ou pdegeofroy@gmail.com
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