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Preface de la presidente 

En tant que Canadiens et Canadiennes de la derniere decennie du 
XXe siècle, nous sommes confrontes a des choix sans precedent concernant 
la procreation. Nos reponses a. ces choix — comme individus et societe —
en disent long sur nos valeurs et nos priorites. Il est peu probable que des 
techniques, telles que les techniques de procreation assistee, deviennent un 
moyen repandu d'avoir une famille, bien que le nombre d'enfants nes grace 
a ces techniques &passe celui des enfants places a l'adoption au Canada. 
D'autres techniques, comme l'echographie pendant la grossesse, sont déjà 
generalement acceptees, et la moitie de toutes les femmes enceintes de 
35 ans et plus passent un diagnostic prenatal. D'autres techniques encore, 
comme la recherche sur les tissus fcetaux, n'ont pas grand-chose a voir 
avec la reproduction en tant que telle, mais peuvent aider les personnes 
atteintes de maladies comme la maladie de Parkinson; ces techniques 
soulevent d'importantes questions ethiques relativement a l'utilisation et a 
la manipulation de tissus de reproduction. 

Il est clair que les possibilites d'intervention technologique soulevent 
des enjeux qui se font sentir sur l'ensemble de la societe; en outre, l'acces 
a ces techniques depend de l'existence de structures et de politiques 
publiques permettant de les offrir. Les valeurs et priorites de la societe, 
exprimees par ses institutions, ses lois et ses ententes en matiere de 
financement, se repercuteront sur les choix individuels. 

En meme temps que les Canadiens et les Canadiennes sont devenus 
plus conscients de ces techniques tout au long des annees 1980, on a pris 
de plus en plus conscience de l'important &art inacceptable entre le 
rythme effrene des bouleversements technologiques et l'elaboration de 
politiques necessaires afire d'orienter des decisions portant sur le bien-fonde 
et la facon d'utiliser ces puissantes techniques. On s'est aussi rendu 
compte a quel point on manquait d'information fiable pour prendre les 
decisions politiques requises. De plus, nombre d'attitudes et d'hypotheses 
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a la base du developpement et de l'accessibilite de ces techniques ne 
refletaient pas les changements profonds qui ont transforms le Canada au 
cours des dernieres decennies. Des cas individuels ont ete traites a part, 
et frequemment sans consensus social informs. Au meme moment, les 
Canadiens et les Canadiennes jetaient un regard plus critique sur le role 
de la science et de la technologie dans leur vie en general, en prenant de 
plus en plus conscience de leur capacite limitee a resoudre des problemes 
de societe. 

Ces preoccupations ont ete reunies lors de la creation de la 
Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction. La 
Commission a ete etablie par le gouvernement federal en octobre 1989 et 
s'est vu confier un mandat vaste et complexe. Il est important de 
comprendre que la Commission a ete mandatee pour etudier les reper-
cussions des techniques non seulement sur la societe, mais aussi sur des 
groupes specifiques de la societe, en particulier les femmes et les enfants. 
Elle a regu comme mandat d'examiner non seulement les aspects scienti-
fiques et medicaux des techniques, mais aussi leurs implications ethiques, 
juridiques, sociales, economiques et sur la sante. Son mandat etait vaste, 
etant donne que la Commission devait etudier non seulement les percees 
actuelles dans le domaine des nouvelles techniques de reproduction, mais 
aussi les progres potentiels; non seulement les techniques liees a la 
conception assistee, mais aussi au diagnostic prenatal; non seulement le 
probleme de l'infertilite, mais aussi ses causes et la prevention; non 
seulement les applications de la technique, mais aussi la recherche, 
particulierement la recherche sur l'embryon et les tissus fcetaux. 

La mise sur pied d'une Commission royale a fourni l'occasion de 
recueillir des informations dont le besoin se faisait sentir depuis longtemps, 
de sensibiliser la population et de susciter un &bat au sein de celle-ci, et 
de fournir un cadre fonds sur des principes pour l'etablissement d'une 
politique publique canadienne touchant l'utilisation ou la limitation de ces 
techniques. 

La Commission s'est fixe trois Brands objectifs dans ses travaux 
orienter la politique publique en faisant des recommandations valides, 
pratiques et fondees sur des principes; enrichir les connaissances dans le 
secteur des nouvelles techniques de reproduction de fagon a etre utile au 
Canada et aux autres pays; mieux faire connaitre et comprendre au public 
les questions lifts aux nouvelles techniques de reproduction de fagon 
faciliter la participation publique aux decisions concernant l'avenir de ces 
techniques et leur place dans la societe canadienne. 

Pour atteindre ces objectifs, la Commission a tenu de vastes consul-
tations publiques, y compris des rencontres privees avec des personnes 
ayant vecu a regard de ces techniques des experiences qu'elles ne 
souhaitaient pas discuter en public. La Commission a aussi realise un 
programme de recherche interdisciplinaire afin que ses recommandations 
soient informees par des recherches rigoureuses et d'une vaste portee. La 
Commission a merne fait paraitre une certaine partie de ces recherches 
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avant la publication du Rapport final, afin d'aider les specialistes ceuvrant 
dans le secteur de la sante genesique et des nouvelles techniques de 
reproduction, et de contribuer a informer le public. 

On trouvera dans les presents volumes les resultats du programme de 
recherche. Globalement, la Commission a elabore et recueilli une enorme 
masse d'informations et d'analyses sur lesquelles elle pouvait fonder ses 
recommandations, informations dont une grande partie etait disponible au 
Canada pour la premiere fois. Cette solide base de donnees de recherches 
a aide a clarifier les questions en jeu et a produire des recommandations 
pratiques et utiles, fondees sur des donnees fiables concernant la situation 
reelle, et non sur des suppositions. 

Pour elaborer son programme de recherche, la Commission a eu 
recours aux plus eminents chercheurs et chercheuses du pays. Au total, 
requipe de recherche reunissait plus de 300 professeurs et chercheurs 
universitaires, representant plus de 70 disciplines, — notamment les 
sciences sociales, les sciences humaines, la medecine, la genetique, les 
sciences de la vie, le droit, l'ethique, la philosophie et la theologie — et 
provenant de 21 universites canadiennes et de 13 hOpitaux, cliniques ou 
autres etablissements. 

La Commission a tenu a ce que les travaux de recherche soient 
realises selon des normes elevees et un protocole comprenant une revue 
par les pairs, a l'interne et a. l'externe, de la methodologie et du contenu. 
Les auteurs devaient reagir aux commentaires rect.'s, et ce processus a 
permis de produire des travaux de haute qualite. Tous les travaux 
presentes dans les volumes de recherche ont du subir l'ensemble du 
processus. Les chercheurs et chercheuses qui avaient recours a des sujets 
humains etaient tenus de se conformer aux normes ethiques appropriees. 

Les presents volumes de recherche traduisent l'etendue du mandat de 
la Commission. Nous croyons que les donnees et les analyses qu'on y 
trouve seront utiles a un grand nombre de personnes, au Canada et a 
l'etranger. 

Les autres commissaires et moi-meme desirons profiter de cette 
occasion pour exprimer notre reconnaissance aux chercheurs et cher-
cheuses ainsi qu'aux evaluateurs independants qui ont consacre une 
enorme quantite de temps et de reflexion aux travaux de la Commission. 
Nous desirons egalement rendre hommage a l'ensemble du personnel de la 
Commission pour leur devouement, leur travail acharne et leur engagement 
durant toute la duree de notre mandat. Enfin, nous desirons remercier les 
plus de 40 000 Canadiens et Canadiennes qui ont participe de diverses 
fat ons aux travaux de la Commission. Leur contribution a ete inestimable. 

or. 
Patricia Baird, M.D., C.M., FRCPC, F.C.C.M.G. 



Introduction 

• 
Dans la pratique du diagnostic prenatal, le lien entre la technique et 

les personnes est plus delicat et plus complexe que dans le cas des autres 
techniques, en raison de la gravite des decisions que Von peut etre amene 
a prendre par le fait meme que l'on utilise la technique. Ce lien est le 
theme de toutes les etudes des trois volumes que la Commission a 
consacres a l'examen de cette utilisation importante des techniques de 
reproduction. Le present volume (Merit revolution du diagnostic prenatal 
au Canada ainsi que les risques et effets a long terme qui nous sont 
connus. Il presente ensuite les facteurs demographiques et le point de vue 
des femmes qui en sont les principales utilisatrices. 

Il est indispensable que le volume mette l'accent sur les techniques de 
diagnostic, etant donne que toute la demarche elle-meme du diagnostic 
prenatal repose sur l'existence de methodes de diagnostic qui soient 
capables de fournir en temps opportun sur retat du foetus des rensei-
gnements précis qui serviront a prendre les decisions ulterieures. Ces 
decisions — d'interrompre ou de poursuivre une grossesse lorsqu'une 
anomalie congenitale ou un trouble genetique est detecte — sont 
indeniablement de nature delicate et en fin de compte personnelle. C'est 
la raison pour laquelle la deuxierne partie du present volume est composee 
d'etudes consacrees aux personnes qui doivent prendre de telles decisions. 

II est indispensable de comprendre comment les principaux tests de 
diagnostic ont ete mis au point, eprouves et mis en application et comment 
ils sont utilises par les femmes et les couples ayant un risque d'avoir un 
enfant atteint, si Von veut se faire une idee de la facon dont fonctionne le 
systeme actuel de diagnostic prenatal — qui fait I'objet du volume 13 — et 
de la facon dont it est susceptible d'evoluer, comme on le verra dans le volume 14. 
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Les etudes 
L'expose de Ian MacKay et Clarke Fraser sur l'historique et revolution 

du diagnostic prenatal au Canada est important, tout d'abord parce qu'il 
decrit les techniques elles-memes, mais egalement parce qu'il etablit le 

modele canadien 4  des progres techniques accomplis dans ce domaine. 
Le recours a des etudes conjointes, effectuees simultanement dans 
plusieurs centres pour etablir refficacite et rinnocuite de ramniocentese et 
du prelevement de villosites choriales (PVC), a fait du Canada un chef de 
file mondial et sert d'exemple pour l'application pratique du concept de 
medecine fondee sur robservation a d'autres domaines de la medecine. II 
s'agit d'un texte a lire pour tous ceux qui sont curlew( de connaitre rorigine 
et revolution future du diagnostic prenatal et qui veulent comprendre 
comment cette simple activite peripherique, pratiquee a l'origine par 
quelques medecins pour repondre aux inquietudes de certains couples, 
s'est transformee pour offrir une gamme complete de techniques de pointe 
appliquees dans 22 centres de genetique repartis dans tout le Canada. 
Comme le Dr Fraser a ete associe de pres aux progres relates dans ces 
pages, sa connaissance intime du sujet ajoute a son analyse une 
profondeur des plus precieuses. 

Le Dr Fraser et M.MacKay se penchent notamment sur la question des 
risques associes au diagnostic prenatal. Its parlent de la 4( courbe d'appren-
tissage A decoulant des etudes de plus en plus vastes effectudes au fil des 
ans sur les risques et les effets secondaires de certaines pratiques. Les 
deux autres etudes presentees dans le meme volume apportent un comple-
ment d'information a cette introduction. Elles portent en effet sur les 
risques associes a certaines techniques de diagnostic prenatal, ainsi que 
sur les sequelles medicales et psychologiques que le diagnostic prenatal 
peut avoir sur les enfants apres la naissance. 

Dans la premiere etude, le personnel de la Commission evalue les trois 
types de risques que presente le diagnostic prenatal : les complications 
decoulant directement de l'application de la technique elle-meme et qui 
peuvent etre prejudiciables pour la mere ou pour le foetus; le degre 
d'incertitude decoulant du fait que les resultats sont necessairement 
exprimes sous forme de probabilite pluta que de maniere absolue; et le 
risque d'erreurs humaines au cours de l'analyse et de rinterpretation des 
resultats en laboratoire. 

Les resultats de cette etude sont rassurants pour deux raisons : 
premierement, dans le cas de ramniocentese pratiquee entre le troisieme 
et le sixieme mois, methode de diagnostic prenatal invasive qui demeure la 
plus courante, les femmes et les medecins sont assures que cette technique 
est pratiquee sans risque pour la mere, tandis que les risques 
d'endomrnager ou de perdre le foetus sont minimes. Deuxiemement, 
lorsque le risque est plus eleve, comme dans le cas du prelevement de 
villosites choriales, qui comporte un risque plus grand de complications 
pour la mere, occasionne une proportion plus elevee de fausses couches et 
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entraine plus de complications que l'amniocentese, les medecins et les 
chercheurs peuvent le remplacer par une autre technique, dans ce cas 
l'amniocentese precoce que l'on envisage actuellement d'utiliser au cours 
du premier trimestre, en remplacement du PVC. 

Si l'on a accorde beaucoup d'attention aux risques a court terme lies 
au diagnostic prenatal, les effets neurologiques a long terme des tests 
diagnostics sur les enfants apres leur naissance ont suscite beaucoup 
moins d'attention. Peu d'etudes leur ont ete consacrees et celles qui se 
sont penchees sur les effets a long terme ont souvent manqué de rigueur 
dans la methode d'analyse. Julie Beck examine ce que Von sait des effets 
a long terme qu'entrainent les trois techniques de diagnostic prenatal les 
plus courantes, a savoir ramniocentese, le PVC et rechographie. Des 
chercheurs canadiens realisent actuellement retude la plus rigoureuse des 
effets a long terme de l'amniocentese. Apres avoir examine a rage de six 
mois et de quatre ans des enfants exposés a l'amniocentese, les chercheurs 
rapportent qu'ils n'ont trouve aucun indice d'effet negatif, ni sur le plan des 
facultes cognitives, ni sur le plan du comportement. 

Mme Beck fait remarquer qu'aucune etude a long terme n'a ete 
consacree a l'examen medical et neurobehavioural des enfants soumis au 
PVC, et que, jusqu'a present, on n'a decele aucun probleme neurologique 
ou cognitif associe a la pratique de rechographie dans le cas d'enfants 
parvenus actuellement jusqu'a rage de neuf ans. La encore, ses conclu-
sions sont rassurantes, en particulier au sujet de ramniocentese et de 
rechographie. Cependant, elles soulignent la necessite d'effectuer des 
etudes rigoureuses, bien preparees et a grande echelle pour savoir quels 
sont les effets a long terme, s'il en est, de rexposition aux techniques de 
diagnostic prenatal pratiquees actuellement, et de veiller a ce que ces 
etudes soient prises en compte au moment de la presentation et de la 
diffusion de toute nouvelle technique. 

Les examens intensifs portant sur refficacite et rinnocuite des 
techniques avant qu'elles soient proposees de maniere courante comme 
methodes de diagnostic prenatal, auraient ete impossibles sans la 
collaboration de tous les specialistes de ce domaine au Canada. 
L'elaboration de lignes directrices claires et explicites afin de determiner 
quelles sont les personnes admissibles au diagnostic prenatal est egalement 
le resultat de ce type de collaboration. Pourtant, Patrick McLeod et ses 
collaborateurs revelent, dans leur analyse demographique et geographique 
des utilisatrices des services de diagnostic prenatal au Canada, que les 
habitantes des petites villes rurales et du Nord ont recours au service de 
diagnostic prenatal moins souvent qu'on aurait pu le croire. Cela est du 
bien entendu au fait que les centres de genetique sont generalement situes 
dans les grands centres urbains, mais egalement au fait que Facets au 
diagnostic prenatal depend essentiellement du medecin et que les 
praticiens des regions rurales et du Nord ont tendance a orienter moins 
souvent les femmes enceintes vers des centres de genetique que leurs 
collegues des milieux urbains. Par ailleurs, it semble que le recours au 
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service de diagnostic prenatal augmente proportionnellement au degre 
d'education et au revenu des femmes. Ainsi, malgre les directives claires 
precisant que toutes les femmes enceintes qui repondent aux criteres 
devraient subir un diagnostic prenatal, ce service reste essentiellement un 
phenomene urbain. Voila qui souleve une question relativement a l'acces 
equitable des services de diagnostic pour les femmes qui vivent ailleurs que 
dans les grands centres urbains. 

L'analyse quantitative realisee par Karen Grant au suj et de 122 
femmes de Winnipeg orientees vers les services de diagnostic prenatal en 
raison de leur age, c'est-a-dire parce qu'elles avaient 35 ans ou plus au 
moment de leur grossesse, confirme les observations de Patrick McLeod 
selon lesquelles les utilisatrices des services de diagnostic prenatal sont 
generalement des femmes plus aisees et ayant un degre d'education plus 
eleve. Karen Grant va au-dela des statistiques produites par le Dr  McLeod 
et examine les perceptions, les attitudes et les experiences des femmes, 
surtout relativement au counseling prealable au service de diagnostic 
prenatal. L'etude de Karen Grant confirme et illustre le caractere difficile 
et souvent contradictoire du diagnostic prenatal pour les femmes qui le 
subissent. La plupart des patientes considerent que le counseling 
genetique est utile, mais certaines d'entre elles estiment qu'elles ne 
devraient pas se contenter de la simple presentation d'informations 
medicales. Parallelement, de nombreuses patientes se sentent subtilement 
obligees de faire le test, etant donne qu'on leur fait sentir que « c'est le 
devoir d'une mere de le faire ». 

Ces observations sont place es dans le contexte plus vaste du 
diagnostic prenatal accompagne de connotations de risques et de craintes 
de resultats positifs. On peut conclure des observations de Karen Grant 
qu'il est necessaire de dispenser plus d'informations et d'accorder un 
meilleur appui aux utilisatrices a toutes les etapes des processus 
d'aiguillage, de counseling et de diagnostic, malgre le fait que la maj °rite 
des repondantes a l'enquete sont generalement des femmes plus eduquees 
et plus aisees, disposant de plus de ressources et de competences pour 
s'informer par elles-memes et devenir des consommatrices et des patientes 
averties. 

II est particulierement interessant de confronter ces observations a 
l'etude approfondie qu'a realisee Sari Tudiver sur la facon dont 37 femmes, 
egalement du Manitoba, ont vecu l'experience du diagnostic prenatal. Les 
femmes interrogees proviennent de milieux divers mais, en general, on peut 
dire qu'elles ne disposent pas des memes competences et ressources que 
les femmes visees par l'enquete de Karen Grant. L'echantillon retenu par 
Sari Tudiver comprend des femmes pauvres, des femmes peu eduquees, 
des immigrantes et des refugiees, des handicapees, des malentendantes et 
des meres adolescentes. Les opinions qu'elles formulent et les experiences 
qu'elles ont vecues corroborent de nombreux aspects examines dans l'etude 
de Karen Grant, mais sont particulierement teintees par les origines 
culturelles et sociales des repondantes. 
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L'etude nous montre de maniere tres parlante combien le processus 
d'interpretation et de communication du diagnostic prenatal est complexe 
et difficile et combien ces femmes se sentent mal servies par un systeme de 
soins de sante fragmentaire qui separe les soins prenatals des autres 
aspects de leur vie. Ces femmes qui vivent leur grossesse comme un 
evenement complexe de leur vie sur les plans physique, culturel, social et 
psychologique, se rendent compte que la grossesse est consideree 
uniquement du point de vue medical et sous l'angle de la maladie dans la 
plupart des prestations medicales qu'elles recoivent, y compris le test. 
Elles evoquent egalement requilibre delicat de la relation entre le medecin 
et la patiente, ainsi que la necessite d'un echange respectueux d'informa-
tions destines a faciliter un choix et un consentement informes. La lecture 
des comptes rendus que ces femmes font de leur propre experience sera 
fort utile aux praticiens qui veulent savoir comment leurs patientes per - 
goivent les soins prenatals, y compris le test de diagnostic. 

Les experiences et les points de vue rapportes par les femmes 
handicapees et malentendantes interrogees par Sari Tudiver sont 
particulierement interessants a la lumiere de l'etude suivante du present 
volume, le document de Joanne Milner consacre au survol des critiques du 
diagnostic prenatal et de leur incidence sur les attitudes envers les 
personnes handicapees. Une des principales critiques adressees au 
diagnostic prenatal est qu'il contribuera, par son existence meme et par 
l'elargissement du reseau de service, a. renforcer l'attitude negative de la 
societe vis-a-vis des handicaps, occasionnant ainsi une marginalisation 
encore plus grande des personnes handicapees. II convient de s'attaquer 
de front a cet aspect du diagnostic prenatal et Joanne Milner fait sa part 
en examinant l'effet que peut avoir le modele medical de la sante, de la 
maladie et de l'invalidite sur la medicalisation de la naissance et de 
l'invalidite. Son analyse des attitudes et de l'influence medicales, du 
counseling et du choix informe nous amen a nous demander si les femmes 
qui envisagent de subir un diagnostic prenatal disposent d'un large &entail 
de points de vue sur l'invalidite. Ses conclusions confirment la necessite 
d'offrir de meilleurs services de counseling et de soutien aux femmes 
appartenant aux groupes qui ont fait l'objet des etudes de Karen Grant et 
Sari Tudiver. 

Ces trois dernieres etudes ont analyse les services de counseling 
prealables au test de diagnostic prenatal. De leur cad, Louis Dallaire et 
Gilles Lortie se sont interesses a l'autre extremite du processus, a savoir ce 
qu'il advient des couples chez lesquels le diagnostic prenatal revele une 
maladie genetique grave ou une anomalie congenitale. L'etude a laquelle 
ils se sont byres sur deux groupes de patientes conclut que, malgre 
certaines lacunes, le systeme actuel de counseling est efficace. Dans le 
premier groupe, compose de patientes ayant fait l'objet d'une amniocentese, 
etant donne qu'elles presentaient un risque de donner naissance a un 
enfant atteint d'une anomalie ou d'un trouble genetique, l'observation 
revele que le counseling faisant partie integrante du processus a aide le 
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couple a vivre cette situation. Le second groupe etait compose de patientes 
qui avaient subi une interruption de grossesse apres qu'une echographie 
de routine eut revele une anomalie grave, et qui n'avaient regu aucun 
service de counseling. Dans l'ensemble, ces femmes ont eu une reaction 
de choc, de dendgation et de culpabilite. Independamment des services de 
counseling recus au prealable, les patientes des deux groupes ont necessite 
un appui soutenu a toutes les etapes du processus, depuis la decision de 
poursuivre ou d'interrompre la grossesse, pendant l'interruption si tel a ete 
le choix retenu, et pendant quelque temps apres. 

Conclusion 
L'examen general du diagnostic prenatal effectue par les etudes 

reunies dans le present volume est rassurant, mais revele d'autre part qu'il 
y a place pour certaines ameliorations. Ce qui est rassurant, c'est que les 
etudes confirment que l'introduction au Canada des techniques de diag-
nostic prenatal ont fait l'objet d'un soin particulier mettant l'accent sur la 
securite et l'efficacite. Le degre de risque peu eleve associe a court et a long 
terme, associe aux techniques de diagnostic prenatal facilitera la tache des 
femmes et des couples qui doivent prendre la decision d'effectuer ou non 
un test de diagnostic prenatal. En revanche, les etudes revelent qu'il 
faudrait augmenter l'aide que recoivent ces femmes et ces couples, sous 
forme de counseling et de soutien. Les recommandations que contiennent 
ces etudes constituent un résumé precieux des services que les futurs 
parents sont en droit d'attendre du processus de counseling; la lecture 
approfondie et attentive de ces recommandations devrait s'averer fort utile 
pour le personnel des 22 centres de genetique du Canada. 
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Comme de nombreux autres domaines de la medecine de 
diagnostic, le diagnostic prenatal (DPN) a remarquablement progresse en 
tres peu de temps. A commencer par la decouverte de la chromatine 
sexuelle au debut des annees 1950, et avec les progres recents des 
techniques de manipulation genetique, 11 s'est transforms en une 
discipline de pointe de la genetique medicale. Bien que leur evolution 
soit generalement percue de maniere favorable, les techniques de DPN 
soulevent egalement un certain nombre de questions ethiques, morales, 
sociales et juridiques qui ne trouvent pas facilement reponse. Notre 
rapport vise a fournir une perspective historique du DPN afin d'aider la 
Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction a 
evaluer la place des techniques de DPN dans la medecine moderne et 
dans notre societe. 

Dans le present rapport, nous dressons l'historique du DPN sur 
trois plans. En premier lieu, nous y retracons revolution des services de 
DPN, ainsi que les lignes directrices pertinentes, dans une perspective 
canadienne: nous y decrivons plus particulierement la recherche 
canadienne et le role de l'Etat dans la prestation des services genetiques. 
En deuxieme lieu, nous y examinons l'historique des reactions et des 
&bats suscites par les progres accomplis dans le domaine du diagnostic 
prenatal, notamment parmi la population, les professionnels et les 

Cette etude a ete realisee pour la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction en 
septembre 1991. 



2 DPN : Apercu de la question et des personnes en cause 

autorites publiques, ainsi que dans les milieux juridiques; nous y 
examinons egalement revolution du debat sur l'incidence du diagnostic 
prenatal et du depistage genetique. Enfin, nous y presentons le 
developpement et le degre de perfectionnement de chacune des 
techniques de facon detainee. Tous ces elements reunis permettent de 
comprendre comment les techniques de diagnostic prenatal ont evolue. 

Introduction 

Diagnostic prenatal 
Le developpement foetal nous etait largement inconnu avant l'appli-

cation des techniques diagnostiques modernes au champ de l'obstetrique. 
En general, on ne pouvait verifier l'etat de sante de l'enfant ni determiner 
son sexe avant sa naissance. Les futurs parents connaissaient la 
possibilite que la mere ait des complications ou que l'enfant naisse avec un 
handicap, mais ni eux, ni leur medecin n'etaient vraiment en mesure de 
prevoir ces evenements. Par contre, les techniques modernes de diagnostic 
permettent maintenant aux medecins d'examiner l'uterus afin de surveiller 
la grossesse, de detecter des troubles et de prevoir d'eventuelles 
complications. 

La capacite de deceler des troubles fcetaux est generalement consi-
deree comme un important progress medical. Au moyen de l'amniocentese, 
du prelevement de villosites choriales et de l'echographie, it est maintenant 
possible d'evaluer de nombreux aspects de l'etat genetique et du 
developpement du foetus. A ce jour, on a identifies plus de 4 000 anomalies 
genetiques1  et un nombre important de malformations congenitales. Il est 
possible de diagnostiquer avant la naissance plus de 300 de ces troubles, 
et cette liste s'allonge de plus en plus vite. 

Avant l'existence du DPN, les parents susceptibles d'avoir un enfant 
atteint d'une anomalie devaient eviter la grossesse, esperer que tout irait 
bien ou (lorsque la femme etait déjà enceinte) recourir a l'avortement de 
crainte que le bebe ne soit atteint. Dans une tress large mesure, le DPN 
permet de remplacer une simple probabilite par une reponse definitive. 

L'attenuation de l'angoisse et de la souffrance associees a la naissance 
d'un enfant presentant une anomalie genetique ou un autre trouble 
constitue un objectif affirme du DPN et du counseling qui l'accompagne. 
Lorsque les examens diagnostiques indiquent que tout va bien, la grossesse 
peut se poursuivre, et les parents n'ont plus a craindre que le foetus 
presente un trouble. Ce depistage encourage beaucoup de couples a risque 
qui, autrement, auraient renonce a avoir un enfant. 

Lorsqu'on constate que le foetus est atteint, la mere ou le couple ont 
trois possibilites : la poursuite de la grossesse, l'intervention therapeutique 
ou l'interruption de grossesse. Un certain nombre de considerations aident 
le couple a prendre une decision eclairee et adaptee a leur situation. Le 
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counseling genetique, qui est recommande pour accompagner le DPN, a 
pour principale fonction de presenter, d'expliquer et d'analyser les risques, 
les avantages et les consequences de ces options. 

Poursuite de Ia grossesse 
Les couples peuvent choisir de poursuivre la grossesse et envisager le 

diagnostic comme un preavis de la naissance d'un enfant atteint d'un 
handicap. Dans ce cas, le DPN peut aider la famille a preparer la venue de 
l'enfant et permettre que l'accouchement se fasse dans un centre specialise 
dans les naissances a risque, afin de reduire les possibilites d'accident a la 
naissance et d'amorcer sans tarder la prise en charge medicale. Par 
exemple, lorsqu'un diagnostic revele qu'un foetus est atteint de spina-bifida, 
on peut prendre des dispositions en vue de reduire les risques de lesions 
chez la mere et l'enfant au moment de l'accouchement. 

Interruption de Ia grossesse 
Differentes raisons peuvent conduire a la decision de mettre un terme 

a la grossesse, notamment la gravite du trouble, l'attitude du couple a 
regard de l'avortement, sa situation familiale, ainsi que sa capacite affective 
et materielle de vivre avec un enfant atteint d'un handicap. 

Intervention therapeutique 
Lorsqu'il est possible de corriger une anomalie ou d'en attenuer les 

effets, les couples peuvent choisir rintervention therapeutique plutOt que 
la poursuite naturelle de la grossesse ou son interruption. Le traitement 
in utero d'anomalies genetiques est certes tres prometteur, mais it reste que 
tres peu de troubles s'y pre- tent a l'heure actuelle. II est d'ailleurs probable 
que beaucoup d'affections ne pourront jamais etre traitees de cette facon. 
Ainsi, a cause du caractere meme des maladies hereditaires, le diagnostic 
ne peut probablement conduire qu'au choix entre la poursuite et 
rinterruption de la grossesse. 

Le DPN a connu un developpement rapide et remarquable. Bien que 
les progres de cette technologic soient generalement consideres comme 
benefiques, ils soulevent differentes questions d'ordre ethique, moral, social 
et juridique. Le champ d'application du diagnostic genetique en general, 
et du DPN en particulier, s'etendra a mesure que progressera notre 
connaissance des genes et des maladies. Comme ce phenomene s'accom-
pagnera inevitablement d'une multiplication des questions ethiques 
resoudre, la Commission royale sur les nouvelles techniques de repro-
duction a recu pour mission de se pencher sur les diverses incidences du 
diagnostic prenatal et de formuler des recommandations sur le recours 
opportun a de telles techniques. Pour se faire une idee de l'avenir du DPN, 

importe d'en comprendre l'historique et revolution, de connaitre les lignes 
directrices adoptees au Canada au sujet des services de DPN et d'être au 
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courant des &bats qui, parmi la population et les professionnels, ont 
accompagne revolution rapide de ces techniques. Le present rapport 
brosse donc un tableau historique de la question afin d'aider la 
Commission a evaluer le role du DPN dans la medecine moderne. 

Reperes historiques 

Un apercu des evenements importants survenus dans ce domaine 
permettra de situer dans son contexte la description des progres techniques 
qui constituent le fondement du DPN. 

Annees 1880 • 	Utilisation de l'amniocentese (ponction de la cavite 
amniotique au moyen d'une aiguille) pour retirer un 
exces de liquide amniotique a la fin de la grossesse. 

Annees 1930 • 	Utilisation de l'amniocentese pour injecter une 
substance de contraste dans la cavith amniotique 
en vue d'examiner le fcetus par radiographie et de 
determiner la position du placenta, ou pour injecter 
du serum physiologique lorsqu'une interruption de 
grossesse au troisieme trimestre est indiquee. 

Annees 1950 • 	Utilisation de l'amniocentese pour examiner le 
liquide amniotique afin de detecter des signes de 
souffrance fcetale a la fin de la grossesse. 

Decouverte de la chromatine sexuelle, grace a 
laquelle on peut etablir le sexe foetal par etude 
microscopique de cellules colorees. 

Utilisation de l'amniocentese pour prelever du 
liquide contenant des cellules fcetales, afin de 
determiner le sexe du fcetus lorsque la mere est 
porteuse d'une maladie liee au chromosome X 
(c'est-a-dire lorsque les fcetus de sexe masculin 
courent des risques eleves). 

A partir de fibroblastes mis en culture, decouverte 
du chromosome surnumeraire chez les personnes 
atteintes du syndrome de Down. 

Annees 1960 • 	Mise au point de techniques de culture de cellules 
foetales contenues dans le liquide amniotique; ce 
progres a rendu possible le diagnostic prenatal 
d'anomalies chromosomiques. 
Mise au point de techniques permettant de detecter 
certains deficits enzymatiques. 
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Tentative de prelevement de villosites choriales 
(PVC) sur des membranes foetales au moyen d'un 
endoscope et d'un instrument pour biopsie. 

Annees 1970 • 	Decouverte de l'elevation de la concentration de 
l'alpha-fcetoproteine dans le liquide amniotique 
(AFPLA) lorsque le fcetus est atteint d'une malfor-
mation du tube neural ou de certains autres 
troubles. 

Decouverte de l'elevation de la concentration de 
l'alpha-fcetoproteine serique maternelle (AFPSM) 
dans le cas de malformations du tube neural chez 
le fcetus; cette decouverte a conduit a la mise en 
ceuvre de programmes de depistage. 

Application de l'echographie a la localisation du 
placenta et du fcetus avant l'amniocentese. 

Utilisation de l'echographie en temps reel pour 
suivre la progression de l'aiguille dans l'uterus et 
localiser une poche de liquide amniotique en vue 
du prelevement d'un echantillon au cours de 
l'amniocentese. 

Application de l'echographie au diagnostic de mal-
formations fcetales graves telles que l'anencephalie 
et le spina-bifida. 

Utilisation de la fcetoscopie pour prelever du sang 
foetal en vue de diagnostiquer des hemoglobi-
nopathies comme la drepanocytose, la thalassemie 
et d'autres troubles sanguins (p. ex. l'hemophilie). 

Application des techniques de manipulation gene-
tique a. la demonstration d'une transformation de la 
structure des genes, ce qui ouvrait la voie au 
diagnostic de certaines maladies monogeniques 
partir de cellules contenues dans le liquide 
amniotique. 

Annees 1980 • 	Application des techniques de prelevement de villo- 
sites choriales au diagnostic de la plupart des 
anomalies detectables par amniocentese, mais a un 
stade plus precoce de la grossesse. 
Decouverte que la concentration d'alpha-
fcetoproteine serique maternelle (AFPSM) est faible 
lorsque le fcetus est trisomique. 
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Mise au point de la technique dite de reaction en 
chaine a la polymerase (PCR), qui permettait de 
poser des diagnostics a partir de tres petites 
quantites d'ADN et d'accroitre considerablement le 
nombre de troubles susceptibles d'être detectes lors 
d'un diagnostic prenatal, ainsi que de diminuer 
sensiblement la duree des tests. 

Annees 1990 • 	Utilisation, a titre experimental, du diagnostic 
preimplantatoire. 

Evolution des techniques de diagnostic prenatal 

Le diagnostic prenatal d'une anomalie genetique comporte deux 
etapes. La premiere consiste a recueillir des renseignements ou des 
elements permettant de poser ce diagnostic. 11 faut parfois utiliser une 
technique invasive, par exemple un prelevement du liquide amniotique 
dans le cas de l'amniocentese ou une biopsie de la plaque choriale pour le 
prelevement de villosites choriales. L'echographie est egalement une 
technique appliquee a cette premiere &ape; elle peut fournir de precieux 
renseignements sur l'etat du foetus et le deroulement general de la 
grossesse. La deuxieme etape, qui conduit au diagnostic, comprend 
l'analyse en laboratoire et l'interpretation des resultats. Dans une 
perspective historique, on notera que les techniques associees a chacune 
des deux etapes ont evolue differemment, malgre leurs rapports evidents. 

M6thodes de prelevement 

Les methodes de prelevement (p. ex. amniocentese, prelevement de 
villosites choriales et fcetoscopie) se sont perfectionnees graduellement, par 
suite de modifications progressives de techniques anterieures dont bon 
nombre existaient avant meme que le diagnostic prenatal soit eleve au rang 
de specialite; elles ont ete empruntees a d'autres disciplines et adaptees au 
diagnostic prenatal. Leur perfectionnement progressif a ameliore leur 
efficacite et leur securite. 

Techniques d'analyse 
Contrairement aux techniques de chirurgie et d'imagerie, les 

techniques d'analyse se sont perfectionnees par a-coups. Leur efficacite 
actuelle et leur application generalisee constituent l'aboutissement de cinq 
grandes etapes, qui ont chacune ameliore considerablement nos connais-
sances en matiere de DPN au cours des 30 dernieres annees : 1) la capacite 
de prelever et de mettre en culture des cellules provenant du liquide 
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amniotique; 2) la capacite d'obtenir des preparations chromosomiques de 
grande qualite a partir de ces cellules (cytogenetique); 3) la capacite de 
doser les enzymes pertinents dans ces cellules afin de determiner 
l'existence d'erreurs congenitales du metabolisme; 4) la decouverte du 
rapport entre l'alpha-fcetoproteine et les anomalies du fcetus; et 5) la 
capacite d'exploiter I'ADN contenu dans un nombre restreint de cellules 
pour identifier des anomalies monogeniques. 

Le DPN remonte au debut des annees 1950 et a la decouverte de la 
chromatine sexuelle par un groupe d'anatomistes canadiens dirt& par 
Murray Barr. Ces chercheurs etudiaient les effets de la fatigue prolongee 
chez le personnel navigant en etudiant les cellules du cerveau de chats 
fatigues2. Les cellules de certains de ces chats comportaient un assez gros 
amas chromatinien, qu'on ne retrouvait pas dans celles d'autres chats. Les 
differences observees n'etaient toutefois pas reliees au degre de fatigue et, 
finalement, il est apparu que cet amas etait present dans les cellules du 
cerveau des femelles, mais pas des males. A partir de cellules prelevees par 
biopsie de l'epiderme et de la muqueuse buccale, il a ete possible d'etudier 
la chromatine et d'etablir le sexe chromosomique des sujets chez qui on 
avait observe des anomalies du developpement sexuel3. En outre, on s'est 
rendu compte que, s'il etait possible de distinguer les cellules au bagage 
chromosomique male des cellules au bagage chromosomique femelle, it 
etait possible egalement de determiner le sexe d'un fcetus humain par 
l'etude des cellules fcetales contenues dans le liquide amniotique. Le fait 
de connaitre le sexe du fcetus serait utile dans les cas ou l'on saurait 
qu'une femme enceinte etait porteuse d'un gene deletere sur le 
chromosome X, ce qui expose les fcetus males, mais non les femelles, a. des 
maladies graves comme le syndrome de Lesch-Nyhan (deficience intellec-
tuelle profonde et automutilation). Vers le milieu des annees 1950, il a ete 
etabli qu'il etait effectivement possible de determiner le sexe d'un fcetus 
humain en examinant des cellules contenues dans le liquide amniotique, 
c'est-d-dire en y notant la presence ou l'absence de chromatine sexuelle; 
cette methode a ete appliquee dans plusieurs centres d'Europe en vue 
d'analyser un certain nombre de troubles lies au chromosome X4. 

La deuxieme etape marquante a ete la mise au point de methodes de 
culture des cellules humaines (fibroblastes) et l'obtention de preparations 
permettant de determiner le nombre précis de chromosomes (caryotype). 
Ces resultats ont ete obtenus en bonne partie par des groupes de cher-
cheurs qui s'etaient penches sur le traitement du mal des rayons apres les 
premieres explosions atomiques, dans les annees 1940. En 1958, un jeune 
pediatre frangais, Jerome Lejeune, constata que le caryotype des enfants 
atteints du syndrome de Down comptait un chromosome surnumeraire; 
c'est ainsi qu'a ete decouverte une nouvelle categoric de maladies 
hereditaires, celle des aberrations chromosomiques'. Peu de temps apres, 
on a decouvert qu'on pouvait mettre en culture des cellules fcetales 
contenues dans le liquide amniotique et examiner leurs chromosomes'. 
Cette percee a ouvert la voie, vers la fin des annees 1960, a la detection 
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prenatale des aberrations chromosomiques, et particulierement du 
syndrome de Down'. 

Par la suite, it a etc etabli que certains deficits enzymatiques et 
certains troubles metaboliques pouvaient etre deceles au moyen de dosages 
biochimiques pratiques sur des cultures de cellules prelevees dans le 
liquide amniotique8. En quelques annees, on a pu detecter ainsi un certain 
nombre d'erreurs congenitales du metabolisme qui se traduisaient par une 
deficience intellectuelle et des aberrations physiques (p. ex. la  galactosemie 
et les mucopolysaccharidoses, des deficits enzymatiques hereditaires qui 
conduisent a des formes graves de deficience intellectuelle)9. C'est aussi au 
debut des annees 1970 qu'on a decouvert le rapport entre la concentration 
elevee d'alpha-foetoproteine dans le liquide amniotique et la presence de 
malformations du tube neural (voir la section intitulee N Depistage par 
dosage de l'alpha-fcetoproteine »). Un peu plus tard, on a constate un 
rapport semblable, quoique moins direct, entre l'AFPSM et l'existence de ces 
troubles; recemment, le meme rapport a etc etabli avec les aberrations 
chromosomiques. 

La mise au point des manipulations genetiques, des le milieu des 
annees 1970, a constitue une nouvelle etape. Au moyen de ces techniques, 
it devenait possible de determiner la sequence des paires de base qui 
constituent un gene particulier et de diagnostiquer un certain nombre de 
maladies hereditaires en etablissant la presence d'une alteration specifique 
d'une paire de base ou d'une petite deletion sur l'ADN. Des maladies qui, 
jusque-la, ne pouvaient etre diagnostiquees que par l'etude du sang foetal 
pouvaient desormais etre detectees par analyse de l'ADN des amniocytes 
(cellules du foetus extraites du liquide amniotique). L'hybridation de l'ADN 
a etc appliquee en premier au diagnostic prenatal de l'anemie hereditaire, 
l'alpha-thalassemiem. En outre, le diagnostic de la drepanocytose (anemic 
falciforme), de la beta-thalassemie et de l'hemophilie s'est trouve consi-
derablement simplifiel 1, et les maladies qui ne trouvaient pas d'expression 
biochimique dans les amniocytes (p. ex. la  myopathie de Duchenne, la 
phenylcetonurie (PCUI et la fibrose kystique) ont egalement pu etre 
diagnostiquees. L'apparition des techniques d'amplification genique (PCR), 
vers la fin des annees 1980, a permis des diagnostics sur un nombre tres 
restreint de cellules, a rendu inutile l'etape de la culture d'amniocytes et a 
considerablement raccourci la duree des tests. 

Etant donne leur potentiel diagnostique et therapeutique, les tech-
niques de manipulation genetique font l'objet d'etudes intensives. 
Beaucoup de specialistes considerent que tous les espoirs sont permis, 
encore que leurs applications soient fortement controversees. 

Amniocentese 
L'amniocentese est une technique invasive d'usage tres courant dans 

le diagnostic prenatal de maladies hereditaires et d'autres malformations 
congenitales. Avant qu'elle ne soit appliquee au DPN, on l'utilisait dans 
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differentes situations. II y a plus de 100 ans, elle servait deja au traitement 
du polyhydramnios, par prelevement d'un exces de liquide amniotique 
autour du fcetus". Plus tard, au cours des annees 1930, on injectait par 
amniocentese une substance de contraste dans la cavite amniotique afin 
de voir par radiographic comment se developpait le fcetus et de situer le 
placenta'. A cette époque, on recourait egalement a l'amniocentese pour 
injecter du serum physiologique dans la cavite amniotique en vue de 
provoquer une interruption de grossesse au troisieme trimestre14. Il a fallu 
attendre les annees 1950 pour que l'amniocenthse serve au prelevement de 
liquide amniotique aux fins de DPN. Depuis ce temps, l'usage de cette 
technique s'est considerablement developpe, a un point tel que celle-ci est 
devenue la technique de DPN la plus employee. 

La technique 
La methodologie de base de l'amniocentese appliquee au DPN a peu 

change depuis les annees 1950 et 1960; it s'agit essentiellement du 
prelevement d'une petite quantite de liquide contenu dans la cavite 
amniotique. Cette ponction est generalement pratiquee en clinique externe 
et, jusqu'a tout recemment, se faisait presque exclusivement entre la 14e  

et la 17 semaine de grossesse (au cours du deuxieme trimestre). A cette 
etape de la grossesse, it y a suffisamment de liquide amniotique pour qu'il 
soit possible d'en prelever un petit echantillon sans danger en inserant une 
aiguille a travers la paroi abdominale, l'uterus et la cavite arrunotique". 
C'est aussi la periode pendant laquelle le liquide amniotique contient le 
plus grand nombre de cellules fcetales viables pouvant etre mises en 
culture". Dans certains centres, on etudie la possibilite de pratiquer 
l'amniocentese plus tot au cours de la grossesse, soit entre la 10e et la 12e 
semaine, encore que les circonstances justifiant cette intervention soient 
relativement lirnitees. Certains rapports semblent indiquer que c'est 
probablement une solution de rechange raisonnable et sans danger a 
l'amniocentese pratiquee au deuxieme trimestre17. 

Les premieres mentions relatives a l'utilisation du liquide amniotique 
aux fins du diagnostic prenatal remontent au debut des annees 1950 : des 
echantillons de liquide amniotique etaient alors preleves par amniocentese 
au cours du troisieme trimestre de la grossesse pour determiner la concen-
tration de bilirubine, un indicateur biochimique de la maladie du groupe 
erythrocitaire Rh nul, causee par une incompatibilite Rh du fcetus et de la 
mere. Apres la decouverte de la chromatine sexuelle, l'amniocentese a 
permis de determiner le sexe du fcetus entre le troisieme et le sixieme mois, 
dans les cas ou des fcetus males risquaient fortement d'etre atteints d'une 
maladie hereditaire Hee au chromosome X19. Il n'etait pas necessaire que 
les cellules soient vivantes. Par la suite, une fois que les techniques de 
culture cellulaire et de determination du caryotype ont etc mises au point, 
on a commence a prelever des cellules fcetales vivantes dans le liquide 
amniotique, par amniocentese, en vue de les mettre en culture ou de 
pratiquer une analyse des chromosomes20. L'amniocentese a rapidement 
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fait ses preuves en DPN et, a la fin des annees 1960, elle se pratiquait dans 
de nombreux centres du monde entier. 

Durant les premieres annees d'existence de la technique, les amnio-
centeses etaient pratiquees a l'aveuglette. On inserait l'aiguille a ponction-
biopsie au toucher; elle traversait les differentes parois sans qu'on puisse 
visualiser son cheminement. Ces prelevements etaient realises sur des 
femmes qui etaient sur le point d'avoir un avortement pour des raisons 
sociales et qui se portaient volontaires pour participer a. des examens a 
caractere exploratoire21. Lorsque rechographie a fait son apparition, on 
s'en est servi pour situer le placenta et le fcetus. Habituellement, toutefois, 
les echogrammes etaient pris quelques jours ou quelques heures avant 
l'amniocentese, qui se faisait toujours a l'aveuglette22. Avec l'arrivee de 
l'imagerie en temps reel (qui permet de suivre les mouvements), et avec les 
progres de la definition d'images, on a pu suivre par echographie le 
cheminement de l'aiguille dans ruterus. Les images a haute resolution 
permettaient desormais a roperateur de choisir une poche optimale de 
liquide anmiotique dans laquelle i1 prelevait son echantillon". On 
reconnait generalement que rechographie en temps reel rend ramniocen-
tese plus efficace et plus sure, par reduction des risques et des 
complications associes a cette technique invasive. 

Lorsqu'il procede a une echographie pour suivre le cheminement de 
l'aiguille au cours de ramniocentese, robstetricien en profite souvent pour 
proceder a un examen echographique &taint' du fcetus. L'age gestationnel 
est confirme, la position du fcetus et du placenta est notee, et les princi-
pales malformations peuvent etre constatees. C'est pourquoi rechographie 
fait partie integrante de la methodologie de ramniocentese. 

Indications 
Les indications de l'amniocentese ont change au cours des 25 der-

nieres annees; elles ont ete adaptees au nombre croissant et aux types 
differents de maladies et de troubles qui peuvent etre detectes par 
amniocentese, et par analyse cytogenetique, biochimique ou de I'ADN. La 
multiplication du nombre de maladies detectables au cours des 20 der-
nieres annees a confere une valeur diagnostique accrue a l'amniocentese. 

Comme nous l'avons mentionne precedemment, celle-ci a servi d'abord 
deceler une incompatibilite des groupes Rh entre la mere et le fcetus, puis 

a determiner le sexe du fcetus, par la detection de la chromatine sexuelle, 
dans les cas ou un fcetus male risque d'être atteint de troubles lies au 
chromosome X. Grace a la mise au point des techniques de determination 
du caryotype, on a pu ensuite diagnostiquer le syndrome de Down, ainsi 
que d'autres aberrations chromosomiques. On connaissait depuis long-
temps déjà l'accroissement de la frequence du syndrome de Down en 
fonction de rage de la mere, et on savait aussi qu'apres la naissance d'un 
enfant atteint, it existait un risque reel, quoique assez mince (environ 1 %), 
qu'un autre enfant soit atteint du syndrome (peu importe rage de la mere); 
on a donc etabli que l'amniocentese etait indiquee dans ces deux cas. 
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Depuis la fin des annees 1960, elle se pratique egalement lorsqu'il existe 
un risque que le foetus soft atteint d'un certain nombre de maladies 
caractere biochimique ou de troubles metaboliques pouvant etre detectes 
par dosage enzymatique des amniocytes. Recemment, la capacite de 
diagnostiquer des anomalies genetiques par analyse de l'ADN des amnio-
cytes a considerablement allonge la liste des troubles que l'on peut deceler 
grace a cette technique. 

Lorsqu'on a decouvert que la concentration d'AFP dans le liquide 
amniotique etait liee a l'existence de malformations du tube neural, la 
presence de ce trouble chez un proche parent est devenue une indication 
de diagnostic prenatal. Plus tard, lorsqu'il a ete etabli que la concentration 
d'AFP etait egalement elevee dans le serum de la mere quand le foetus 
presentait une malformation du tube neural, la detection d'une concen-
tration elevee d'AFPSM a ete ajoutee a la liste des indications. Tout 
recemment, it a ete etabli qu'une faible concentration d'AFPSM, combinee 
a une forte concentration de certaines hormones, est associee a la presence 
d'une aberration chromosomique chez le foetus; it est probable que cette 
situation figurera bienta sur la liste des indications. 

Par suite de la creation de services genetiques coordonnes, les centres 
ont commence a mettre en place des norrnes pour baliser le recours au 
DPN. Puisque l'amniocentese cotite cher et presente certains risques 
methodologiques, on a decide qu'elle devrait etre reservee aux femmes qui 
presentent un risque eleve de porter un foetus atteint d'un trouble pouvant 
etre diagnostique. 

Voici la liste des criteres qui constituent a ce jour des indications 
d'amniocentese 

age de la mere (35 ans ou plus); 

enfant aine atteint d'une aberration chromosomique; 

un des parents porteur d'une anomalie chromosomique; 

enfant aine ou autre parent au premier degre atteint d'une 
malformation du tube neural; 

exposition du pere ou de la mere a des rayonnements (une 
analyse genetique est a conseiller); 

resultats d'echographie anormaux; 

niveaux anormaux d'AFPSM; 

mere porteuse (reconnue ou presumee) d'un trouble recessif lie 
au chromosome X; 

deux parents porteurs du gene d'une erreur innee du metabo-
lisme ou de tout autre trouble grave pouvant etre detecte par 
analyse de l'ADN24. 

L'Age maternel avance est de loin la principale raison de pratiquer une 
amniocentese; la deuxieme est le risque d'avoir un enfant atteint d'une 
malformation du tube neural. Les troubles monogeniques ne representent 
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qu'une infime partie des cas. Dans la plupart des centres, on constate 
qu'environ 2 % des fcetus faisant l'objet d'un diagnostic sont atteints d'un 
trouble ou d'un autre. 

On considere que les criteres enumeres ci-dessus sont des indications 
claires d'amniocentese; d'autres indicateurs qui ont pu etre consideres 
comme des facteurs de risque d'aberrations chromosomiques ne font pas 
l'unanimite26, soit parce que le risque observe est juge trop faible pour 
justifier une amniocentese, soit parce que les donnees sont equivoques. 
Parmi les indications equivoques, on compte rage de la mere lorsque celle-
ci approche de 35 ans (et que le risque associe a son age peut etre quelque 
peu superieur a. ce qu'il est pour l'ensemble de la population), l'age avance 
du pore, la fecondation retardee, l'ovulation declenchee, l'insemination par 
donneur ou le retard de croissance infra-uterine. D'autres facteurs sont 
indicatifs d'un risque de troubles de developpement directs de l'embryon. 
Ce sont par exemple certains dereglements metaboliques de la mere 
(diabete, phenylcetonurie), et l'exposition a des substances chimiques ou 
a des medicaments potentiellement teratogenes. Mais ce sont la des 
indications d'echographie poussee plutOt que d'amniocentese. On ne 
considere generalement pas que l'angoisse de la mere constitue une 
indication d'amniocentese, quoique ce soit parfois le cas. La determination 
du sexe par diagnostic prenatal pour des raisons autres que medicales est 
explicitement exclue de la liste des indications. 

Innocuite 
Les raisons de pratiquer une amniocentese genetique sont touj ours 

mesurees par rapport aux risques associes a la technique pour la mere et 
pour le fcetus26. Les risques pour la mere sont maintenant tres reduits et, 
au plus, peuvent etre consideres comme des complications mineures. Les 
hemorragies vaginales transitoires et les pertes de liquide amniotique sont 
parmi les plus courantes. On signale aussi des crampes abdominales et 
des nausees, mais ces troubles sont rarement graves. 

Pour le fcetus, les risques, notamment les piqiires d'aiguille, les lesions 
du cordon ombilical, le decollement placentaire, l'infection de l'amnion et 
du placenta, les contractions prematurees et, le plus grave, l'avortement 
spontane. Bien que la technique soit jugee relativement sure, le risque 
d'avortement spontane par suite du traitement est Bien reel et constitue 
l'un des renseignements les plus importants que les conseillers et 
conseilleres communiquent aux couples envisageant l'amniocentese pour 
la mere. 

L'innocuite de l'amniocentese, en particulier le taux d'avortements 
spontanes, ont fait l'objet de nombreuses etudes dont les plus connues sont 
celles du Conseil de recherches medicales du Canada, une etude conjointe 
britannique et une etude conjointe des American National Institutes of 
Health'. Differentes etudes ont fait mention de taux d'avortements 
spontanes qui varient entre 0,25 et 5 %. Dans plusieurs rapports, on a 
constate une courbe d'apprentissage denotant une amelioration des 
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resultats liee a l'experience. A l'heure actuelle, les specialistes jugent 
qu'entre des mains experimentees, le risque % supplementaire d'avor-
tement spontane par suite de l'amniocentese est d'environ 0,5 % en 
moyenne et que les risques pour la mere sont minimes. Cela fait partie des 
elements qu'un couple qui envisage l'amniocentese doit mesurer en regard 
de son desir de connaitre l'equilibre genetique du foetus. La naissance d'un 
enfant handicaps peut etre consideree par les parents et par d'autres 
comme un evenement beaucoup plus grave qu'un avortement spontane. 

Prelevement de villosites choriales 
Le prelevement de villosites choriales (PVC) est le prelevement d'un 

fragment des membranes qui enveloppent le foetus. La biopsie de ce tissu 
d'origine fcetale peut etre pratiquee entre la 8e et la 12e semaine de 
gestation. Cette intervention permet de &teeter les memes troubles que 
l'amniocentese, exception faite des malformations du tube neural, mais on 
peut la pratiquer plus tOt. Cette technique represente une interessante 
solution de remplacement de l'amniocentese; elle est maintenant repandue 
dans le monde entier. 

Bien que l'amniocentese se revele efficace entre le troisieme et le 
sixieme mois de grossesse, elle n'est pas consideree comme une methode 
optimale. Par comparaison, le PVC offre de nombreux avantages28. Les 
villosites choriales contiennent des cellules qui se divisent activement; on 
peut donc s'en servir immediatement, et sans avoir a faire de culture, pour 
faire des tests cytogenetiques. Les diagnostics sont done poses beaucoup 
plus tOt, ce qui epargne des semaines d'angoisse aux patientes. En outre, 
comme le diagnostic se fait a un stade plus precoce de la grossesse, le 
couple n'a pas a reveler celle-ci a quiconque, sauf au medecin. Lorsque le 
foetus souffre d'un trouble et que l'interruption de grossesse est choisie, 
l'intervention est beaucoup plus sure et beaucoup moins stressante 
lorsqu'elle est pratiquee dans les trois premiers mois de la grossesse. 
Cependant, la mosaique (presence de deux lignees cellulaires en culture) 
se produit plus frequemment, ce qui complique l'interpretation des 
resultats et necessite une confirmation par amniocentese. 

La technique 
Le PVC est habituellement pratique entre la 8e et la 12e semaine de 

grossesse. Durant cette periode, les villosites choriales qui se forment 
partir de la cavite amniotique commencent a envahir la paroi de l'uterus. 
Cette zone de proliferation est destinee a constituer le placenta, a une etape 
ulterieure de la gestation. La biopsie, par pince ou par aspiration, consiste 
a y prelever des fragments tissulaires pour obtenir des cellules viables en 
vue d'une analyse cytogenetique ou de l'ADN. 

On s'imagine que cette technique est nouvelle et acceptee depuis peu, 
mais en realite, son elaboration a des fins de diagnostic prenatal remonte 
sensiblement a la meme époque que celle de l'amniocentese (a la fin des 
annees 1960). Le PVC a d'abord ete pratique en Scandinavie; on utilisait 
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un endoscope qu'on glissait dans le col de l'uterus pour obtenir une visuali-
sation directe du deroulement de la biopsie29. Les premiers essais n'ont pas 
ete une reussite, et le recours a des instruments d'assez gros calibre 
suscitait des difficultes techniques30. On a tente de modifier les instru-
ments et les methodes de differentes facons, mais sans grand succes31; 
cette technique a done perdu de son interet tandis que l'amniocentese 
devenait de plus en plus usitee dans le monde entier et qu'elle etait 
consideree comme une technique tres fiable et tres peu dangereuse32. 

On s'est interesse de nouveau au prelevement de villosites choriales 
lorsqu'un groupe de chercheurs chinois, dont l'objectif etait de pratiquer 
des diagnostics prenatals afin de determiner le sexe des foetus pour des 
raisons sociales, a annonce qu'il avait effectue avec succes des prele-
vements a l'aveuglette (c'est-d-dire sans moyens optiques)33. A l'aide d'une 
canule et d'une seringue, cette equipe est parvenue a aspirer des fragments 
de tissu placentaire pour proceder a une analyse cytogenetique sur des 
cellules qui n'etaient pas en culture. Les chercheurs ont signale un 
minimum de complications et ont determine avec succes le sexe des foetus 
portes par 94 des 100 premieres patientes qui avaient subi cette 
intervention. 

Avec l'apparition de l'echographie a haute resolution en temps reel, it 
devenait possible de suivre et d'orienter le mouvement d'une pince a biopsie 
ou d'un catheter a succion dans le col de l'uterus et ensuite dans l'uterus. 
Le recours a l'echographie pour localiser les villosites choriales et en 
prelever un fragment a ete mentionne pour la premiere fois en 198034. Plus 
tard, le meme groupe a effectue sans aucune difficulte des prelevements de 
villosites choriales entre la 6' et la 12' semaine de gestation35. 

Des chercheurs de l'universite de Milan ont fait etat de resultats 
semblables en comparant quatre techniques de prelevement. Le contrOle 
echographique a permis de faire passer le taux de reussite a 96 % (par 
rapport a 65 % lorsque le contrOle se faisait par endoscope ou lorsqu'on 
procedait a une aspiration a l'aveuglette)36. La mise au point d'un procede 
direct et rapide d'etablissement du caryotype a constitue un autre pas en 
avant; la meme armee, la maladie de Tay-Sachs a ete diagnostiquee par 
dosage biochimique de cellules de villosites choriales qui n'avaient pas ete 
mises en culture37. 

Les risques de contamination virale et bacterienne associes a la 
methode transcervicale ont conduit a l'elaboration d'une technique de 
prelevement qui faisait passer l'aiguille par la paroi abdominale. Bien 
qu'on n'en ait pas encore analyse tous les avantages, cette technique 
pourrait devenir la methode prefer& et remplacer la methode par voie 
transcervicale. Les prelevements par voie abdominale prennent moins de 
temps et peuvent etre faits au-dela de la 12' semaine de gestation; en outre, 
l'apprentissage de cette technique serait plus aise. 

En vue de poser un diagnostic avant meme la periode de la 10' a la 12' 
semaine, certains centres pratiquent des PVC entre 56 et 66 jours; cepen-
dant, des complications constatees recemment (un accroissement possible 
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du nombre d'anomalies craniofaciales et de malformations des membres) 
ont conduit les chercheurs a reevaluer l'innocuite du diagnostic pratique 
a ce stade de la grossesse4°. 

Indications 
La premiere indication d'emploi du PVC etait plus ou moins it& au 

desir de determiner le sexe du foetus. Dans le cas de l'equipe chinoise, la 
technique a en effet ete evaluee a titre d'outil de planification familiale, et 
bon nombre de grossesses ont ete interrompues parce que le foetus n'etait 
pas du sexe souhaite (il etait de sexe feminin). Cependant, le PVC peut 
servir a diagnostiquer tous les troubles detectables par examen des cellules 
du foetus, tout comme l'amniocentese; cette technique n'est toutefois pas 
applicable aux troubles qui sont deceles par l'etude du liquide amniotique 
ou par l'echographie (p. ex. les malformations du tube neural). 

Le PVC est contre-indique lorsque la cavite amniotique parait 
anormale a rechographie, ou encore en presence d'un sterilet, d'une 
etroitesse pathologique du col, d'une infection ou de contractions de 
l'uterus. Un certain nombre d'autres facteurs peuvent egalement 8tre 
associes a des consequences nefastes constatees par suite de ce type 
d'examen, par exemple l'avortement spontane, une hemorragie de la mere 
ou une infection. Ce sont notamrnent des hemorragies pendant les trois 
premiers mois, la sensibilisation Rh et la presence de fibromes uterins 
(selon leur position). Toutes ces situations peuvent conduire le medecin a 
retarder ou a annuler l'intervention41. 

Innocuite 
Comme pour l'amniocentese, les risques et les complications lies au 

PVC n'etaient pas tres bien documentes au debut, car les premieres 
tentatives avaient ete faites sur des volontaires qui comptaient interrompre 
leur grossesse pour des raisons non medicales. En fait, c'etait encore le cas 
dans certaines etudes menees en 198342. A mesure qu'ils apprivoisaient 
cette technique, les chercheurs ont pu retarder, jusqu'a six semaines apres 
l'intervention, l'interruption de grossesse des meres qui s'etaient portees 
volontaires, afin de suivre la mere et le foetus et d'evaluer l'innocuite de la 
technique, ainsi que les complications qu'elle pouvait entrainer. 

Au commencement, les complications relides a l'intervention consti-
tuaient un probleme. Par exemple, au cours d'une serie de prelevements 
realises au debut des annees 1970, on a constate chez 2 des 26 patientes 
une infection intra-uterine qui s'est terminee par un avortement43. Pres de 
la moitie d'un autre groupe de 28 patientes avait subi des complications, 
notamment des hemorragies et des pertes de liquide amniotique qui 
auraient probablement conduit a un avortement spontand si on avait laisse 
la grossesse se poursuivre44. Par ailleurs, en 1975, le groupe chinois ne 
faisait etat d'aucune morbidite chez la mere et signalait que seulement 4 % 
des grossesses avaient abouti a un avortement spontane. D'autres 
chercheurs n'ont pas non plus observe de complication majeure dans des 
series de prelevements assez reduites45. 



16 DPN : Apercu de la question et des personnes en cause 

Les premieres annees, la methode provoquait un inconfort marque, 
surtout lorsqu'il fallait dilater le col de l'uterus afin de pouvoir y introduire 
des instruments d'assez gros calibre46. Depuis quelques annees, l'inconfort 
eprouve n'est probablement pas plus grand que dans le cas d'une amnio-
centese ou d'un examen gynecologique courant. 

L'application de l'echographie a l'orientation des instruments a 
considerablement reduit les risques de prelevement infructueux, et l'on 
considere aujourd'hui que l'echographie fait partie integrante du PVC. Son 
application est maintenant universelle47. 

Comme pour l'amniocentese, les premiers chercheurs et praticiens 
dans ce domaine faisaient figure de pionniers. Lorsqu'une technique 
semblait dormer de bons resultats, elle etait utilisee jusqu'a ce que 
quelqu'un d'autre affirme en avoir trouve une meilleure. On n'effectuait 
pas de grandes etudes comparatives parce qu'on voyait mal quelles tech- 
niques it fallait comparer. Toutefois, vers le milieu des annees 1980, un 
consensus s'est etabli, et l'idee du PVC comme solution de remplacement 
de l'amniocentese a beaucoup gagne en popularite. On a alors reclame des 
etudes comparatives, et de nombreux rapports ont mis en parallele les taux 
de pertes fcetales et les probabilites d'autres complications pour chacune 
des techniques. Certains de ces rapports faisaient suite a de petites etudes 
et evaluations individuelles48, et d'autres a des etudes prospectives 
conjointes, realisees a grande echelle coirteuses, (p. ex. celle du Canadian 
Collaborative CVS-Amniocentesis Clinical Trial Group et l'American 
Collaborative Study)49. L'etude canadienne etait l'une des premieres a 
comparer l'innocuite des deux techniques, et la seule ou l'une ou l'autre 
des methodes avait ete assignee a des patientes au hasard. 

La recherche recente semble indiquer que les pertes fcetales associees 
au PVC sont legerement superieures a celles qui decoulent de 
l'amniocentese. On informe les patientes qui envisagent un diagnostic 
prenatal que ce prelevement presente des risques legerement superieurs 
d'echec de l'intervention et d'avortement spontane (risque de perte fcetale 
accru de 0,6 % qui serait attribuable a la methode) et que ce risque doit 
etre pris en consideration en regard des avantages que procure un 
diagnostic rapide. 

Echographie 
Par ses origines, l'echographie se situe tres loin du champ de la 

medecine (contrairement aux autres techniques appliquees au diagnostic 
prenatal). 11 s'agit d'une technique qui avait ete mise au point afin de 
&teeter les sous-marins pendant la Premiere Guerre mondiale. En 
emettant des ultrasons dans l'eau et en enregistrant l'echo de ces ondes 
sur les quilles des sous-marins, les navires pouvaient &teeter la position 
des submersibles ennemis et agir en consequence. Ce principe a ete repris 
en medecine au cours des annees 1950 : on etudiait l'echo d'ondes acous-
tiques pulsees dirigees sur un organisme afin de decouvrir sa structure 
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interne et son fonctionnement50. Par la suite, rinformatique a permis de 
convertir en images les trains d'ondes captees en echo. Cette application 
a la medecine diagnostique, et particulierement a robstetrique, est consi-
deree comme un jalon important des progres de la medecine51. L'utilisation 
et rutilite de rechographie ont connu une croissance exponentielle, a tel 
point qu'aujourd'hui, cette methode d'exploration fait partie des soins 
obstetriques courants. De nombreux medecins specialistes dans d'autres 
domaines que robstetrique s'en servent egalement a des fins diagnostiques. 

La technique 
Par echographie, on entend le passage d'ondes acoustiques de faible 

intensite et a haute frequence dans un organisme, et l'enregistrement des 
echos produits sur des tissus de densite differente. Les ondes reflechies 
sont transformees en signaux electriques affiches sur ecran. L'image 
obtenue correspond dune section transversale des structures anatomiques 
examinees. 

Les premiers modeles qui ont servi a rechographie ne pouvaient 
fournir que des images statiques aux fins de rinterpretation diagnostique. 
La resolution de ces images etait mauvaise, mais elle s'est amelioree a tel 
point qu'on peut aujourd'hui detecter des details structuraux etonnamment 
fins. L'informatique a en outre rendu possible rechographie en temps reel, 
ce qui permet a roperateur ou a roperatrice, ainsi qu'au patient ou a la 
patiente d'etudier des images enchainees pendant rechographie. L'echo-
graphie en temps reel et ramelioration de la resolution ont permis de 
montrer des images de differentes fonctions physiologiques comme ractivite 
du cceur et des reins. 

L'echographie appliquee au DPN vise trois grands objectifs : 
1) examiner directement l'anatomie interne et externe du foetus, afin 
d'evaluer sa taille et de detecter d'eventuelles malformations du squelette 
et d'autres organes; 2) completer d'autres techniques de diagnostic prenatal 
afin d'en ameliorer la securite et la precision, par exemple pour permettre 
d'orienter l'aiguille pendant ramniocentese; 3) fournir des renseignements 
generaux sur revolution de la grossesse, par exemple rage gestationnel, la 
position du placenta et l'existence de plusieurs foetus. En consequence, 
rechographie rassure souvent les couples et calme leurs angoisses 
lorsqu'ils voient que la grossesse progresse normalement. La visualisation 
du foetus peut renforcer l'attachement de la mere a son enfant, ce qui 
constitue un element psychologique important. 

La premiere application de rechographie au DPN a ete le depistage de 
ranencephalie (absence de la crete cranienne et du cortex)52. L'application 
en a ensuite ete elargie au diagnostic d'autres malformations du tube neu-
ral, notamrnent le spina-bifida et rhydrocephalie (accumulation de liquide 
sur le cerveau). L'examen des foetus par echographie s'est vite repandu et 
a servi a detecter des anomalies fonctionnelles et structurelles de plus en 
plus difficiles a deceler, par exemple celles du tractus gastro-intestinal53  ou 
des voies urinaires54, ainsi que des malformations congenitales du cceur55 
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et des dysplasies des os56. Des 1988, l'echographie diagnostique etait appli-
quee a la detection de plus de 200 troubles precis". Ce nombre continue 
de s'accroitre chaque armee, a mesure que ]'experience de cette technique 
s'ameliore et que le materiel se perfectionne. 

La valeur clinique de l'echographie pratiquee avant ou pendant 
l'amniocentese, le PVC ou la ponction de sang fcetal est largement 
reconnue58. Les progres qu'elle a permis de realiser quant l'innocuite et 
a la precision de ces techniques sont maintenant bien documentes. Bien 
qu'on ait clout& au debut, que l'echographie ameliore l'innocuite de ces 
techniques de prelevement59, tous les centres ont maintenant integre 
l'echographie a leurs techniques de diagnostic prenatal'. 

L'echographie utilisee conjointement avec l'amniocentese a permis de 
recluire de facon spectaculaire le nombre de ponctions blanches (aucun 
liquide obtenu) ou hemorragiques (sang dans le liquide amniotique)61, 
d'hemorragies fceto-maternelles62  et d'insertions multiples d'aiguilles63. Au 
debut, l'echographie etait realisee des heures voire des jours avant 
l'amniocentese. Toutefois, puisque le foetus a le temps de bouger, meme en 
tres peu de temps, l'echographie preparatoire a l'amniocentese n'etait pas 
entierement fiable. Mais grace aux images en temps reel, it est maintenant 
possible de pratiquer une echographie en cours d'amniocentese, ce qui 
facilite a la fois la localisation d'une poche utilisable de liquide amniotique 
et ]'orientation de l'aiguille jusqu'a cette poche. 

L'echographie a beaucoup contribue egalement a la mise au point de 
methodes securitaires de PVC, qui exige une grande precision. Les 
premieres tentatives de PVC necessitaient ]'utilisation d'un endoscope, 
c'est-d-dire un tube flexible dote d'une source lumineuse a son extremite, 
mais ces efforts n'ont pas eu beaucoup de succes64. Le contrOle echo-
graphique a considerablement ameliore la precision et l'innocuite du PVC. 
De plus, it permet a l'operateur ou a l'operatrice de proceder seul 
]'intervention; it peut tenir le transducteur d'une main et guider la canule 
ou la pince de l'autre. 

Pour prelever du sang fcetal, it faut s'en procurer a partir d'une source 
precise, habituellement le cordon ombilical (cordocentese). Cette technique 
etait davantage usitee avant qu'il soit possible de proceder a ]'analyse de 
l'ADN des amniocytes a des fins de diagnostic; autrefois, la ponction de 
sang pur etait la seule facon d'obtenir des cellules afin de diagnostiquer 
certains troubles du sang. De nos jours, cette technique n'est indiquee que 
dans des circonstances limitees, de plus en plus rares a mesure que les 
autres techniques progressent. Lors des premieres tentatives, pour 
lesquelles un endoscope etait utilise afin d'orienter l'aiguille jusqu'au 
cordon, le succes obtenu etait mince65. L'echographie en temps reel a 
ameliore considerablement l'innocuite et la precision de ce type d'inter-
vention, de sorte qu'elle constitue maintenant un complement essentiel au 
prelevement de sang fcetal. 

L'echographie est parfois employee afin d'orienter l'aiguille jusqu'au 
cceur du fcetus66  et au placenta", pour realiser des ponctions de sang en 
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vue d'un diagnostic prenatal ou pour provoquer une interruption volontaire 
de grossesse. Toutefois, ces methodes de prelevement de sang foetal n'ont 
pas attire beaucoup l'attention, et on ne les considere pas comme des 
techniques courantes. Dans les rares cas oil des biopsies de la peau ou du 
foie sont necessaires au diagnostic de troubles congenitaux et specifiques 
de la peau68  ou au diagnostic de carences enzymatiques du foie, la pince a 
biopsie est orientee par echographie69. 

Etant donne les progres accomplis dans le domaine de la fecondation 
in vitro (FIV) et le constat d'augmentation des grossesses ectopiques, les 
obstetriciens et obstetriciennes ont commence a suivre les debuts de 
grossesse de maniere plus frequente et plus attentive'. On procede a des 
echographies en vue de detecter les anomalies congenitales surtout apres 
le troisieme mois de grossesse; cependant, le recours a l'echographie 
transvaginale a considerablement accru notre capacite d'evaluer l'etat du 
fcetus, et meme de l'embryon, au cours des trois premiers mois de ges-
tation. Certains pensent que rechographie transvaginale apporte des 
avantages précis par rapport a l'echographie transabdominale, plus usitee, 
notamment une meilleure resolution de l'image du foetus. On peut en outre 
la pratiquer une semaine plus tot que l'echographie transabdominale. 
Ainsi, on peut confirmer plus tot que rceuf est Bien implante dans l'uterus 
et qu'il ne s'agit pas d'une grossesse extra-uterine. Par ailleurs, les 
echographies transabdominales sont souvent limitees pour des raisons 
techniques, par exemple en cas d'obesite, de retroversion uterine, de 
presence de gaz dans l'intestin ou d'incapacite a obtenir une distension 
vesicale maximale. Dans tous ces cas, l'echographie transvaginale peut 
etre employee avec d'assez bons resultats71. 

Indications 
L'echographie simple est pratiquee couramment durant la grossesse; 

elle sert a &valuer rage du fcetus en mesurant la longueur du corps et du 
femur, ainsi que la grosseur de la tete; elle permet de decouvrir les 
anomalies placentaires, de confirmer la presence de plusieurs foetus et de 
completer les techniques de prelevement en vue d'un DPN. L'echographie 
detainee est pratiquee pour l'examen de fcetus qui risquent de souffrir de 
malformations anatomiques; elle comprend un examen pousse du fcetus, 
section par section, et peut durer une heure ou plus. 

Voici la liste des indications d'echographie detainee en vue d'un DPN : 

antecedents familiaux indiquant que le fcetus risque de souffrir 
d'une malformation du tube neural ou d'une autre malformation 
detectable; 

concentration elevee d'AFPSM (l'echographie peut preceder 
l'amniocentese ou la remplacer); 

resultats suspects a l'issue d'un depistage echographique 
courant; 
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exposition a des agents teratogenes potentiels au debut de la 
grossesse (p. ex. diabete ou alcoolisme chez la mere); 

orientation des instruments au cours de l'amniocentese, du 
prelevement de villosites choriales ou du prelevement d'un 
echantillon de sang foetal. 

L'echographie permet de detecter avec une remarquable precision les 
malformations du tube neural, par defaut de soudure ou autrement. C'est 
pourquoi l'on recommande aux femmes qui risquent d'avoir un enfant 
atteint d'une anomalie craniospinale ou d'une malformation du tube 
neural, ainsi qu'a celles chez qui les examens de depistage courants ont 
revele une concentration elevee d'AFPSM, de passer une echographie 
complete avant l'amniocentese, ou peut-etre a la place de celle-ci72. Cette 
question fait actuellement l'objet d'un &bat. 

Innocuite 
L'innocuite de l'echographie a suscite de nombreux &bats et souleve 

bien des preoccupations. Certains chercheurs affirment que le recours 
generalise et presque sans distinction a l'echographie s'est repandu sans 
qu'on ait evalue cette technique en detail et de maniere critique. Toutefois, 
les ecrits sur le sujet conduisent a des conclusions differentesm. Les 
rapports (notamment de grandes etudes conjointes) qui etablissent 
l'innocuite des ultrasons sont legion74. Aucune de ces etudes n'a pu 
confirmer que les ultrasons a faible intensite utilises aux fins de diagnostic 
sont dangereux pour les mammiferes. Plus de 50 millions de femmes ont 
subi un diagnostic par echographie, mais it n'existe pas d'indice 
epidemiologique permettant de croire a un accroissement des anomalies ou 
de la mortalite fcetales, ni des retards de la croissance intra-uterine. Aucun 
effet nocif, sur le plan neurologique ou comportemental, n'a ete etabli non 
plus chez les millions d'enfants nes apres avoir ete exposes aux ultrasons 
in utero. 

Menne si l'echographie ne semble guere avoir d'effets nocifs sur les 
patientes, leurs descendants ou meme les operateurs ou operatrices de 
l'equipement, beaucoup d'affirmations et de commentaires temoignent 
pourtant du souci que se fait la population a ce sujet75. Une etude 
demontre que les preuves scientifiques sont peu concluantes, tant a cause 
des objectifs des etudes que du protocole d'experimentationm. L'absence 
de suivi a long terme et de recherche coordonnee a amene certains 
chercheurs a conclure que l'innocuite de l'echographie n'a pas ete etablie 
sans l'ombre d'un doute puisque ses effets, s'il en est, peuvent etre tenus 
et differes. D'autres trouvent au contraire ce manque de preuves tout a fait 
rassurant77. 

Un examen exhaustif des articles portant sur l'epidemiologie et les 
tendances a long terme, ainsi que sur des etudes faites sur des animaux, 
a permis de conclure recemment que l'echographie, telle qu'elle est utilisee 
en DPN, ne presente pas de risque mesurable. Neanmoins, puisque l'expo-
sition a des ultrasons de grande intensite peut conduire a une elevation de 
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la temperature de l'organisme jusqu'a un niveau potentiellement dange-
reux, it faudrait etablir des lignes directrices sur le nombre de sono-
grammes acceptable par patiente, ainsi que sur la conception de l'equi-
pement, afin d'empecher qu'on atteigne un niveau dangereux78. 

En bref, l'echographie presente de tres nombreux avantages par 
rapport a d'autres techniques d'imagerie comme la radiographie et l'ima-
genie par resonance magnetique. Il s'agit d'une technique relativement bon 
marche et facile d'utilisation qui, contrairement a la radiographie, n'est pas 
fond& sur l'utilisation de rayons ionisants. L'imagerie en temps reel a des 
utilites qui depassent le champ du diagnostic, et on estime qu'elle favorise 
l'attachement de la mere au foetus. De plus, elle peut fournir une mine de 
renseignements sur l'etat du foetus et le deroulement de la grossesse. 

Fcetoscopie 
La fcetoscopie est une technique invasive qui necessite le recours a un 

endoscope special afin d'observer le foetus in utero. Le fcetoscope permet 
de voir le foetus afin d'observer directement des malformations, ou encore 
de localiser des sites appropries de biopsie en vue d'autres techniques de 
DPN comme la ponction de sang foetal et, quoique plus rarement, des 
prelevements sur la peau ou le foie. Avant la mise au point de l'echo-
graphie _en temps reel, la fcetoscopie etait utilisee conjointement avec le 
PVC. Etant donne le pourcentage relativement eleve d'effets 'Wastes 
(hemorragie et avortement), la fcetoscopie n'a jamais ete une technique tres 
repandue et, a mesure que les techniques echographiques se sont perfec-
tionnees, elle a ete reservee a des cas particuliers et a certaines indications 
rares. 

La technique 
Dans les premier cas connus d'utilisation d'un endoscope pour 

visualiser un foetus, l'appareil utilise etait un endoscope de 10 millimetres, 
introduit dans l'uterus par le co179. Les patientes etaient des femmes au 
deuxieme trimestre de gestation, qui etaient sur le point de subir une 
interruption de grossesse et qui s'etaient portees volontaires. Plus tard, en 
1967, on a utilise un arnnioscope pour explorer la cavite amniotique, mais 
ce materiel etait encombrant et necessitait l'introduction separee d'une 
source lumineuse et d'un endoscope. En 1973, un obstetricien ecossais, 
le Dr Scrimgeour, a cree le terme fcetoscopie. Il a eu recours a un 
fibroscope dont le diametre etait inferieur a celui des appareils 
precedemment utilises; it a ete le premier a appliquer cette technique au 
diagnostic de malformations du tube neural'. 

Il existait déjà des instruments destines a l'examen de differentes 
cavites du corps. Mais si l'on a mis au point des appareils de visualisation, 
des aiguilles, des pinces et des dispositifs optiques mieux adaptes au 
diagnostic prenatal, c'est grace a quelques chercheurs qui ont fait pression 
sur les fabricants pour que ceux-ci produisent du materiel biomedical selon 
leurs specifications. Par exemple, l'endoscope devait etre tellement 
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rapproche du fcetus qu'il fallait installer une lentille a tits grand angle, et 
meme la, le champ d'observation ne depassait pas quelques doigts de la 
main. Comme ils ne pensaient pas que ces appareils puissent jouir d'une 
grande popularite, les fabricants n'etaient guere interesses a les 
perfectionner. 

La grande etape suivante de la fcetoscopie a ete son application a 
l'aspiration de sang fcetal afin de diagnostiquer des troubles biochimiques 
et metaboliques d'origine hereditaire qui n'etaient pas exprimes dans les 
amniocytes, notamment des anemies hereditaires caracterisees par une 
hemoglobine anormale. 

C'est au debut des annees 1970 qu'on a preleve du sang dans le 
cordon ombilical pour la premiere fois. Pendant que la patiente etait sous 
anesthesie, on introduisait le fcetoscope par une incision pratiquee dans 
l'abdomen82. La fcetoscopie a aussi servi a des biopsies de peau fcetale et 
a la photographie de fcetus in utero. D'autres perfectionnements ont ete 
apportes aux appareils utilises au Canada et aux Etats-Unis, notamment 
l'invention d'un « needlescope » (aiguille de diametre reduit) qui etait 
introduit par la paroi abdominale et permettait de prelever un echantillon 
de sang fceta183. Les vaisseaux sanguins etaient perces, du sang s'echap-
pait dans le liquide amniotique, et le liquide tache de sang etait aspire, ou 
bien on prelevait du sang dans le cordon ombilical au point d'insertion 
dans le placenta (cordocentese). La cordocentese s'est revel& plus efficace 
que les methodes anterieures parce qu'elle permettait d'obtenir des 
echantillons de sang foetal pur, c'est-a.-dire non contamine par le sang 
maternel ou le liquide amniotique. La cordocentese sous contrOle 
echographique est touj ours en usage. Grace a l'experience acquise et a un 
equipement ameliore, le taux de reussite de la fcetoscopie a augmente et les 
effets nefastes en ont ete reduits; mais it demeure que les resultats n'ont 
jamais ete aussi précis que ceux de l'amniocentese ou du PVC. 

La fcetoscopie a permis de diagnostiquer differents syndromes associes 
a des deformations fcetales, notamment le bec-de-lievre, et la main ou le 
pied en pince de homard85. On a etabli des diagnostics prenatals entre 13 
et 17 semaines de gestation et on les a ensuite confirmes au moment de 
l'avortement, qui a ete pratique tout de suite apres les examens. On a 
aussi appliqué la fcetoscopie au diagnostic d'affections congenitales de la 
peau, par observation directe et biopsie de la peau86. Les biopsies du cuir 
chevelu permettent de prelever des cheveux qui servent a des analyses 
biochimiques87; la fcetoscopie a aussi ete appliquee a la biopsie du foie fcetal 
en vue du diagnostic de troubles metaboliques qui ne sont pas decelables 
par d'autres techniques88. 

Le fcetoscope a occupe une place preponderante dans le develop-
pement du PVC durant le premier trimestre de la grossesse, technique 
diagnostique prenatale importante s'il en est. Les premiers essais de PVC 
ont ete realises sans grand succes, vers la fin des annees 1960, au moyen 
d'un endoscope introduit par le col de l'uterus pour visualiser le 
prelevement transcervical de villosites choriales89. Les fcetoscopes de 
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diametre reduit ont remporte plus de succes, mais apres l'adoption 
generalisee de la technique de contrOle echographique des instruments de 
biopsie, le PVC est devenu une methode capitale de diagnostic prenatal, qui 
a finalement rendu la fcetoscopie inutile. 

Indications 
Les principales indications d'emploi de la fcetoscopie sont le 

prelevement de sang fcetal, la biopsie tissulaire et la visualisation directe 
du fcetus90. Les indications du recours a la fcetoscopie pour examiner un 
fcetus sont le risque de deformation des articulations, des membres, de la 
tete, du visage, du dos ou du tronc. Avec l'apparition de rechographie en 
temps reel, l'amelioration de la resolution et l'augmentation de l'angle de 
champ, la fcetoscopie est beaucoup moins necessaire pour ce genre 
d'examen. A l'heure actuelle, la ponction de sang fcetal est indiquee dans 
le cas du diagnostic des hemoglobinopathies qui se pretent mal au 
diagnostic par analyse de l'ADN, ainsi que dans le cas du diagnostic du 
groupe sanguin, des infections fcetales et de quelques autres troubles. 

En raison du vaste champ d'action de l'analyse de l'ADN et du recours 
de plus en plus frequent aux PVC, on a de moins en moins besoin, depuis 
quelques annees, de proceder a des prelevements de sang. Le PVC permet 
de poser un diagnostic plus tot que le prelevement de sang fcetal, limite au 
deuxieme trimestre. Bien que le prelevement de villosites choriales soit le 
plus souvent effectue sous contrOle echographique, la fcetoscopie est encore 
utilisee a cette fin dans quelques centres. 

La fcetoscopie est contre-indiquee dans differentes circonstances, 
notamment l'inexperience de l'operateur ou de l'operatrice, un faible risque 
genetique, un age gestationnel inferieur a 16 semaines, la &coloration ou 
l'insuffisance du liquide amniotique, et une placentation anterieure. 

Innocuite 
Les risques inherents aux methodes fcetoscopiques sont superieurs 

ceux de l'amniocentese et des autres techniques de DPN. Comme dans le 
cas des autres techniques, les premieres tentatives de fcetoscopie ont ete 
realisees sur des patientes qui devaient subir une interruption de grossesse 
tout de suite apres les examens. Par consequent, peu de donnees sur les 
risques qui y sont associes ont pu etre recueillies. Mais on a fini par 
constater que les pertes fcetales pouvaient atteindre 10 a 15 %. Cela a 
evidemment provoque des inquietudes et conduit a ameliorer l'instrumen-
tation et la technique91. 

Les morts fcetales a l'issue de la fcetoscopie resultent generalement 
d'une infection de l'amnios, d'une hemorragie trop importante chez le fcetus 
ou d'un avortement spontane. Les premieres annees, certains centres 
signalaient des taux pouvant atteindre 16 %, mais dans ceux qui avaient 
une experience superieure a 100 cas, les pertes tombaient a moins de 5 %; 
recemment, ce pourcentage a ete abaisse a 3 % ou moins92. Une etude 
grecque a releve des diminutions semblables du taux de pertes fcetales 
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mesure que les centres maitrisaient mieux cette technique93. Il existe tout 
de meme un important risque de travail et d'accouchement prematures; on 
fait meme etat de taux de 10 % dans certains cas94. 

La complication la plus importante pour la mere, par suite d'une 
fcetoscopie, est l'infection des membranes placentaires. Il peut egalement 
survenir des hemorragies et (rarement) une atteinte des intestins ou de la 
vessie, ainsi que des pertes repetees de liquide amniotique en raison de la 
perforation de l'amnios. 

Depistage par dosage de l'alpha-fcetoproteine 
La concentration anormale d'AFP dans le liquide amniotique (AFPLA) 

est associee a differentes incapacites et malformations congenitales. La 
correlation la plus notable a ete etablie entre la concentration elevee 
d'AFPLA et les malformations du tube neural. Ce sont les malformations 
congenitales les plus communes et les plus graves, dont les pronostics 
cliniques sont tres sombres; le dosage de 1'AFPLA s'est impose comme un 
moyen important pour les depister avant la naissance. Seules les meres 
qui courent un risque particulier (p. ex. qui ont deja eu un enfant atteint 
d'une malformation du tube neural) peuvent toutefois faire l'objet de cet 
examen; par consequent, une minorite seulement (peut-etre 10 %) de 
l'ensemble des foetus atteints peuvent etre decouverts de cette facon. 

La decouverte que l'alpha-fcetoproteine serique maternelle peut aussi 
etre elevee lorsque le fcetus est atteint d'une malformation du tube neural 
a conduit pour sa part au dosage de l'AFPSM; it s'agit d'une methode sure, 
relativement facile et peu coUteuse de depistage des malformations du tube 
neural chez les fcetus. Malgre un nombre appreciable de faux positifs et de 
faux negatifs qui appellent confirmation, le depistage par dosage de 
l'AFPSM permet d'identifier environ 70 % des fcetus atteints d'une 
malformation du tube neural; cette proportion est nettement plus elevee 
que dans le cas du dosage de l'AFPLA puisque, comme nous l'avons 
mentionne, la plupart des femmes a risque ne sont pas identifiees et n'ont 
donc pas acces a ce test. 

Dosage de l'APPLA 
L'AFP est une proteine particuliere au fcetus, synthetisee principa-

lement par le foie, mais aussi produite par la vesicule vitelline, le tractus 
gastro-intestinal, les reins et le placenta. On la detecte dans le plasma 
foetal des le premier mois de gestation, et on en observe une concentration 
de pointe entre la 10' et la 13' semaine de grossesse. Passé cette date, la 
concentration diminue progressivement jusqu'a la naissance. Du plasma 
foetal, cette proteine passe dans les reins et est excretee en petites 
quantites avec l'urine dans le liquide amniotique. La concentration 
d'AFPLA, quoique toujours assez faible, marque une pointe entre la IT et 
la 14' semaine de grossesse et, comme celle du plasma foetal, elle diminue 
jusqu'a la naissance. Lorsqu'il existe une ouverture anormale, par exemple 



Historique et evolution du diagnostic prenatal 25 

une malformation du tube neural, cette concentration de cette proteine est 
cependant considerablement accrue. 

Le lien entre l'accroissement de la concentration de 1'AFPLA et les 
malformations du tube neural a ete decouvert lors d'un examen retrospectif 
d'echantillons de liquide amniotique qui avaient ete conserves et congeles; 
par la suite, on a constate que ce liquide avait ete preleve chez des femmes 
dont les enfants &talent atteints de malformations du tube neura195. 
L'alpha-fcetoproteine est la seule proteine propre au foetus dans le liquide 
amniotique; on a donc postule que, dans le cas d'embryons atteints d'une 
malformation du tube neural par defaut de soudure, comme l'anencephalie, 
le spina-bifida aperta et d'autres anomalies comportant une ouverture 
anormale sur l'exterieur, celle-ci permettait le passage de liquide cephalo-
rachidien dans le liquide amniotique. Apres la mise au point de methodes 
de dosage suffisamment sensibles, cette analyse a ete appliquee au diag-
nostic prenatal dans le cas de femmes qui, a cause de leurs antecedents 
familiaux, couraient un risque accru de dormer naissance a un enfant 
atteint d'une malformation du tube neural. 

La precision du dosage de 1'AFPLA en vue de detecter des malfor-
mations du tube neural a ete encore amelioree grace a la decouverte et a 
la mise au point ulterieure du test de l'acetylcholinesterase (AChE). 
Comme l'AFP, l'AChE est une fraction proteinique du liquide amniotique 
dont certaines concentrations sont associees a des malformations du tube 
neural par defaut de soudure. On recourt parfois a des tests d'acetyl-
cholinesterase pour confirmer des resultats ambigus du dosage de 1'AFP96. 

La technique 
Apres l'obtention d'un echantillon de liquide amniotique au cours 

d'une amniocentese, la concentration d'AFPLA est mesuree et comparee a 
des valeurs normales representant la concentration relevee dans de tres 
nombreux echantillons preleves sur des femmes qui avaient un embryon 
normal. Plus la concentration &passe la limite superieure etablie, plus le 
resultat est fiable. Parce que la moyenne et les ecarts-types varient 
quelque peu d'un centre a l'autre, cette limite est habituellement exprimee 
sous forme de multiples de la mediane, ce qui a pour effet d'attenuer les 
variations de resultats observees entre les laboratoires. Par exemple, dans 
beaucoup de centres, on estime tres probable qu'un foetus soit atteint d'une 
malformation du tube neural ou d'une autre anomalie lorsque la 
concentration d'AFPLA est superieure a 2,5 multiples de la valeur mediane. 
Lorsque les valeurs obtenues se trouvent au-dessous de cette limite, les 
probabilites diminuent en proportion. La sensibilite du dosage de 1'AFPLA 
permet de detecter environ 98 % des malformations du tube neural par 
defaut de soudure. 

Indications 
Le dosage de 1'AFPLA sert principalement a la detection de malfor-

mations du tube neural, bien que d'autres etas s'accompagnent aussi 
d'une concentration elevee d'AFPLA, notamment differentes malformations 
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du tractus gastro-intestinal et des voies urinaires, ainsi que les grossesses 
multiples. Les principales indications du dosage de 1'AFPLA sont la 
naissance anterieure d'un enfant ou l'existence d'un proche parent atteint 
d'une malformation du tube neural, ou encore une concentration elevee 
d'AFPSM. Cependant, 1'AFPLA est aussi dosee dans les echantillons de 
liquide amniotique obtenus pour d'autres raisons puisqu'il s'agit d'une 
analyse simple et peu coilteuse, et que le liquide amniotique a déjà ete 
preleve. 

Innocuite 
Comme le dosage de l'AFPLA necessite une amniocentese pour prelever 

un echantillon du liquide amniotique, les risques sont ceux de l'amnio-
centese. Le risque d'avortement spontane par suite de l'amniocentese est 
de l'ordre de 0,5 % a l'heure actuelle. 

Les premiers dosages de 1'AFPLA comportaient un certain nombre de 
problemes techniques. Par exemple, l'amniocentese pratiquee sans contrOle 
echographique aboutissait souvent a des ponctions hemorragiques. Etant 
donne que le sang foetal, tout comme le sang maternel, contient de l'AFP, 
la contamination du liquide amniotique par le sang elevait la concentration 
d'AFPLA; cela donnait lieu a des diagnostics de faux positif et, dans 
certains cas, a des interruptions de grossesse alors que le foetus ne 
presentait aucune anomalie. Ce probleme a ete a peu pres elimine avec la 
generalisation et l'application efficace des techniques echographiques 
permettant d'orienter l'aiguille lors de l'amniocentese. On observe aussi des 
concentrations anormales d'AFPLA dans le cas de grossesses multiples; ces 
resultats conduiraient donc la encore au diagnostic errone d'un trouble si 
l'on ne poursuivait pas les examens au moyen d'une echographie. 

De meme, la concentration normale d'AFPLA ne signifie pas toujours 
que la grossesse est normale, surtout en cas de malformation du tube 
neural sans defaut de soudure. Cependant, les lesions de ce genre repre-
sentent moins de 10 % des malformations du tube neural et, de nos jours, 
l'application conjointe des methodes de dosage de 1'AFPLA, de dosage de 
l'AChE et de l'echograhie permet d'atteindre une tres grande precision, de 
l'ordre de 98 %98, dans le diagnostic de tous les types de malformations du 
tube neural. 

Le dosage de 1'AFPLA fait partie des services genetiques offerts depuis 
le debut des annees 1970 et est devenu une analyse courante dans pra-
tiquement tous les pays qui fournissent des services de diagnostic prenatal. 
L'application du dosage de 1'AFPLA, tant du point de vue du diagnostic que 
de l'analyse en laboratoire, a fait l'objet de nombreux examens detailles 
(certains fondes sur l'experience d'un centre en particulier, et d'autres sur 
l'experience collective accumulee dans un grand nombre de centres) portant 
sur des milliers de cas. Des etudes retrospectives ont aussi apporte, au 
suj et de l'incidence des malformations du tube neural dans differents pays, 
de precieuses donnees epidemiologiques necessaires a la planification des 
programmes et des services diagnostiques. 
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Dosage de l'AFPSM 
Peu apres avoir observe pour la premiere fois la presence d'AFP dans 

le serum maternel, on a etabli que, au cours d'une grossesse normale99, sa 
concentration etait elevee a partir d'un moment situe entre la 10' et la 
12e semaine, parce qu'elle peut, en partie, franchir le placenta pour passer 
dans la circulation sanguine maternelle. La concentration d'AFPSM atteint 
un maximum entre 28 et 32 semaines de gestation. Des concentrations 
anormalement fortes ont toutefois ete observees dans les cas de mort fcetale 
ou d'avortement spontane, d'anencephalie et d'autres malformations du 
tube neural'. Grace a des dosages plus sensibles, on a pense que 
l'AFPSM rendrait possible un depistage non invasif des malformations du 
tube neural et d'autres anomalies; on a alors reclame l'application 
generalisee de cet examen. Le depistage a partir de l'alpha-fcetoproteine 
contenue dans le sang maternel permettait de &teeter, meme avec une 
sensibilite tits imparfaite, beaucoup plus de cas de malformations du tube 
neural que ne pouvait le faire l'amniocentese, pratiquee seulement en 
presence d'antecedents familiaux. Cela tient au fait que 85 a 90 % des 
enfants atteints d'une malformation du tube neural sont mis au monde par 
des meres qui n'ont pas eu d'enfants atteints auparavant et qui, ne sachant 
pas qu'elles sont a risque, ne passent pas d'examen191. En quelques 
annees a peine, plusieurs pays ont done cree des programmes de depistage. 

La technique 
Le depistage par dosage de l'AFPSM est une technique assez simple 

qui necessite le prelevement de sang maternel a environ 16 semaines de 
grossesse. Puisque la concentration de l'AFPSM est considerablement 
inferieure a celle de 1'AFPLA, it faut des epreuves radio-immunologiques 
plus sensibles pour la mesurer avec exactitude. 

La precision du dosage de l'AFPSM est inferieure a celle du dosage de 
1'AFPLA a cause d'un chevauchement des distributions des valeurs 
normales et des valeurs observees lorsqu'il y a une malformation du tube 
neural ou d'autres troubles. De plus, les resultats doivent etre corriges en 
fonction de l'age de la mere, de son poids, de sa race, de rage gestationnel 
et d'autres variables; c'est pourquoi chaque laboratoire doit etablir ses 
propres valeurs de reference fondees sur de nombreux tests. La limite 
superieure correspond a un compromis fixe arbitrairement entre la 
possibilite d'une non-detection de malformations du tube neural par defaut 
de soudure et celle d'une arnniocentese pratiquee inutilement sur des 
femmes qui ont une grossesse normale. Le calcul de la probabilite qu'une 
femme porte un fcetus atteint d'une malformation du tube neural, a partir 
de la concentration d'AFPSM, est une operation complexe. Il se fait en 
fonction du rapport entre la distribution des concentrations d'AFPSM dans 
les cas normaux et celle des concentrations dans le cas de malformations 
du tube neural, valeurs mesurees qui sont corrigees en fonction de rage de 
la patiente, de son poids et de sa race, ainsi que du risque inherent a son 
cas, de ses antecedents familiaux et de la frequence du probleme dans la 
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population. C'est pourquoi le depistage par dosage de I'AFPSM se fait dans 
des centres plutOt que dans le cabinet du medecin. Les resultats doivent 
etre presentes comme des probabilites plutOt que comme des resultats 
positifs ou negatifs. Les programmes cherchent done a identifier seulement 
des sous-groupes de femmes enceintes qui presentent un risque accru de 
porter un foetus atteint d'une malformation du tube neural, et qu'on peut 
alors examiner par les techniques plus fiables que sont l'echographie et le 
dosage de 1'AFPLA. 

Innocuite 
Aucune des sources existantes ne mentionne la presence de 

complications par suite du prelevement de sang en vue du depistage par 
dosage de l'AFPSM. Les principales preoccupations reliees a ce procede 
portent plutOt sur la validite des resultats (c'est-d-dire que ce test ne 
permet pas de distinguer parfaitement les meres qui portent un foetus 
normal de celles qui portent un foetus anormal). 

Les premiers rapports sur la valeur du depistage par dosage de 
1'AFPSM ont rapidement ete suivis d'un grand nombre d'etudes mesurant 
l'efficacite et la precision de cette technique. Certaines etudes faisaient etat 
de quelques avortements de foetus normaux, mais des mises au point 
recentes signalent qu'avec l'utilisation complementaire du dosage de 
I'AFPLA et de l'echographie, les risques d'interruption d'une grossesse 
normale ou de non-detection d'une grossesse anormale sont faibles. 

Concentration d'AFPSM et trisomie 
Recemrnent, des etudes retrospectives ont montre qu'outre son 

elevation lorsqu'un foetus est atteint d'une malformation du tube neural, 
la concentration d'AFPSM peut aussi etre faible dans le cas d'un foetus 
atteint de trisomie 21 (syndrome de Down) ou d'une autre trisomie1°2. La 
sensibilite et la specificite de ce dosage ont ete ameliorees par des mesures 
simultanees de certaines hormones (hCG et cestrogene) dont la concen-
tration est superieure en cas de trisomie1°3. Les resultats d'un test pratique 
sur une femme d'un age donne sont exprimes en fonction de l'age qu'une 
femme prise dans la population en general devrait avoir pour que les 
probabilites soient identiques. Par exemple, les resultats d'un test fait sur 
une femme de 32 ans peuvent montrer que le risque que son foetus soit 
atteint d'une anomalie hereditaire est de 1 sur 70. Ces resultats sont 
equivalents a ceux d'une femme de 37 ans, dans la population en general. 
ll se peut tres bien que le depistage courant par dosage de I'AFPSM finisse 
par remplacer rage de la mere comme critere de recours a l'amniocentese; 
cependant, certains pensent qu'il serait premature de mettre en oeuvre de 
tels programmes de depistage massif104. Au Canada, le Manitoba pratique 
le dosage de I'AFPSM pour depister les cas de trisomie complete, en plus 
des malformations du tube neural. 
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Imagerie par resonance magnetique 
L'application de l'imagerie par resonance magnetique (IRM) au 

diagnostic prenatal est un phenomene assez recent, mais cette technique 
gagne rapidement du terrain dans beaucoup de domaines de la medecine 
diagnostique. L'IRM s'apparente aux radiographies en ce qu'elle permet 
d'examiner un organisme et d'en representer des structures internes. 
Cependant, elle ne fait pas appel a des rayonnements ionisants tels que les 
rayons X. Elle est plutOt fondee sur les champs magnetiques et les ondes 
radio-electriques qui permettent d'examiner les proprietes physiques des 
elements constitutifs des tissus organiques. A bien des egards, cette 
technique est superieure a d'autres formes d'imagerie parce qu'elle permet 
d'obtenir une representation des tissus mous et des organesl". Elle 
procure aussi des renseignements sur l'etat biochimique des tissus fcetaux. 
Cependant, elle ne montre pas le mouvement. 

La technique 
L'IRM s'appuie sur le phenomene de la resonance magnetique 

nucleaire (RMN), decouverte par le physicien allemand Bloch en 19461". 
Le magnetisme nucleaire est caracteristique du noyau atomique de certains 
elements, mais pas de tous. Beaucoup d'elements qui entrent en RMN ont 
une importance biologique; ce sont notamment l'hydrogene et le carbone, 
qui sont omnipresents. La RMN a trouve ses premieres applications en 
physique et en chimie elementaire, pour l'etude de la structure et des 
interactions atomiques. Les biochimistes ont vite compris que la RMN 
pouvait servir a comprendre les structures et les interactions moleculaires 
de certains procedes biochimiques1°7; depuis, elle a permis d'etudier une 
vaste gamme de problemes biologiques et de representer l'anatomie 
internel". Au debut des annees 1980, on a decouvert la possibilite 
d'appliquer 1'IRM au diagnostic prenatal de malformations fcetales et 
d'autres anomalies congenitales. 

Ce procede consiste a exposer le sujet a un rayonnement electro-
magnetique permettant d'obtenir une serie d'images; comme avec l'echo-
graphic, celles-ci apparaissent comme des « tranches successives 4 de 
l'interieur de l'organisme de la femme enceinte. L'obtention d'images 
provient de differences dans la composition chimique des differents tissus 
plutOt que de differences de densite. Les images montrent l'emplacement 
relatif des organes et des tissus de la femme enceinte, la position du fcetus, 
de ses organes et tissus en developpement, ainsi que la position et la 
structure du placental". 

L'IRM pourrait presenter plusieurs avantages par rapport a l'echo-
graphic pendant la grossesse. Sa capacite de montrer des tissus mous, 
tant chez la mere que chez le fcetus, peut servir au diagnostic d'anomalies 
congenitales specifiques. En outre, parce que cette technique ne necessite 
pas la distension de la vessie, comme c'est le cas avec l'echographie, les 
rapports anatomiques sont visualises sans distorsion des tissus. 



30 DPN : Apercu de la question et des personnes en cause 

L'IRM a permis de detecter plusieurs anomalies fo2tales. Elle peut se 
reveler particulierement utile pour la definition de l'anatomie du systeme 
nerveux central et a servi au diagnostic d'un certain nombre d'anomalies 
associees au cerveau", ainsi que d'autres troubles, notamment les retards 
de croissance intra-uterine" et les anomalies cardiaques, renales et 
pulmonaires112. 

L'une des grandes differences entre les deux techniques, c'est que 
l'IRM produit des images fixes, alors que rechographie peut produire a la 
fois des images fixes et des images en temps reel. Les &placements du 
fcetus pendant l'examen par IRM peuvent conduire a la creation d'artefacts 
qui nuisent a la resolution et compliquent revaluation de retat du foetus. 

Indications 
On a recemment propose un certain nombre de domaines dans 

lesquels l'IRM pourrait completer le diagnostic'. En effet, cette technique 
pourrait remplacer rechographie ou la radiographie du foetus ou de la mere. 
On pourrait aussi l'utiliser comme methode complementaire a rechographie 
pour obtenir plus de renseignements sur l'anatomie, le developpement ou 
la croissance du foetus, le developpement des organes, l'emplacement et la 
structure du placenta, ou bien encore pour confirmer des anomalies fcetales 
ou des complications d'ordre obstetrique. 

Innocuite 
L'innocuite de l'IRM n'est pas etablie avec certitude; ses applications 

eventuelles dependront d'etudes prospectives et retrospectives sur les effets 
a long et a court termes de l'exposition a des champs magnetiques et a des 
ondes radio-electriques. On pense generalement que cette technique 
comporte tres peu de risques et que ceux-ci seraient, au pire, minimes. 
Neanmoins, tant que rinnocuite de l'IRM n'aura pas ete etablie, cette 
technique ne devrait etre appliquee qu'en cas d'indication claire, et 
l'exposition du fcetus et du placenta devrait etre la plus reduite possible' 14  
Le National Radiological Protection Board du Royaume-Uni conseille de ne 
pas autoriser d'examen par IRM au cours des trois premiers mois de la 
grossesse, durant l'organogenese, a moins que la patiente n'ait l'intention 
de subir une interruption de grossesse". 

L'IRM est une technique coilteuse et d'acces limite. Bien que ses 
usages potentiels soient bien documentes, son utilisation generale depend 
beaucoup de considerations economiques et demographiques, ainsi que de 
la demonstration de son innocuite. Il est peu probable qu'elle remplace un 
jour les autres techniques d'imagerie comme rechographie, dont la valeur 
est bien etablie et qui a de vastes applications en diagnostic prenatal. 
Cependant, le recours a l'IRM en DPN remonte a peine a une dizaine 
d'annees, et cette technique sera certainement plus utilisee a mesure qu'on 
la connaitra mieux. 
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Diagnostic preimplantatoire 
Le diagnostic preimplantatoire est la plus recente technique de diag-

nostic prenatal des troubles hereditaires. Sa mise au point resulte de trots 
percees scientifiques distinctes. On a decouvert dans un premier temps 
que certains embryons peu developpes, comme ceux des amphibiens, ont 
la remarquable faculte de se reorganiser apres avoir ete manipules. Par 
exemple, l'embryon peu developpe peut etre divise, et chaque mottle peut 
devenir un individu normal. Anne McLaren, embryologiste britannique et 
biologiste de la reproduction, a ete la premiere a se demander si ce pouvoir 
de reorganisation pourrait permettre de realiser des biopsies sur des 
embryons peu developpes, en vue de diagnostiquer des troubles heredi-
tairesi 16. Le deuxieme element nouveau a ete la capacite de recuperer les 
zygotes ou les embryons peu developpes au moyen des techniques servant 
a la FIV. Enfin, plus recemment, on a mis au point des techniques 
d'amplification genique qui permettent une analyse diagnostique de l'ADN 
a partir d'une quantite infime de tissus, et meme de cellules isolees117. 

La technique 
On a elabore le diagnostic preimplantatoire parce qu'on s'inquietait de 

ce que le DPN ordinaire impliquait la possibilite d'un avortement en cas de 
resultat positif. En particulier, les interruptions de grossesse a un stade 
avance (au deuxieme trimestre) s'accompagnent d'un stress physique et 
d'un traumatisme psychologique notables chez la mere118. Un depistage 
effectue avant la nidation de I'embryon dans l'uterus pourrait constituer 
une methode de DPN qui eviterait de recourir A. l'interruption de 
grossesse119. Puisque l'analyse se ferait hors de l'uterus, l'embryon n'y 
serait tout simplement pas transfers s'il se revelait atteint. Si l'analyse 
indiquait un resultat normal, l'embryon pourrait etre depose dans l'uterus 
en vue de la nidation et (faut-il le souhaiter) de la poursuite de la 
grossessel". 

Le diagnostic preimplantatoire est encore au stade experimental, mats 
cette technique semble prometteuse dans certains cas pourvu que l'on evite 
certains ecueils. Sa reussite depend d'un certain nombre de facteurs, 
notamment Faeces aux embryons peu developpes. Deux methodes sont 
envisageables. La premiere repose sur les techniques de la FN. Les ovules 
sont preleves sur la donneuse et fecondes in vitro (c'est-a-dire a l'exterieur 
de l'organisme), et le zygote doit franchir plusieurs &tapes de divisions 
cellulaires avant que quelques cellules soient prelevees en vue d'obtenir de 
l'ADN aux fins d'analyse genetique. Si aucun trouble n'est detects, 
l'embryon est depose dans l'uterus. L'embryon peu developpe semble etre 
capable de se reorganiser et de poursuivre son developpement normal. 
Cette methode est coiateuse et n'offre pas plus de succes que la FIV. 

La deuxieme methode d'obtention d'embryons est leur recuperation, 
apres la conception, au moyen du rincage de l'uterus121. Dans ce cas, 
I'embryon peu developpe est recupere par rincage de l'uterus et examen du 
liquide de rincage. Cette methode presente toutefois certains risques et 
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n'est pas recommandee. Quoique beaucoup moms coliteuse que l'autre, 
elle est Bien moins efficace du fait qu'un seul embryon, au mieux, peut etre 
recupere a chaque cycle. On recueille actuellement des donnees sur l'inno-
cuite et l'efficacite de ce procede, mais it y en a encore peu. La Societe des 
obstetriciens et gynecologues du Canada (SOGC) ne le recornmande donc 
pas pour le moment. 

Indications 
A l'heure actuelle, le diagnostic preimplantatoire s'applique a tous les 

troubles qui peuvent etre detectes par analyse de l'ADN; cependant, on doit 
recourir a des techniques de reproduction assistee qui sont difficiles, 
stressantes et couteuses pour prelever l'embryon peu developpe. De plus, 
la fiabilite des techniques de diagnostic par analyse de l'ADN n'a pas encore 
ete parfaitement etablie, et it faut considerer cette methode comme 
experimentale. 

Les femmes qui risquent d'avoir un enfant atteint d'une anomalie 
genetique et qui refusent l'avortement pour des raisons morales, mais qui 
accepteraient la destruction d'un embryon avant l'etape de la nidation, 
pourraient choisir le diagnostic preimplantatoire. Celles qui, apres avoir 
subi une amniocentese ou un prelevement de villosites choriales, se sont 
resolues a interrompre une grossesse desiree a cause d'une affection 
hereditaire du foetus et qui ne croient pas pouvoir revivre cette experience 
pourraient constituer un autre groupe interesse. Toutefois, compte tenu 
des limites de cette technique, it semble peu probable que le diagnostic 
preimplantatoire puisse jamais concurrencer serieusement les autres 
methodes de DPN. 

Au Canada, au moms un centre, l'hOpital universitaire de London, en 
Ontario, a annonce son intention de lancer un programme de depistage 
precoce par diagnostic preimplantatoire (Early Preimplantation Cell 
Screening). Ce programme a ete elabore en consultation avec le 
Westminster Institute for Ethics and Human Values; it est destine aux 
couples qui ont des antecedents familiaux de deficience intellectuelle 
profonde. D'autres maladies hereditaires pourraient s'y ajouter plus tard. 

Le diagnostic prenatal au Canada 

Origines 

Au Canada, le DPN remonte a la fin des annees 1960 et a 
l'introduction de l'amniocentese dans quelques hOpitaux. Parce que 
l'application de cette technique a l'analyse genetique etait encore tout a fait 
nouvelle, ce mode de diagnostic etait alors limite aux centres de recherche 
et aux hOpitaux universitaires de quelques villes du Canada. Au 
commencement, la rarete du personnel forme en ce sens et des laboratoires 
equipes a cette fin, conjuguee au manque d'experience dans l'application 
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des techniques en cause, limitait la prestation de ces services. En outre, 
comme le public les connaissait mal, it en reclamait peu. 

Des 1970, des centres de genetique medicale ont ete crees dans 
diverses grandes villes canadiennes comme London, Montreal, Winnipeg, 
Halifax, Vancouver et Calgary. Ala fin de 1971, on comptait 13 centres qui 
pratiquaient le DPN; chacun etait en mesure de diagnostiquer des maladies 
cytogenetiques et certaines erreurs innees du metabolisme. A mesure 
qu'on a acquis de l'experience dans la pratique de l'amniocentese et 
l'application des techniques de laboratoire, a l'echelle nationale et 
internationale, les capacites d'application du DPN se sont developpees. 
Grace a de nouveaux travaux de recherche, la liste des maladies detec-
tables s'est allongee et, en consequence, la demande s'est accrue. 

Malgre le developpement de ces services, it n'existait aucune ligne 
directrice sur l'amniocentese; sa pratique etait calquee sur les methodes et 
procedures glanees dans les communications du monde entier ou trans-
mises de bouche a oreille. Durant la phase exploratoire, on avait recours 
a des volontaires qui devaient subir un avortement pour des raisons 
sociales ou qui risquaient fortement d'accoucher d'un enfant atteint d'un 
trouble grave. On rencontrait des echecs, par exemple des ponctions 
blanches (aucun liquide preleve) ou des ponctions hemorragiques, mais 
personne ne sait exactement a quelle frequence. Il y avait des avortements 
spontanes apres les examens, mais it etait difficile de faire la distinction 
entre ceux qui resultaient des examens et ceux qui se seraient produits 
naturellement. On signalait parfois des lesions du cordon ombilical ou du 
placenta, des infections ou des pig-fires d'aiguille sur le foetus, mais nul 
n'en connaissait le nombre. Bien entendu, de plus en plus de diagnostics 
prenatals &talent couronnes de succes. Au commencement, certains 
obstetriciens et obstetriciennes pratiquaient des amniocenteses dans leur 
cabinet, sur quelques patientes par mois; cependant, leur taux d'echec etait 
inacceptable. Comme on reclamait de plus en plus souvent ces examens, 
les obstetriciens et les geneticiens ont convenu que ceux-ci devaient etre 
realises dans des centres specialises par un petit nombre d'obstetriciens 
qui en effectueraient beaucoup et finiraient par connaitre la technique a 
fond. 

Creation du Groupe de travail canadien 
En 1971, on se preoccupait beaucoup de ce que l'amniocentese etait 

pratiquee de plus en plus souvent, mais sans compilation de donnees sur 
son efficacite ou ses dangers. Il etait evident qu'il fallait evaluer l'innocuite 
et l'efficacite de cette intervention. Grace a l'initiative et au travail du 
Dr Malcolm Brown, president fondateur du Conseil de recherches medicales 
du Canada (CRM), un groupe de travail a ete constitue a cette fin en 1971. 

Bien que le mandat du Groupe de travail ait ete assez vaste, sa tache 
la plus immediate consistait a etudier l'innocuite et l'efficacite de l'amnio-
centese, ainsi que les avantages et les limites de cette methode. Le Groupe 
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de travail a donc prepare le protocole d'une grande etude conjointe finance 
par le CRM, et sollicite a cette fin la participation de tous les centres 
canadiens pratiquant cet examen. En 1976, les 13 centres participaient 
cet effort conjoint en fournissant des renseignements, recueillis de maniere 
normalisee, sur leur experience de l'amniocentese. Les donnees obtenues 
ont ensuite etc combinees et analysees afin de recenser la pratique de 
l'amniocentese au Canada. 

Le Groupe de travail a publie son rapport final en 1977. Outre les 
resultats de cette etude, 11 y presentait un certain nombre de recom-
mandations portant sur la prestation des services de diagnostic prenata1122. 
Il indiquait quand recourir a l'amniocentese aux fins du DPN et concluait 
qu'il s'agissait d'une technique efficace qui comportait un risque reduit, 
mais non negligeable. 11 affirmait que l'amniocentese, accompagnee d'un 
counseling approprie, constituait un moyen efficace de &teeter et de 
reduire les cas de maladies hereditaires, et recommandait que les regimes 
provinciaux de soins de sante financent ces services et fournissent les 
installations necessaires, afin qu'ils soient assures de maniere efficace et 
equitable. 

Aujourd'hui encore, le rapport du CMR est souvent cite comme 
reference dans le monde enter. Les chercheurs canadiens ont donc joue 
un role important dans l'acceptation de l'amniocentese comme technique 
de DPN. Des etudes realisees dans d'autres pays ont donne des resultats 
semblables123. Collectivement, ces etudes reconnaissaient l'amniocentese 
comme la technique de DPN la plus importante et, de procede experimental, 
la hissaient au rang de pratique clinique courante. 

Deux evenements capitaux pour le developpement des services de DPN 
au Canada sont survenus entre le debut et la parution de l'etude du CMR : 
la publication des premieres lignes directrices canadiennes sur l'amnio-
centese et la creation du College canadien en medecine genetique (CCGM). 

Premieres lignes directrices canadiennes 
AprCs l'apparition des services de DPN au debut des annees 1970, on 

a commence a se preoccuper de leur expansion incontrOlee et de l'absence 
de lignes directrices empechant l'utilisation irresponsable de l'amnio-
centese. Trois associations professionnelles, la Societe canadienne de 
pediatric (SCP), la Societe des obstetriciens et gynecologues du Canada 
(SOGC) et la Societe de genetique du Canada (SGC), ont decide de se 
pencher sur la pratique de l'amniocentese et de recommander des lignes 
directrices relatives a. l'application de cette technique au Canada. Au terme 
de trois ans d'etude, ces trots organismes ont publie une declaration 
conjointe qui recommandait l'amniocentese dans certain cas précis et en 
balisait l'utilisation124. Ce fut la premiere etape de l'elaboration de lignes 
directrices canadiennes visant la prestation sure et responsable de services 
de DPN. Ces lignes directrices de 1974 ne visaient pas a anticiper sur le 
rapport du CRM, qui ne devait paraitre qu'en 1977, mais elles se voulaient 
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un guide a l'intention des praticiens et praticiennes en attendant que le 
CRM presente des lignes directrices plus completes afin d'uniformiser la 
pratique au Canada. 

College canadien de geneticiens medicaux 

La meme armee, lors de l'assemblee annuelle de la SGC, un petit 
groupe de travail compose d'intervenants et d'intervenantes des services de 
counseling genetique a juge qu'il fallait une organisation professionnelle 
pour representer les geneticiens medicaux; elle aurait pour fonction 
d'encadrer les services naissants de genetique medicale, et notamment le 
DPN. Ce souci decoulait en partie du fait que quelques geneticiens peu 
qualifies dispensaient un counseling inadequat et parfois errone. Cette 
assemblee a mis en branle la serie d'evenements qui a conduit a la creation 
du CCGM et a sa constitution en personne morale en 1975. Depuis lors, 
le College est charge de l'accreditation des geneticiens medicaux et des 
centres qui fournissent des services genetiques; it a ete le moteur de 
l'elaboration de normes relatives a la prestation des services de genetique 
prenatale au Canada. Les geneticiens medicaux accredites par le CCGM 
peuvent etre des medecins ou des detenteurs d'un doctorat qui ont etabli 
leur competence dans la prestation de services genetiques. A la suite des 
demandes repetees du CCGM, le College royal des medecins et chirurgiens 
du Canada a recemment reconnu la genetique medicale comme specialite 
et assumera donc en partie la formation des medecins dans cette discipline. 

Initiatives provinciales 

Puisqu'au Canada, les soins de sante sont avant tout de competence 
provinciale, l'expansion des services de DPN etait etroitement like au 
financement des installations, des ressources humaines et des programmes 
par les provinces. Celles-ci ont joue un tole determinant dans la creation 
de programmes d'appui a ces services. Le Quebec, l'Ontario et la 
Colombie-Britannique ont ete parmi les premieres provinces a mettre sur 
pied des services genetiques coordonnes. Les autres se sont dotees plus 
tard de programmes semblables; 21 centres repartis dans toutes les 
provinces canadiennes, a l'exception de l'Ile-du-Prince-Edouard, offrent 
maintenant des services de DPN. 

L'Ontario a ete le theatre d'une negociation modele entre les 
geneticiens et geneticiennes et le gouvernement de cette province en vue 
d'attribuer des fonds aux services genetiques. Le gouvernement a cree au 
debut des annees 1970 un groupe de travail chargé d'etudier les besoins en 
matiere de services genetiques. En 1976, ce groupe a depose son rapport 
aupres du Conseil ontarien de la sante, en recommandant que l'Ontario 
mette en place des services de genetique medicale dans l'ensemble de la 
province. Par la suite, le Conseil a adopte ces recommandations, ce qui a 
conduit a l'etablissement d'un regime de services genetiques dans la 
province. Ce regime est articule autour d'un certain nombre d'hOpitaux 
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regionaux, de sorte que les differentes regions de la province ont un acces 
plus ou moms egal a ces services. Beaucoup de ces centres sont 
importants et autonomes; d'autres sont plus petits et font appel aux grands 
centres pour obtenir un appui professionnel et des services de laboratoire. 
Par exemple, le service est offert a Sudbury, mais le liquide amniotique et 
les echantillons obtenus par prelevement de villosites choriales sont 
analyses a la clinique de l'HOpital pour enfants de l'est de l'Ontario. Une 
enveloppe budgetaire a ete creee pour la prestation de ces services de DPN. 
Un comite consultatif sur la genetique, compose de representants et 
representantes des differents centres de services genetiques, en repartit les 
sommes. Les autres provinces appliquent, avec un succes variable, des 
variantes de ce modele. 

La participation gouvernementale necessaire a la mise en place de 
services de diagnostic prenatal etait et continue d'etre d'ordre organisa-
tionnel et administratif. Les autorites publiques s'occupent de fournir et 
de repartir les fonds necessaires a la prestation des services a. la 
population. La qualite des services, notamment de counseling et de 
diagnostic en laboratoire, est contreilee en bonne partie par le CCGM, au 
moyen de ses lignes directrices, de ses normes et de ses mecanismes 
d'accreditation des professionnels et des centres. Ni le gouvernement 
federal ni les gouvernements provinciaux n'ont arrete de lignes directrices 
sur les pratiques du DPN. Les principes directeurs de Sante et Bien-etre 
social Canada sur l'utilisation securitaire de l'echographie diagnostique'25  
constituent la seule exception. 

Il est etabli que les programmes de dosage de l'alpha-fcetoproteine 
serique maternelle (AFPSM) constituent une methode efficace de detection 
des malformations du tube neural (anencephalie, spina-bifida) dans 
l'ensemble de la population. Dans les pays ou de tels programmes ont ete 
mis en oeuvre, on a constate une diminution du nombre d'enfants nes avec 
des malformations de ce genre. Au Canada, seul le Manitoba dispose d'un 
programme de cette nature. On y a constate qu'au bout de cinq ans, les 
naissances d'enfants atteints de malformations du tube neural ont diminue 
d'environ 50 %126. 	D'autres provinces envisagent l'application de 
programmes semblables, mais aucune n'y a affecte pour le moment les 
fonds necessaires. 

Lignes directrices du CCGM 
Au debut des annees 1980, la demande de services de DPN s'est 

accrue au Canada. Le CCGM, avec la collaboration de la SOGC et de la 
SCP, a alors elabore le premier ensemble complet de lignes directrices 
visant l'utilisation des techniques de DPN et la prestation de services dans 
ce domaine127. Apres avoir procede a une vaste consultation, on a elabore 
en 1983 des lignes directrices qui s'appuyaient sur diverses etudes 
canadiennes et sur l'experience d'autres pays. Le rapport faisant suite a 
un atelier de travail international sur le DPN (qui s'est tenu a Val-David 
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[Quebec] en 1980) a aussi etc amplement consult& car it presentait des 
points de vue largement repandus sur l'etat du DPN dans le monde 
occidentall". 

Essais cliniques de prelevement de villosites choriales 
Au debut des annees 1980, on a aussi assiste a un renouveau d'interet 

pour le prelevement de villosites choriales (PVC), pratique au cours du 
premier trimestre de la grossesse, comme solution de remplacement de 
l'amniocentese. 	Mais les obstetriciens et gynecologues trouvaient 
necessaire d'etablir l'innocuite et la precision de cette methode avant d'en 
generaliser l'application. C'est pourquoi une vaste etude prospective a etc 
lancee en 1984, en vue de comparer l'efficacite, la precision et les risques 
du PVC et de l'amniocentese. On estimait que la meilleure facon d'obtenir 
une comparaison valide etait de repartir au hasard les patientes en deux 
groupes. Cela soulevait des difficultes evidentes, car it se pouvait tres bien 
que certaines patientes aient une nette preference ou une aversion marquee 
pour l'une ou l'autre methode. On a regle le probleme en bonne partie en 
n'incluant dans les groupes d'essai que des femmes qui comprenaient et 
acceptaient la necessite de proceder au hasard. Celles qui ne voulaient pas 
qu'on les place dans un groupe au hasard pouvaient subir une amnio-
centese, mais pas un PVC. L'etude, qui a etc menee sous l'egide du 
Canadian Collaborative CVS-Amniocentesis Clinical Trial Group, etait 
parrainee par le CRM. Le rapport, pare au debut de 1989, concluait que 
le PVC constituait une technique efficace qui offrait des avantages précis 
par rapport a l'anmiocentese, car elle pouvait notamment etre utilisee a un 
stade plus precoce de la grossesse, mais qu'elle presentait des risques 
legerement superieurs d'avortement spontane129. 

Des etudes semblables (mais non aleatoires) ont etc mendes a grande 
echelle dans differents pays, par exemple aux Etats-Unis139, sur l'innocuite 
du PVC; elles ont abouti a des conclusions a. peu pres identiques, quoique 
certaines aient mis en doute l'innocuite de cette methode avant la 10e 
semaine de grossesse (voir la rubrique portant sur le PVC dans la section 
intitulee # Evolution des techniques de diagnostic prenatal »)131. Au Canada 
comme ailleurs, le PVC est une technique bien implantee dans la pratique 
clinique du DPN. 

Mise a jour des lignes directrices du CCGM datant de 1983 
Le CCGM, avec la collaboration de la SOGC, a prepare une version 

revisee des lignes directrices de 1983, surtout pour tenir compte des 
importants changements survenus au cours des huit dernieres annees132. 

Outre les lignes directrices relatives au protocole operatoire, le CCGM 
en a public d'autres sur les aspects professionnels et deontologiques de la 
pratique de la genetique medicale133. Elles indiquent explicitement les 
responsabilites des geneticiens et geneticiennes a regard des patients et 
patientes, de la societe et de la profession. Elles ont un caractere 
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executoire : un professionnel ou une professionnelle qui ne les respecterait 
pas pourrait faire l'obj et d'une reprimande officielle et pourrait, si le conseil 
du CCGM jugeait l'infraction assez grave, etre radie du College; it serait 
egalement passible de mesures disciplinaires de la part de l'organisme 
provincial de reglementation professionnelle. Les lignes directrices 
enoncent en meme temps des regles de pratique raisonnables dont 
l'inobservation pourrait donner lieu a des poursuites. 

Autres lignes directrices nationales 
Au Canada, le fonctionnement des services de DPN est a peu pres le 

me-me que dans les autres pays industrialises. L'age minimal des femmes 
orientees vers ces services constitue la principale variation. Comme dans 
d'autres pays, rage minimal est fixe a 35 ans au Canada, parce que les 
probabilites d'avoir un foetus trisomique commencent a augmenter en 
fleche a. cet age, mais d'autres pays (p. ex. l'Italie) ont fixe la barre a 38 ans. 
Il arrive parfois que la limite soit inferieure (p. ex. une clinique du Texas 
accepte de recevoir toute femme de 33 ans ou plus, et une clinique de 
l'Oregon a etabli la limite a 34 ans). On peut raisonnablement supposer 
que le choix des criteres retenus est lie a des facteurs economiques. 
Lorsque rage minimal est fixe a. plus de 35 ans, c'est le plus souvent parce 
que l'Etat manque de fonds pour offrir le diagnostic prenatal a toutes les 
femmes; lorsque l'age minimal est fixe a moths de 35 ans, it se peut que les 
coUts du service soient assumes par la personnel' qui en beneficie. 

On ne trouve, dans la documentation sur le sujet, aucune mention 
quant l'existence de lois regissant la pratique du DPN dans les pays 
etudies. Toutefois, dans certains cas, la loi prevoit que ces services doivent 
etre offerts aux femmes qui veulent des conseils et des analyses de ce 
genre. C'est le cas de l'Oregon, aux Etats-Unis, oiz l'Etat accepte d'assumer 
les coirts des services de DPN, meme s'il n'y existe pas d'assurance-maladie 
publique. Toutefois, meme lorsque l'Etat en assure le financement, les 
services de DPN sont le plus souvent concentres dans les centres 
hospitaliers urbains; les populations rurales y ont done acces moths 
facilement que les autres. 

Dans certains pays, des lignes directrices sont elaborees et 
administrees par des groupes semblables au CCGM, des organisations 
professionnelles qui reglementent la pratique de la genetique medicale. 
C'est notamment le cas en Suede, en Suisse et en Grande-Bretagne135. 

Aux Etats-Unis, l'American Board of Medical Geneticists fournit 
quelques lignes directrices sur la prestation de services de DPN, mais les 
Etats et les etablissements peuvent elaborer leurs propres directives. C'est 
pourquoi la prestation des services peut varier, quoique tres legerement, 
d'un Etat a l'autre. Par exemple, un centre de Houston, au Texas, a elabore 
ses propres lignes directrices et son propre protocole de prestation des 
services. Ces directives comprennent notamment des indications sur 
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l'orientation des patientes, ainsi que des criteres relatifs aux methodes 
d'interruption de grossesse 1". 

Touj ours aux Etats-Unis, ('Association of Cytogenetic Technologists 
(ACT) a elabore des lignes directrices sur l'etude des chromosomes, apres 
examen des directives adoptees par plusieurs Etats et centres regionaux de 
genetique. Le but vise n'est pas necessairement Funiformisation des 
methodes de laboratoire, mais plutOt la constitution d'une base a partir de 
laquelle les etablissements peuvent definir leurs propres normes d'analyse 
en laboratoirel". 

En Italie, it n'existe pas de lignes directrices nationales sur les services 
de genetique prenatals. Les cliniques et les programmes font partie du 
regime national de soins de sante et, pour l'essentiel, se conforment a des 
directives semblables a celles qui sont enoncees ailleurs dans le monde'

A Hong Kong, les services de genetique sont coordonnes par le 
ministere des services de sante et de soins medicaux, et sont places sous 
la direction du service de diagnostic prenatal et de genetique clinique. Ces 
organismes centraux sont charges du financement des programmes. La 
societe des geneticiens medicaux de Hong Kong, fondee en 1986, est 
responsable des questions professionnelles, notamment de la promotion 
des programmes scientifiques. Il n'est pas fait mention de son role dans 
l'etablissement de lignes directrices139. 

Il importe de noter qu'avec l'appui des ministeres et organismes 
gouvernementaux, les organisations professionnelles ont beaucoup oriente 
la pratique de la genetique medicale, notamment en favorisant la tenue 
d'etudes d'envergure visant a etablir l'innocuite et l'exactitude de diffelentes 
techniques et a surveiller leur utilisation. 

Dans les pays oil certaines anomalies genetiques ont une frequence 
inhabituelle, les donnees sur leur prevalence ont justifie la mise en oeuvre 
de programmes speciaux en vue d'identifier les porteurs et d'offrir un DPN 
aux couples tres exposés. Un certain nombre de programmes adoptes pour 
repondre a ces besoins ont permis, avec beaucoup de succe" s, d'identifier 
les porteurs et les foetus atteints de ces troubles. La creation de 
programmes speciaux dans les pays d'Europe meridionale ou l'on note une 
forte prevalence de certaines hemoglobinopathies (drepanocytose, 
thalassemie) chez certains groupes ethniques en constitue un exemple 
concret. Dans ces pays, les programmes de depistage ont pratiquement 
elimine ces maladies dans certaines regions et considerablement reduit leur 
prevalence ailleurs (p. ex. en Italie, en Sardaigne et a Chypre)140. Au 
Canada, on a etabli des programmes semblables pour le depistage de la 
maladie de Tay-Sachs (une degenerescence du cerveau qui provoque la 
mort du jeune enfant), observee chez les Juifs ashkenazes et chez certains 
groupes de Canadiens frangais, ainsi que pour le depistage de la 
drepanocytose parmi certains groupes originaires d'Afrique occidentale et 
des thalassemies parmi les populations mediterraneennes et orientales. 
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Reactions et &bats a propos du diagnostic prenatal 
L'apparition des techniques de DPN, consideree comme une percee 

technologique maj eure, a souleve chez biens des gens des questions d'ordre 
moral qui ne trouvent pas facilement reponse. C'est pourquoi les 
consequences du DPN sur le plan personnel, social, moral et medical 
continuent d'alimenter le debat dans la population et parmi les specialistes. 

Au tout debut des techniques de DPN, vers la fin des annees 1960, les 
discussions se limitaient a peu pres uniquement aux echanges entre 
medecins et specialistes; le public n'y participait guere. Meme lorsque 
l'amniocentese a commence a se repandre, au debut des annees 1970, les 
preoccupations restaient d'ordre professionnel et portaient sur certaines 
techniques en particulier et sur la prestation de services précis. 
Dernierement, l'incidence du DPN sur la societe (surtout sur les femmes) 
et meme sur le patrimoine genetique a suscite bien des &bats. Bien qu'on 
s'inquiete aussi de l'innocuite et de l'efficacite des techniques elles-memes, 
le debat public se concentre pour l'essentiel sur des dilemmes fonda-
mentaux d'ordre ethique, dont la moralite du recours a l'avortement, pour 
empecher la naissance d'un enfant atteint d'une affection ou d'une 
anomalie congenitale, constitue un exemple patent. 

L'inexistence de groupes d'interets structures, susceptibles de reagir 
aux progres techniques dans ce domaine, explique en partie l'absence de 
vaste debat public et de reactions a l'elaboration des techniques de DPN 
dans les premieres annees. Meme si certaines personnes avaient des 
inquietudes, et lien n'indique que c'etait le cas, elles n'avaient aucune 
facon de les faire connaitre. De nos jours, les discussions publiques sont 
largement alimentees par des organismes de surveillance et des groupes de 
pression directement interesses par le developpement et les consequences 
des techniques de DPN. Au Canada, le debat sur la question est mene 
surtout par des groupes representant les interets des femmes ou des 
personnes handicapees, ainsi que par les mouvements pro-choix et pro-vie. 
Ces groupes ont un poids politique important, et on les considere comme 
des intervenants de premier plan dans le debat. 

L'absence de reactions du public, lors des debuts du DPN, s'explique 
aussi sans doute par le manque d'interet des medias. A cette époque, la 
science et la medecine n'attiraient pas l'attention des medias autant 
qu'aujourd'hui. Par consequent, les reportages sur les percees dans le 
domaine medical, et a plus forte raison sur le DPN, etaient assez rares. En 
outre, on estimait que ces techniques etaient experimentales, et les articles 
sur leur application et leurs effets etaient en bonne partie noyes dans la 
mer des ecrits scientifiques. 

De nos jours, les medias scrutent attentivement le domaine de la 
medecine et de la science, et n'hesitent pas a rendre compte de toutes les 
percees. Its s'interessent aussi tout particulierement aux controverses et 
aux nouvelles techniques. En raison de la visibilite accrue de la medecine 
et des techniques, les medias offrent une tribune permettant au public et 
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aux professionnels, de faire valoir leurs idees, mais ils proposent helas peu 
d'occasions d'echanger des points de vue et de l'information. 

Debats publics 
L'un des premiers &bats publics sur la genetique preventive portait 

sur la creation de programmes de depistage en vue d'identifier les porteurs 
du gene de la drepanocytose aux Etats-Unis. Comme cette maladie est 
particulierement repandue dans la population noire, ces programmes qui 
avaient pour objet d'en reduire la prevalence etaient, par souci d'efficacite, 
destines expressement aux Noirs americains. 

Les programmes avaient pour objectif d'identifier les couples a risque, 
dont les deux partenaires etaient susceptibles de transmettre le gene 
recessif a leurs descendants. Lorsque c'est le cas, it y a une probabilite de 
25 % qu'un enfant soit atteint de cette forme d'anemie letale. Par malheur, 
on avait mal juge la necessite d'informer le public et d'offrir des services de 
counseling lors de cette premiere tentative de depistage genetique, ce qui 
a merle a de nombreux malentendus sur la nature de cette maladie. Par 
exemple, certains croyaient que quiconque portait un seul allele du gene en 
cause risquait d'être atteint, ce qui revenait a confondre le fait d'être 
porteur du trait et celui d'être atteint de la maladie. Cette meconnaissance 
a provoque des angoisses injustifiees, et a conduit a la stigmatisation des 
porteurs, a des primes d'assurance indues et meme a des pertes d'emplois. 
Ces evenements malencontreux ont beaucoup perturbe les geneticiens et 
geneticiennes, ainsi que les mouvements de defense des Noirs et des 
libertes civiles. Meme a la fin des annees 1970, le gouvernement des 
Etats-Unis, dans sa procedure d'admission a l'Air Force Academy, eliminait 
tous les candidats a des postes de personnel navigant s'il etait etabli qu'ils 
etaient porteurs du gene de la drepanocytose, bien que rien n'ait prouve 
qu'un porteur etait moins apte a occuper ces postes. Devant l'avalanche 
des critiques emanant des geneticiens, ainsi que des mouvements de 
defense des Noirs et des libertes civiles, les gouvernements des Etats ont 
abandonne ce depistage obligatoire141. 

On a egalement reproche a ces programmes de depistage de la drepa-
nocytose de ne rien offrir d'autre que du counseling genetique; les couples 
a risque devaient choisir soit de courir un risque de 25 %, soit de ne pas 
avoir d'enfants. Le DPN n'etait pas une solution, car it fallait prelever un 
echantillon de sang foetal par fcetoscopie; or, cette technique n'etait pas 
consideree comme sure et efficace, et peu de centres y recouraient. Depuis 
que le diagnostic peut etre porte a partir de cellules prelevees dans le 
liquide amniotique ou sur les villosites choriales, on peut proposer des 
solutions concretes, et les programmes de depistage (accompagnes d'un 
counseling approprie et de services de laboratoire) fonctionnent de maniere 
tout a fait satisfaisante dans bon nombre de pays. 

Recemment, le recours aux examens genetiques pour deceler les 
predispositions genetiques a. diverses maladies et deficiences a souleve 
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certaines preoccupations. Les mouvements de defense des libertes civiles 
et des droits du public, ainsi que les syndicats, craignent que le diagnostic 
d'une predisposition genetique ne conduise a des difficultes semblables aux 
problemes relies au depistage de la drepanocytose (crainte des conse-
quences si Von est reconnu porteur d'une maladie)142. On s'inquiete aussi 
de la confidentialite des renseignements genetiques personnels et du risque 
que les compagnies d'assurance en fassent un mauvais usage, ce qui pour-
rait aboutir a une discrimination au travail. Ces preoccupations ne sont 
pas directement liees aux techniques de DPN, mais on s'interroge egale-
ment sur l'utilisation potentielle du DPN de maladies a evolution tardive 
(p. ex. la choree de Huntington) ou de genes qui ne font qu'augmenter la 
susceptibilite a une maladie (p. ex. le diabete ou la schizophrenic). 

Au cours des dix dernieres annees, les groupes de defense des interets 
du public et les groupes de pression ont scrute la question du DPN; ids ont 
amorce sur plusieurs fronts un vaste debat public au sujet de nombreuses 
questions, dont : 

la stigmatisation qui pourrait frapper la personne reconnue 
comme porteuse d'une maladie hereditaire3; 

les implications, pour une femme, de voir sa sante et celle de son 
foetus mises en question'"; 

le fait que les femmes un peu plus agees risquent d'être jugees 
moins aptes a porter un enfant145; 

la question de savoir si les programmes visant a eliminer les 
foetus porteurs de certains troubles vont modifier l'attitude de la 
societe face aux personnes handicapees146; 

la possibilite que l'utilisation de plus en plus courante du 
diagnostic et du depistage prenatals modifie la perception et 
l'experience de la grossesse chez les femmes147; 

les effets de la multiplication des services prenatals, qui 
pourraient porter ombrage aux travaux sur les causes non 
genetiques des handicaps et en detourner des ressources; 

la question de savoir si le recours aux techniques genetiques, 
notamment le DPN, ne finira pas par abaisser les differences 
biologiques entre personnes a de simples expressions differentes 
de 1'ADN148, au detriment de l'individualite; 
les consequences medicales, sociales et biologiques d'une 
ingerence dans les frequences genetiques. 

Les groupes d'interets avancent beaucoup d'autres arguments pour 
faire valoir leurs positions particulieres sur le DPN. Les preoccupations 
liees a l'avortement sont parmi les plus connues. Certaines personnes font 
valoir que celui-ci ne devrait etre permis dans aucun cas. D'autres se 
demandent quel degre de gravite doit atteindre un trouble, sur le plan 
medical et social, pour justifier un avortement. 
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Certains groupes affirment que, lorsqu'on diagnostique une anomalie, 
la mere est incitee de maniere plus ou moins subtile a interrompre sa 
grossesse et que des pressions de cet ordre empietent sur le droit des 
femmes de prendre elles-memes leur decision. Ces organismes font aussi 
remarquer que de telles pressions peuvent arreter des personnes qui ne 
veulent pas d'un avortement, mais qui envisageraient un DPN parce 
qu'elles tiennent a se preparer a la naissance d'un enfant handicaps. 

Au Canada, le counseling genetique se veut non directif par principe. 
Toute tentative pour influencer la decision d'une femme ou d'un couple 
concernant l'avortement serait contraire aux lignes directrices et exposerait 
le conseiller ou la conseillere a un blame. Il ne semble pas qu'on exerce de 
telles pressions au Canada; si c'est le cas, it est probable que ce soit le fait 
de medecins trop autoritaires, ou d'amis et de parents, plutifit que de 
conseillers en genetique. 

On s'inquiete aussi parce que la gravite de certaines anomalies 
genetiques varie d'une personne a l'autre et que les techniques de DPN ne 
permettent pas de prevoir dans quelle mesure un foetus souffrira d'une 
maladie donnee. Par exemple, l'amniocentese peut permettre de diag-
nostiquer les cas de spina-bifida, mais non d'etablir la gravite des 
manifestations de ce trouble chez l'enfant. Certaines personnes craignent 
donc que des foetus presque normaux soient perdus par avortement. 
Certains diagnostics comportent par ailleurs une dose d'incertitude; it 
incombe alors au conseiller ou a la conseillere de s'assurer que le couple 
est au courant des risques, mais aussi du degre de certitude, et qu'il en 
comprend les consequences. 

De meme, it peut arriver que des diagnostics soient errones, par 
exemple par suite d'erreurs en laboratoire ou dans la tenue des dossiers. 
Cela fait craindre que des diagnostics de ce genre puissent aboutir a la 
naissance d'un enfant difforme (c'est-d-dire un faux negatif) ou a un 
avortement pratique sur une femme portant un foetus en sante (c'est-d-dire 
un faux positif). 

Les diagnostics errones sont extremement rares dans les cas de 
chromosome surnumeraire ou manquant149, ainsi que de carences enzyma-
tiques. Cependant, it existe des situations, comme la mosaique chromo-
somique (la coexistence de deux lignees cellulaires en culture) ou les 
examens preventifs oil le marqueur sur l'ADN se trouve situe pres du gene, 
mais a l'exterieur de celui-ci, dans lesquelles finterpretation des resultats 
peut etre quelque peu ambigue. Ce n'est pas que le diagnostic soit errone, 
mais plutOt que, si une decision est prise alors qu'on sait que l'analyse 
comporte une probabilite d'inexactitude de 5 %, cette decision risque 
d'aboutir au resultat qu'on voulait eviter dans un cas sur 20. La encore, 
it est necessaire de bien expliquer ces incertitudes aux couples lors du 
counseling genetique. 

D'aucuns critiquent aussi la notion du rapport colits-avantages parfois 
souleve pour justifier le DPN. Certaines personnes rejettent l'idee qu'un 
handicap cotite cher a la societe, et elles ecartent toute definition materielle 
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de la capacite ou de l'incapacite. D'autres definissent les cotts d'une 
incapacite en termes generaux; ils font alors intervenir des considerations 
sociales et economiques, ainsi que la souffrance et la douleur, dans les 
equations de coilts-avantages. Il s'agit de problemes complexes qui ne se 
pretent pas a des solutions simples. Toutefois, on admet generalement 
faudrait tenir compte des arguments fondes sur les rapports couts-
avantages lors de l'affectation des ressources. 

Certain groupes redoutent par ailleurs que la nouvelle recherche en 
genetique, et notamment le DPN, soft en fait un avatar de l'eugenique. Its 
croient en effet que la promotion du DPN, l'avortement selectif, et 
l'incitation au manage et a la procreation de sujets porteurs de certain 
traits (ou la dissuasion exercee sur ceux qui sont porteurs d'autres traits) 
sont des elements de la philosophie eugenique, qui doivent etre decourages. 
D'autres personnes sont d'avis que l'eugenique est foncierement malsaine 
et trouvent que les tendances a recourir au DPN ont des relents 
hitleriens15°. 

Mais abstraction faite des connotations politiques et morales du debat 
sur l'eugenique et le DPN, la question fondamentale relative a l'eugenique 
est bien de savoir si ces pratiques augmentent la frequence des genes 
nuisibles dans le patrimoine genetique et quelles en seraient les 
consequences biologiques a long terme. Par exemple, est-ce que le fait de 
s'ingerer dans la selection naturelle conduirait a l'apparition d'un genome 
moths adaptable? Les personnes qui sont en faveur du DPN retorquent que 
celui-ci n'est pas appliqué pour des raisons eugeniques. Peu importe qu'il 
y ait diminution ou augmentation de la frequence des genes qui 
determinent differents troubles, ces changements seront lents et limites. 
Les defenseurs du DPN affirment que ces examen visent a alleger la 
souffrance et l'angoisse des personnes atteintes, ainsi que de celles qui 
doivent les aider et les soigner. 

Les groupes religieux et autres ont contribue considerablement 
modeler les attitudes a regard du DPN et des autres nouvelles techniques 
de reproduction; leurs opinions influent beaucoup sur le debat apropos des 
incidences du DPN sur les personnes et sur la soda& 

Bien que la religion juive interdise l'avortement et que tous les Juifs 
soient eleves dans l'idee que l'avortement est une affaire tres grave, 
certaines autorites rabbiniques sont d'avis que, dans certaines circons-
tances bien precises, une grossesse peut etre interrompue. De graves 
maladies genetiques depistees grace au DPN constituent a leurs yeux des 
circonstances attenuantes151. 

Les enseignements et la doctrine de l'Eglise catholique sont cependant 
plus stricts. Dans une declaration datant de 1987, le Vatican insistait 
fortement pour que les autorites gouvernementales adoptent des mesures 
legislatives visant a interdire l'utilisation des nouvelles techniques de 
reproduction liees a l'avortement. Ce texte condamnait specifiquement 
l'utilisation du DPN lorsque la femme qui en fait la demande entend subir 
un avortement si on decele un trouble chez le foetus. Le Vatican croit a la 
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necessite de preserver le caractere sacre de la vie humaine et rappelle que 
les societes, et en fait les civilisations, peuvent etre mesurees a l'aune du 
respect qu'elles accordent a leurs maillons les plus faibles152. 

La mesure des reactions et des attitudes des patientes a regard du 
DPN a constitue un important volet de la recherche et du developpement 
dans ce secteur. En fait, bien des changements apportes aux programmes 
et aux techniques visaient a regler des problemes cernes dans les enquetes 
faites aupres des utilisatrices, ainsi que dans les etudes sur l'experience 
des patientes. Les reactions de ces dernieres, ajoutees aux resultats des 
essais cliniques, ont suscite la mise au point de procedes simplifies et 
moins dangereux, ainsi que la creation de services et de programmes plus 
efficaces. 

L'apparition du PVC comme solution valable pour remplacer l'amnio-
centese constitue un exemple de l'irnportance accordee aux reactions et aux 
attitudes des patientes. Le PVC a ete mis au point essentiellement pour 
repondre aux inquietudes soulevees par la pratique de l'amniocentese qui, 
malgre sa fiabilite et son innocuite, n'etait pas optimale parce qu'elle ne 
pouvait pas etre effectude avant le deuxieme trimestre. Le PVC offrait 
l'avantage de fournir un diagnostic plus tot et de preserver davantage la vie 
privee de la mere si elle optait pour une interruption de grossesse. En 
outre, lorsque cette solution etait retenue, elle comportait moins de risques 
qu'une interruption pratiquee apres le troisieme mois, a l'issue d'une 
amniocentese. 

Coats et avantages des programmes de d6pistage sur le plan 
humain 

En general, les programmes de depistage soulevent des difficultes plus 
grandes que les services d'examen tels que l'amniocentese, en bonne partie 
a cause de leurs repercussions plus vastes sur le public. Les programmes 
de depistage a grande echelle comportent des coats et des avantages a la 
fois economiques et humains. Bien qu'on se soit beaucoup interesse aux 
consequences economiques du depistage par dosage de l'AFPSM, par 
exemple, peu d'etudes en ont examine les repercussions sur le plan 
humain. Ce phenomene est probablement du a la difficulte de mesurer des 
facteurs intangibles tels que la detresse des parents ou le soulagement de 
l'anxiete. Sur le plan humain, les coats et les avantages se pretent mal 
une analyse quantitative, quoiqu'on soit en train de mettre au point des 
instruments psychologiques pour mesurer des valeurs telles que la qualite 
de la vie'. 

Bien entendu, tous ne parviennent pas aux memes conclusions sur les 
coats et avantages des programmes de depistage. Certains considerent que 
l'attenuation ou l'abregement de la souffrance constitue un grand avantages 
d'autres songent a la possibilite grace au depistage de reduire les coats 
qu'entrainerait le soutien d'une personne gravement handicap& si la 
grossesse etait men& a terme. D'autres encore jugent indefendable le 
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risque d'un avortement pratique par erreur alors que le foetus serait 
parfaitement normal. D'autres enfin trouvent que la perte d'un foetus 
normal, un incident relativement rare somme toute, est un cout moindre 
que celui de la morbidite a long terme liee a une malformation du tube 
neural. De toute maniere, it faudra un long debat pour permettre a la 
societe de decider si un programme de ce genre devrait etre mis en ceuvre154  
et quelle devrait etre son envergure, le cas echeant. 

Reactions des milieux professionnels 
Les reactions des milieux professionnels a la mise en oeuvre et a 

revolution des services, des techniques et des programmes de DPN sont 
restees assez constantes depuis le debut. Comme nous l'avons dit plus tot, 
les premieres reactions suscitees par la mise au point du DPN provenaient 
en majeure partie des professionnels et professionnelles, dont l'attitude et 
l'avis ont eu une influence determinante sur les premiers succes de ces 
techniques. L'appui des professionnels etait lie a la realisation d'etudes 
cliniques dont l'objet etait de garantir rinnocuite et refficacite des 
techniques avant leur adoption en pratique clinique. Les professionnels 
etaient en outre conscients de la necessite de s'assurer que les methodes 
etaient appliquees par des praticiens et praticiennes competents sachant 
quelles affections pouvaient etre diagnostiquees. De plus, ils recon-
naissaient qu'il fallait etablir des organismes charges de surveiller 
l'expansion prise par les services de genetique medicale en general et par 
le DPN en particulier. Des organismes comparables au CCGM ont fait leur 
apparition un peu partout dans le monde, en meme temps que des 
organismes consultatifs gouvernementaux et des centres de recherche. 

Les organisations professionnelles ont reagi aux progres accomplis 
dans le champ du DPN en se pronongant en faveur de certaines lignes de 
conduite et en amorcant des essais de recherche clinique et des etudes 
couts-avantages en vue de justifier la mise en place de programmes et de 
services. Ces organisations jouent toujours un role central dans ce 
domaine, car elles se chargent de la mise a jour et de la revision des lignes 
directrices. Par exemple, au Canada, le CCGM et d'autres organisations 
semblables suivent les progres constants du DPN et modifient leurs lignes 
directrices pour tenir compte des nouvelles techniques et des 
perfectionnements les plus recents. 

Dans les milieux professionnels, la question de savoir qui doit etablir 
les lignes directrices sur la prestation des services de DPN fait l'objet d'un 
&bat. Certaines personnes sont d'avis que l'expansion des services a 
parfois precede la demande et pretendent que d'autres interets ont pu 
alimenter le developpement de ces services. La generalisation du recours 
a rechographie en obstetrique serait d'apres elles un cas patent; elles 
affirment en effet que les entreprises de fournituresmedicales, entre autres, 
y trouvent siirement leur comptel". Certains auteurs pensent que rage 
minimal fixe couramment pour le DPN releve de choix arbitraires et a 
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probablement ete determine pour des motifs economiques plutelt que pour 
des raisons medicales valables. Ces auteurs mettent en doute la premisse 
selon laquelle les professionnels et professionnelles devraient etre les seuls 
a regir l'acces aux services medicaux et pensent que les usagers et usageres 
de ces services, ainsi que le grand public (particulierement les femmes) 
devraient participer aux decisions'. 

Les organisations professionnelles fournissent des conseils specialises 
aux gouvernements, aux hOpitaux et aux cliniques de genetique medicale 
sur les modalites de fonctionnement des programmes, la repartition des 
fonds et le type de recherche necessaire au maintien de programmes effi-
caces. Les professionnels ont participe a la conduite et a l'analyse des 
etudes coilts-avantages qui peuvent contribuer a justifier les services et 
programmes de DPN157. 

Ce sont surtout des organisations telles que le CCGM et la SOGC qui 
se font les porte-parole officiels des professionnels au sujet du DPN au 
Canada. Cependant, certaines personnes appartenant au milieu des 
sciences medicales ou a celui des sciences sociales ont emis des points de 
vue qui different des positions officielles sur certaines questions precises. 
Par exemple, ces personnes ont commente abondamment les attitudes face 
aux incapacites et les incidences du DPN sur ces attitudes. D'aucuns se 
prononcent en faveur du DPN parce qu'ils pensent qu'un handicap est 
fondamentalement incompatible avec une vie productive, tandis que les 
personnes ne souffrant pas d'affections hereditaires peuvent avoir une vie 
bien remplie et contribuer de facon tres productive a la societe. D'autres 
personnes rejettent ce type d'argument fond& selon elles, sur l'hypothese 
qu'une incapacite est en soi la source d'un manque de productivite, alors 
que ce serait pluttit le defaitisme decoulant de cette incapacite, ainsi que 
le cadre societal, qui expliqueraient ce manque de productivite158. 

L'attention portee recemment au petit nombre de medecins qui veulent 
appliquer le DPN a la determination du sexe du foetus pour des raisons 
autres que medicales a vivement inquiete bon nombre de professionnels et 
de simples citoyens. La majorite de ces Bens considerent que la 
determination prenatale du sexe pour des raisons non medicales constitue 
une application dangereuse et inconsideree du DPN. Dans l'ensemble, le 
corps medical s'est prononce fermement contre cette tendance et a affirme 
son opposition de maniere officielle (p. ex. dans les lignes directrices du 
CCGM). Toutefois, on a avance des arguments solides pour defendre la 
determination du sexe du foetus, notamment le fait que les couples doivent 
etre libres de leurs choix genesiques. 

Les organisations professionnelles ont use de leur influence pour 
empecher d'autres formes d'abus, par exemple dans le cas des trousses de 
dosage de l'AFPSM. Au debut des annees 1980, les organismes de regle-
mentation americains avaient approuve l'utilisation de trousses de dosage 
de l'alpha-fcetoproteine dans les cabinets de medecins. On pretendait que 
ces trousses permettaient de mesurer les concentrations d'AFPSM et de 
diagnostiquer certaines malformations du tube neural. La reaction des 
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organisations professionnelles a ete prompte et musclee. Ces organismes 
ont fortement &courage le recours a ces trousses en faisant valoir que leur 
utilisation sans surveillance serait dangereuse et irait a l'encontre du fait, 
pourtant bien etabli, que les examens prenatals necessitent une somme 
importante de donnees normatives afin de permettre une interpretation 
juste des resultats; it faut en outre fournir un service de counseling pour 
expliquer en detail l'objectif de l'examen. Le recours a cet examen sans 
preparation adequate aurait pu aboutir a des angoisses et a des 
inquietudes inutiles, ainsi qu'd des avortements injustifies159. 

Au Canada, et plus particulierement en Ontario, l'utilisation de 
trousses de dosage de l'AFPSM dans les cabinets de medecins a souleve 
une controverse semblable au milieu des annees 1970. On a demande 
l'Ontario Advisory Committee on Genetics de definir les conditions d'auto-
risation d'un tel depistage. En 1980, le comite a decide de s'opposer a la 
vente libre de ces trousses, a cause du manque de donnees sur la necessite 
et le bien-fonde de ce type de depistage, et parce qu'on n'avait pas envisage 
les questions soulevees par cette pratique relativement a l'ethique, au 
contrOle de la qualite, ainsi qu'd l'education des patients et patientes. Le 
comite jouissait de l'appui de l'Association of Genetic Counsellors of 
Ontario, ainsi que de la SOGC. C'est ainsi que la vente libre de ces 
trousses a ete interdite en Ontario et, par la suite, dans l'ensemble du 
Canada. 

A mesure que le public prend part plus activement au debat sur les 
nouvelles techniques de reproduction, et sur le DPN en particulier, les 
professionnels et professionnelles sont appeles a sortir de leurs hOpitaux 
et de leurs laboratoires pour expliquer leur role dans la medecine moderne 
et justifier la mise au point de techniques controversees. De plus en plus, 
les scientifiques et les professionnels de la sante doivent se soucier non 
seulement de leurs interets professionnels, mais aussi de leurs 
responsabilites sociales. C'est ainsi que ces specialistes contribuent, par 
leurs avis eclaires, a ce debat sur des enjeux complexes et lourds de 
consequences. 

C'est a un sociologue israelien, Amitai Etzioni, que revient le merite 
d'avoir fait paraitre en 1973 un des premiers ouvrages complets sur les 
incidences de la genetique nouvelle. Dans cet ouvrage, l'auteur parle de ce 
qu'il a appris et pense lors d'un colloque international de specialistes qui 
faisaient le point sur les percees scientifiques de l'epoque16°.Il traite 
notamment des repercussions deontologiques, sociales et morales des 
techniques genetiques qui, a l'epoque, etaient nouvelles ou en preparation. 
Avec un luxe de details etonnant, it decrit les consequences lifts a la 
possibilite de choisir le sexe d'un enfant, de creer une race superieure et 
plus saine, de &teeter les genes qui determinent des maladies se mani-
festant tard dans la vie, et de deceler les « mauvais » genes. L'auteur se 
demande a qui devraient revenir les decisions relatives a ('elaboration et a 
l'utilisation de ces techniques. II recommande un double antidote : un 
stimulant pour eveiller les membres passifs de la collectivite qui laissent la 
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science modeler la societe et un calmant benin pour ceux qui rejettent tous 
les progres techniques. Il souhaite en outre que nous etablissions mieux 
la distinction entre ces nouvelles techniques, que nous les jugions et les 
etudiions davantage, et que nous apprenions a les utiliser a notre profit 
pluta que de nous laisser exploiter par elles. Bien des questions soulevees 
par Etzioni sont precisement celles que nous avons a regler aujourd'hui; la 
seule difference, c'est qu'd l'epoque ou Etzioni a ecrit son livre, ces 
techniques etaient pour la plupart encore a l'etat virtuel; maintenant, elles 
existent bel et bien. 

R6actions gouvernementales 
Les gouvernements ont reagi aux progres des techniques de DPN en 

creant des services et des programmes, en prenant l'avis de specialistes et 
le pouls de la population, et en soutenant la recherche et le developpement. 

On peut penser que l'Etat agit normalement dans l'interet general, sur 
le conseil des specialistes et sous la pression des groupes de defense 
d'interets. Neanmoins, l'action etatique est entravee par des interets 
contradictoires et un cadre juridique, social et economique complique. Les 
autorites publiques doivent maintenir un juste equilibre_ entre l'interet 
superieur de la collectivite et les realites economiques; l'Etat doit aussi 
refleter les valeurs communautaires et sociales communes. Il s'agit d'une 
tache delicate, qui necessite la consultation de la population et des experts. 

Pour les aider, les gouvernements creent des groupes de travail et des 
organismes consultatifs charges de les conseiller sur diverses 'takes 
economiques et scientifiques, ainsi que sur les repercussions que peuvent 
avoir certaines politiques d'interet general. Au Canada, le gouvernement 
federal a mis sur pied la Commission royale sur les nouvelles techniques 
de reproduction, qui a pour mandat d'etudier notamment le DPN et les 
examens genetiques. Puisque la technologie progresse plus vite que notre 
capacite de saisir les consequences de cette evolution et de nous y adapter, 
le gouvernement, grace a une etude exhaustive de ces questions, tente 
d'obtenir les meilleurs avis possibles sur la politique a adopter relativement 
aux techniques de reproduction. D'autres pays ont constitue des 
commissions d'enquete semblables161. 

Comme c'est le cas de tous les nouveaux programmes et techniques 
de soins de sante, les facteurs economiques et les questions de financement 
prennent beaucoup d'importance, en particulier lorsque les ressources des 
regimes de sante sont limitees. C'est pourquoi les gouvernements se 
montrent sensibles aux analyses coilits-avantages et aux etudes de renta-
bilite qui laissent prevoir des gains nets a court ou a long termes si certains 
programmes sont mis en oeuvre. Ces etudes aident les gouvernements 
evaluer financierement les caracteristiques des programmes et des services; 
les chercheurs peuvent tenter de tenir compte de colits tangibles et 
intangibles dans leurs equations. 
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Les analyses couts-avantages donnent lieu a des previsions qui 
peuvent varier d'un pays a l'autre et meme d'une region a l'autre; il faut 
entre autres tenir compte des caracteristiques epidemiologiques locales ou 
regionales des maladies genetiques. C'est ainsi qu'au Canada, les 
malformations du tube neural sont plus courantes dans les provinces de 
l'Est que dans celles de 1'Ouest. Les analyses couts-avantages peuvent 
donc montrer que les programmes de DPN se justifient davantage, sur le 
plan economique, dans les provinces de l'Est que dans celles ou l'incidence 
de ces troubles est faible. 

Les organismes publics, et notamment le CRM, ont toujours vivement 
appuye la recherche clinique et fondamentale sur l'innocuite et l'efficacite 
des techniques de DPN. Its ont finance des etudes retrospectives et 
prospectives a grande echelle, qui ont exerce une influence capitale sur 
'Integration des nouvelles techniques dans la pratique clinique courante. 

Malgre tous leurs efforts pour obtenir avis et conseils, les gouver-
nements n'ont pas touj ours reussi a mettre en ceuvre des programmes et 
des services d'examen genetique et de depistage prenatals. L'experience 
americaine du depistage de la drepanocytose constitue un exemple parfait 
d'une demarche gouvernementale qui a abouti a un programme dont les 
effets etaient pervers. L'autorisation des trousses de dosage de l'AFP 
dorm& par la Food and Drug Administration (FDA), un organisme public 
americain, illustre le danger de sanctionner un produit; cet incident montre 
comment les gouvernements peuvent etre abuses par un manque de 
donnees et d'information. 

En depit de ces cas, la majorite des initiatives publiques ont conduit 
a une reduction de l'incidence d'un certain nombre d'affections. Les 
programmes de depistage cites pour identifier les porteurs des genes de la 
thalassemie (une anemie hereditaire) a Chypre, en Grece et en Italie ont 
permis de reduire considerablement l'incidence de cette maladie. Dans 
certaines regions de ces pays, la maladie a ete presque totalement eliminee 
grace au depistage, aux examen et a I'avortement selectif. 

Questions juridiques 
A mesure que progresse notre capacite de depister les maladies 

hereditaires, le regime qui definit les droits et les obligations des parents, 
des enfants et des fcetus evolue lui aussi. Les gouvernements, par I'entre-
mise du pouvoir juriciaire et du pouvoir legislatif, ont la responsabilite 
fiduciaire d'interpreter ces droits afin de proteger les particuliers et la 
societe162.  

Les tribunaux ont du prendre un certain nombre de decisions char-
nieres relatives aux incidences presurnees du DPN. Des poursuites, dites 
N pour naissance prejudiciable D et g pour existence prejudiciable g, ont 
attire ''attention sur la definition juridique des droits et des obligations des 
patientes, des heipitaux et des medecins163. 
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Les poursuites pour naissance prejudiciable sont generalement 
engagees par des meres que leur medecin n'avaient pas informees de la 
possibilite d'analyser l'equilibre genetique de leur foetus au moyen du DPN, 
lorsque cet enfant risquait d'etre atteint d'une anomalie genetique. Par 
consequent, ces femmes jugeaient qu'elle n'avaient pas eu la possibilite de 
prendre une decision eclairee quant a la poursuite ou a l'interruption de 
leur grossesse. Les poursuites pour existence prejudiciable164  sont pour 
leur part intentees au nom d'un enfant dont la naissance aurait pu etre 
evitee et qui n'aurait pas eu a endurer des souffrances a cause d'une 
maladie hereditaire si le medecin avait suffisamment informe ses parents 
de la forte probabilite qu'il souffre d'une telle affection. Dans les quelques 
cas de ce genre on des jugements ont ete rendus, les tribunaux ont attribue 
aux demandeurs une somme couvrant les soins a apporter a l'enfant ayant 
une incapacite, ainsi que des domrnages-interets. Aucune decision en ce 
sens n'a toutefois ete rendue au Canada jusqu'ici. 

Epilogue 

Le DPN a ete integre progressivement aux services genetiques, souvent 
par suite de l'adaptation de techniques derivees d'autres applications. Les 
toutes premieres recherches sur les techniques de prelevement de liquide 
amniotique en vue du DPN ont ete realisees a l'etranger, notamment en 
Israel, en Grande-Bretagne et aux Etats-Unis. 

Ces techniques n'auraient pas pu etre mises au point sans la 
collaboration de femmes enceintes qui allaient subir un avortement et qui 
ont accepte de se soumettre a des interventions experimentales avant 
l'interruption de leur grossesse. On dispose de tres peu de details sur la 
facon dont ces femmes en sont venues a participer aux travaux, ainsi que 
sur leurs motifs, et on ne sait trop si elles ont donne leur consentement en 
toute connaissance de cause. A cette époque, it n'y avait presque aucune 
exigence relative au consentement eclair& encore moms au choix eclair& 
Il est probable que bon nombre des femmes qui ont cooper& sinon toutes, 
l'ont fait par altruisme, mais on ne peut en etre certain 30 ans plus tard. 
On peut toutefois etudier cette question d'une maniere un peu plus detail-
lee dans le cas des femmes qui ont participe aux premiers progres de la 
fcetoscopie a Montreal, au debut des annees 1970. Les souvenirs per-
sonnels de certaines de ces femmes indiquent qu'elles ont collabore pour 
des raisons altruistes et qu'elles ont signe des formulaires de 
consentementl 65. 

A Montreal, le premier DPN fut pose en 1968 par le Dr  Louis Dallaire, 
dont la these de doctorat portait sur le depistage de remaniements 
chromosomiques dans des families ou l'on observait de multiples 
malformations recurrentes. Parmi les six remaniements observes, I'un 
s'etait produit chez un enfant mort-ne dont la mere etait transmettrice 
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d'une translocation equilibree (qui faisait que ses enfants &talent fortement 
a risque). Ce diagnostic signifiait que la progeniture eventuelle de cette 
femme courait un grand risque. Cette derniere demanda donc s'il etait 
possible de determiner avant la naissance si les enfants etaient atteints. 
Lorsque la femme fut a nouveau enceinte, le Dr  Dallaire trouva un obste-
tricien qui pratiquait des amniocenteses a un stade avance de la grossesse 
afin de surveiller le fcetus et qui accepta de pratiquer une amniocentese 
plus tot, c'est-a-dire des que l'uterus pouvait etre percu emergeant du 
bassin obstetrical. L'amniocenthse fut un succes, les cellules prelevees se 
multiplierent en culture et les chromosomes se revelerent normaux. Au 
cours des mois suivants, d'autres medecins pratiquerent des amniocen-
teses sur des femmes de plus de 40 ans ou des femmes qui &talent trans-
mettrices de maladies liees au chromosome X, et le diagnostic prenatal 
commenca graduellement a s'implanter, parallelement aux services de 
counseling genetiquel". 

A Chicago, le Dr Henry Nadler, qui en etait a son premier poste, 
etudiait de quelle facon les erreurs innees du metabolisme pouvaient 
s'exprimer dans les cellules en culture. Il travaillait aussi en clinique de 
genetique, ou it eut a conseiller une femme qui avait eu deux enfants 
atteints du syndrome de Down et qui etait enceinte de huit semaines. Elle 
etait porteuse d'une translocation, probablement 21/21, ce qui signifiait 
que tout enfant ne vivant serait atteint du syndrome de Down. Toutefois, 

cette epoque, it etait impossible de s'assurer qu'il s'agissait d'une 
translocation 21/21 plutOt que d'une 21/22, qui comportait un risque 
moindre. Malheureusement, sa demande d'avortement pour des raisons 
d'heredite fut rejetee et elle mourut a la suite d'un avortement illegal. A la 
suite de cet evenement, le Dr Nadler se consacra au perfectionnement du 
DPN. Il commenca par apprendre a cultiver des cellules extraites de liquide 
amniotique fourni par un collegue obstetricien qui pratiquait des 
interruptions de grossesse durant le deuxieme trimestre167. 

A Winnipeg, on commenca a pratiquer le DPN apres que le Dr Harry 
Medovy, pediatre en chef, en eut appris l'existence dans un cours de 
genetique medicale donne a Bar Harbour; a l'epoque, ce cours etait 
principalement destine aux medecins qui avaient termine leurs etudes sans 
avoir etudie la genetique. Les geneticiens de Winnipeg trouverent quelques 
obstetriciens qui acceptaient de pratiquer cette intervention et s'arrangerent 
pour que seulement quelques-uns d'entre eux le fassent, de facon a ce 
qu'ils aient assez de cas pour acquerir de l'experience. 

A Edimbourg, David Brock decouvrit le rapport entre l'AFP et les 
malformations du tube neural lorsqu'un de ses etudiants, dont les tenta-
tives de culture de cellules a partir de liquide amniotique avaient ete 
perturbees par une contamination attribuable au fumier que le jardinier 
epandait a l'exterieur, decida d'etudier pluteit les proteines contenues dans 
ce liquide. La recherche etablit que toutes les proteines de cette nature 
provenaient de la mere, a l'exception de l'AFP. Les scientifiques penserent 
que, dans le cas d'un fcetus dont le tube neural etait anormalement ouvert, 
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l'AFP pouvait se repandre dans le liquide amniotique. Par la suite, ils 
doserent l'AFP contenu dans des echantillons de liquide amniotique qui 
avaient ete congeles et qui, comme ils l'apprirent plus tard, venaient de 
foetus anencephales16e. 

A Vancouver, le Dr J. R. Miller se rappelle les frustrations des 
conseillers qui devaient repondre par la negative lorsqu'on leur demandait 
s'il y avait un moyen de savoir avant la naissance si un bebe serait 
anormal. Mais lors de la partition des premiers rapports sur le DPN, it 
adressa une lettre aux journaux pour temoigner de ses craintes quant aux 
effets de l'amniocentese sur le foetus humain. Du fait que le groupe de 
McGill avait montre que l'amniocentese pratiquee chez la souris pouvait 
provoquer un bec-de-lievre, le Dr Miller craignait que la meme chose puisse 
se produire chez les foetus humains. Toutefois, it fut etabli que le palais se 
ferme avant le stade ou l'on peut proceder a l'amniocentese chez l'humain. 
Cette intervention paraissait des lors constituer un prolongement logique 
des services déjà offerts a Vancouver169. 

Au debut, it fallut creer un mecanisme d'education et d'organisation. 
Par exemple, les obstetriciens et obstetriciennes pratiquaient l'amnio-
centese, parfois dans leur propre cabinet, et acheminaient le liquide preleve 
a un laboratoire de cytogenetique sans aucun avertissement. Une geneti-
cienne porta son premier DPN alors qu'elle mettait au point des techniques 
de culture des cellules et d'examen des chromosomes : une femme se 
presenta a la porte de son laboratoire avec une eprouvette remplie de 
liquide amniotique encore chaud, afin de le faire analyser'. 

Beaucoup de medecins ne savaient pas tres bien quelles affections 
pouvaient etre diagnostiquees par l'etude des chromosomes. Its envoyaient 
parfois des echantillons (bien inutilement) en vue du diagnostic de troubles 
monogeniques, par exemple l'achondroplasie (une forme de nanisme) et 
l'hemophilie, ou encore simplement pour des 40 epreuves genetiques )0. Les 
centres de genetique durent refuser de proceder a des tests sans 
consultation prealable. Assez rapidement, on en vint au systeme actuel ou 
l'amniocentese est pratiquee par un nombre limite de medecins, dans des 
centres qui doivent en effectuer au moins 50 par armee afin d'être agrees, 
et of le counseling prealable est obligatoire. 

Ni les fabricants de materiel ni les laboratoires phannaceutiques ne 
paraissent avoir eu vraiment l'occasion d'exercer des pressions, sauf au 
moment ou l'on tente d'introduire dans les cabinets de medecins des 
trousses de dosage de l'AFP. Les medecins americains et le gouvernement 
canadien, sur la recommandation d'experts, mirent un terme a cette 
tentative. 

L'evolution rapide du DPN et d'autres services genetiques a souleve 
beaucoup de questions qui preoccupent les professionnels, le public et les 
usagers eventuels de ces services. Par exemple, on craint que le recours 
au DPN a des stades de plus en plus precoces de la gestation ne conduise 
a l'orientation des patientes vers des specialistes en cas de troubles de 
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moins en moins graves. On se soucie beaucoup egalement des repercus-
sions possibles du DPN sur les femmes et sur les personnes handicapees. 
Est-ce que les femmes qui subissent un DPN le font en toute liberte? 
Est-ce que la possibilite de depistage d'anomalies fcetales peut modifier les 
attitudes de la societe a regard des personnes handicapees? Ces 
inquietudes, parmi tant d'autres, montrent ce qui arrive lorsqu'une 
technique evolue a un tel rythme qu'on ne parvient pas a s'adapter a ses 
consequences. Mais plus que tout, de telles preoccupations soulignent la 
necessite de poursuivre le &bat, d'effectuer d'autres etudes et de mettre en 
place un mecanisme de participation du public a la reglementation des 
services de DPN. 

Conclusion 

Le DPN a connu en tres peu de temps une remarquable progression 
attribuable, en partie du moins, a l'adaptation rapide de decouvertes 
scientifiques a des techniques applicables, ainsi qu'a l'utilisation des 
techniques existantes a. des fins precises dans le cadre du DPN. Bon 
nombre des decouvertes scientifiques qui ont rendu possible le DPN 
ont ete faites par des chercheurs qui s'etaient lances sur d'autres 
pistes. La synergie entre les besoins percus et les techniques 
existantes a motive l'etablissement de services dans ce domaine. 

Meme si les techniques de prelevement prenatal (telles l'amniocentese, 
le prelevement de villosites choriales [PVC] et la fcetoscopie) et les 
techniques d'analyse (comme les cultures cellulaires, les epreuves de 
dosage et l'examen de l'ADN) sont lides dans la pratique, elles ont 
evolue de facon differente. Les techniques de prelevement et 
d'imagerie ont progresse graduellement, par etapes, sur la base de 
techniques precedentes. A l'inverse, les techniques d'analyse ont 
evolue par a-coups. Leur succes actuel et leur application general's& 
remontent a un certain nombre de percees importantes en techniques 
de laboratoire et en biologie moleculaire. 

Le prelevement de villosites choriales a ete mis au point a la fin des 
annees 1960, a peu pros au moment ofi l'amniocentese gagnait en 
popularite comme technique de DPN dans des centres du monde 
entier. Comparativement aux autres procedes, le PVC permettait de 
poser un diagnostic plus precoce (au cours du premier trimestre). Des 
difficultes techniques ont toutefois nui considerablement aux premiers 
travaux, et aucune action d'envergure n'a ete entreprise pour perfec-
tionner cette technique avant le debut des annees 1980. Depuis, le 
PVC a fait l'objet de nombreuses etudes, dont la plupart ont conclu 
que les risques inherents a cette technique sont legerement superieurs 
a ceux de l'amniocentese, mais que le PVC presente des avantages, 
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surtout parce qu'il est realise plus tea durant la grossesse et qu'il 
produit des resultats diagnostiques plus rapidement. 

La fcetoscopie a d'abord servi a visualiser le fcetus in utero. Par la 
suite, la technique a ete appliquee au prelevement de sang fcetal en 
vue de diagnostiquer des troubles ,  sanguins genetiques (telles la 
drepanocytose et la thalassemie). Etant donne la frequence assez 
elevee de complications et d'effets secondaires facheux, la fcetoscopie 
n'a jamais ete tits utilisee. Elle a ete remplacee en grande partie par 
rechographie (pour visualiser le fcetus), ainsi que par l'amniocentese 
et le PVC (lorsqu'il faut proceder a. un DPN en vue de deceler une 
hemoglobinopathie particuliere). 

On a decouvert au debut des annees 1970 l'existence d'un lien entre 
la concentration anormale d'alpha-fcetoproteine (AFP) dans le liquide 
amniotique (AFPLA) et differentes anomalies congenitales. Peu de 
temps apres, on s'est apercu que l'AFP etait egalement elevee dans le 
serum maternel lorsque le fcetus etait atteint d'une malformation du 
tube neural. Cette decouverte a conduit a la generalisation du dosage 
de 1'AFPSM, une methode inoffensive, facile et relativement peu 
cotiteuse de depistage des malformations du tube neural. Un nombre 
appreciable de diagnostics errones rend toutefois necessaire la 
poursuite des examens afin d'obtenir confirmation des resultats. Le 
dosage de I'AFPLA, combine a un depistage echographique, permet de 
diagnostiquer avec une grande exactitude les malformations du tube 
neural (98 %). 

A l'origine, l'utilisation des ultrasons n'avait rien a. voir avec la 
medecine. Cette technique fut mise au point pour detecter les 
sous-marins au cours de la Premiere Guerre mondiale et ne fut 
appliquee qu'apres a la medecine, et notamment a l'obstetrique. 
L'echographie progresse cependant de maniere exponentielle depuis 
le debut des annees 1950; elle est maintenant devenue pratique 
courante en obstetrique. Elle a largement contribue a ameliorer 
l'efficacite, la precision et l'innocuite des autres techniques de DPN, 
notamment l'anmiocentese, le prelevement de villosites choriales et le 
prelevement de sang foetal. 

L'innocuite de l'echographie a cependant ete mise en doute. ll n'existe 
guere de preuves que cette intervention ait des effets nefastes sur les 
patientes, sur leur progeniture ou sur les operateurs et operatrices, 
macs beaucoup de declarations et de commentaires font etat de 
preoccupations a cet egard. Certains estiment que l'echographie n'est 
peut-etre totalement sans danger et que ses effets, s'il y en a, peuvent 
etre tenus et differes. Cependant, la plupart des gens pensent que 
I'ensemble des donnees disponibles est rassurant et que les doses 
utilisees lors du diagnostic sont sans effet. Un recent examen 
exhaustif des donnees epidemiologiques concernant les humains, des 
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tendances a long terme et des etudes effectuees sur des animaux a 
abouti a la conclusion que l'echographie, telle qu'on l'emploie en DPN, 
ne presente aucun risque mesurable. 

Au debut des annees 1980, on s'est rendu compte de la possibilite 
d'appliquer l'imagerie par resonance magnetique (IRM) au diagnostic 
prenatal d'anomalies fcetales et d'autres malformations congenitales. 
L'IRM offre un certain nombre d'avantages par rapport a rechographie, 
notamment celui de distinguer les tissus mous de la mere et du fcetus; 
ces donnees peuvent se reveler utiles lors du diagnostic d'anomalies 
congenitales specifiques. L'IRM demeure une technique cotiteuse et 
peu repandue, et son innocuite n'a pas encore ete determinee de facon 
certaine. Il est peu probable qu'elle finisse jamais par remplacer 
l'echographie, dont la valeur est bien etablie et qui trouve un vaste 
champ d'application en DPN. 

Le diagnostic preimplantatoire est une nouvelle technique, encore au 
stade de l'experimentation. Il offre un certain potentiel pour le 
diagnostic de maladies monogeniques dans certaines circonstances 
(rares). Toutefois, it fait appel aux methodes cofiteuses et eprouvantes 
de la FIV. 

Les complications et les risques associes aux principales techniques 
connues (l'amniocentese, le PVC et la fcetoscopie) n'ont pas ere tres 
bien etudies dans les premiers temps de leur utilisation, parce que les 
femmes dont le fcetus etait soumis au diagnostic subissaient de toute 
facon une interruption de grossesse pour des raisons autres que 
medicales. A mesure qu'ils progressaient dans leur apprentissage de 
ces techniques, les chercheurs ont pu proceder a des essais cliniques 
visant a evaluer l'efficacite des techniques et l'innocuite des methodes, 
ainsi que leurs effets tant sur la mere que sur le fcetus. A mesure que 
s'allongeait la liste des indications du DPN, le recours a ces methodes 
s'est generalise; des etudes (retrospectives et prospectives) a grande 
echelle ont ete realisees, afin d'evaluer les methodes et d'en mesurer 
les risques et complications. Beaucoup d'observateurs et d'observa-
trices font etat d'une courbe d'apprentissage qui suit les ameliorations 
apportees au materiel et reflete l'experience acquise. 

Les chercheurs canadiens ont joue un role important dans l'etablis-
sement de services de DPN. Avec l'appui du CRM, ils ont merle de 
grandes etudes conjointes qui visaient a determiner l'innocuite et 
l'efficacite de l'arnniocentese et du PVC. Ces etudes sont tres souvent 
citees, et l'on considere qu'elles ont grandement contribue a l'adoption 
de normes sur l'utilisation clinique de ces techniques. 

Les indications relatives au recours aux differentes techniques de DPN 
se sont multipliees a mesure que les techniques d'analyse se sont 
ameliorees et qu'on a identifie les bases cytogenetiques, moleculaires 
et biochimiques des maladies genetiques. 
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En 1974, la Societe canadienne de pediatrie (SCP), la Societe des 
obstetriciens et gynecologues du Canada (SOGC) et la Societe de 
genetique du Canada (SGC) ont etabli les premieres lignes directrices 
s'appliquant au DPN. Le College canadien des geneticiens medicaux 
(CCGM), la SOGC et la SCP ont publie un ensemble de lignes 
directrices plus completes en 1983. Recemment, le CCGM et la SOGC 
ont redige une mise a jour de ces principes, compte tenu des progres 
accomplis dans le domaine du DPN et de la recherche genetique. Le 
CCGM a publie des directives deontologiques et professionnelles sur 
la pratique de la genetique medicale, dans lesquelles it enonce 
explicitement les responsabilites des geneticiens et geneticiennes a 
regard des patientes, de la societe et du corps medical. 

Vers la fin des annees 1960, a l'epoque des premiers balbutiements du 
DPN, les reactions emanaient surtout du corps medical et des 
chercheurs; it n'y avait guere de discussions a ce sujet dans le grand 
public. Dernierement, toutefois, le debat concernant les repercussions 
du DPN sur la soda& sur les femmes et meme sur le patrimoine 
genetique s'est elargi. L'inexistence de groupes de pression organises, 
susceptibles de reagir aux progres techniques dans ce domaine, 
explique sans doute l'absence de debat les premieres annees. Au 
Canada, le debat sur le DPN est merle en grande partie par des 
groupes de defense des interets des femmes et des groupes repre-
sentant les personnes handicapees, ainsi que par les mouvements 
pro-choix et pro-vie. Ces groupes ont aujourd'hui une grande 
influence politique et sont consideres comme des intervenants 
importants dans le debat. Par ailleurs, les premieres annees, la 
science et la medecine ne suscitaient pas le meme interet 
qu'aujourd'hui dans les medias. C'est pourquoi les reportages sur les 
decouvertes medicales, y compris le DPN, etaient relativement rares, 
ce qui limitait le debat public. On considerait ces techniques comme 
experimentales, et les articles sur les methodes ou leurs effets avaient 
une diffusion restreinte. 

Le debat public et les contestations judiciaires (poursuites pour 
naissance prejudiciable et pour existence prejudiciable) ont attire 
l'attention recemment sur la definition des droits et des responsa-
bilites des patientes, des hOpitaux et des medecins. 

A mesure que le public participe plus activement au debat sur les 
nouvelles techniques de reproduction en general et sur le DPN en 
particulier, on demande aux professionnels et professionnelles 
d'expliquer leur role dans la medecine moderne et de justifier 
l'elaboration de techniques controversees. De plus en plus, les 
chercheurs et les professionnels de la sante doivent yeller non 
seulement aux interets de leur profession, mais aussi a leurs respon-
sabilites sociales. Ces defis concourent a la diffusion d'avis eclaires 
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et de renseignements serieux sur ces questions complexes, qui nous 
obligent a la reflexion. 
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Evaluation du risque associe aux techniques 
de diagnostic prenatal 

Personnel de la CRNTR 

• 
Abrdgd 

En une trentaine d'annees, le diagnostic prenatal a connu une 
evolution spectaculaire quant a la variete des techniques disponibles, 
leur complexite et leur acceptation par le public. L'amniocentese est une 
technique invasive bien etablie employee pendant le deuxleme trimestre 
de la grossesse. L'echographie, quanta elle, est un examen de routine, 
couramment propose aux femmes enceintes dans la plupart des regions 
du pays. 

Puisque beaucoup des techniques actuellement envisagees, comme 
l'amniocentese, le prelevement de villosites choriales et l'embryoscopie, 
ont un caractere invasif et comportent donc certains risques, it semble 
indique de passer en revue les donnees concernant leur innocuite. 11 
convient egalement de faire l'examen rigoureux des techniques non 
invasives, telles que l'echographie, afin de s'assurer que les seuils de 
tolerance relatifs au niveau d'exposition sont bien respectes. 

La gamine des travaux effectues dans ce domaine est waste. Elle 
va de l'observation de cas ou du petit projet de recherche, a l'etude 
cooperative a grande echelle faisant appel a plusieurs centres de 
recherche. Les ecarts de resultats refletent les variations dans 
l'application des techniques, de meme que les ameliorations resultant de 

Cette etude a ete realisee pour la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction en 
decembre 1993. 
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l'experience acquise et de revolution de ces techniques. En general, la 
meilleure methode pour juger de rinnocuite est l'etude aleatoire a grande 
echelle, incluant l'examen des donnees normatives sur l'incidence de 
problemes similaires en l'absence devaluation technologique. 

Le present examen revele trots difficultes : les complications dues 
a l'intervention (notamment les complications directes telles que rhemor-
ragie) qui peuvent avoir des repercussions sur la croissance du foetus ou 
la sante de la mere, les incertitudes (inherentes a la technique utilisee 
et a l'aptitude a predire) et l'erreur humaine. 

L'amniocentese, qui demeure la methode de diagnostic prenatal 
invasive la plus courante, ne comporte virtuellement aucun risque pour 
la mere, menle si l'on observe parfois quelques complications. Les 
lesions fc:etales sont rares, mais la mortalite fcetale due a l'intervention 
est de l'ordre de un cas sur 250. L'imagerie par resonance magnetique 
(IRM), presentement a l'etude, pourrait devenir une technique non 
invasive complementaire de rechographie. En raison des problemes 
associes au prelevement de villosites choriales, principale technique de 
diagnostic precoce actuellement, on examine la possibilite de le 
remplacer par ramniocentese precoce. Des techniques plus recentes, 
comme l'embryoscopie, sont egalement a l'etude. 

Introduction 

Le diagnostic prenatal ou DPN a connu un essor remarquable depuis 
son introduction it y a a peine une trentaine d'annees. Cette evolution se 
traduit tant par le nombre des techniques disponibles que par leur usage 
systernatique tres repandu au Canada et a l'echelle mondiale. 

Bon nombre de techniques employees actuellement dans la pratique 
clinique sont invasives et peuvent, par consequent, entrainer des compli- 
cations et presenter un risque non negligeable tant pour la mere que pour 
le foetus. D'autres, telles que l'echographie, sont non invasives, mais 
it convient d'etudier plus avant les donnees sur leur innocuite dans la 
pratique courante. 

De nombreuses questions concernant l'innocuite, la precision et l'effi-
cacite de ces techniques ont ete soulevees, non seulement par les 
personnes desirant un diagnostic prenatal, mais aussi par celles qui se 
preoccupent des consequences plus generales de cette technologie. 

Comme pour tous les examens medicaux, les personnes qui 
consentent au diagnostic prenatal le font en sachant que pour beneficier 
des avantages de la technique, elle doivent accepter certains risques. En 
fait, le counseling sert essentiellement a expliquer les risques et les 
avantages du diagnostic prenatal et a en discuter. 

Les complications et les risques associes au DPN sont de trois types : 
les complications inherentes a l'intervention, directement likes a la 
technique et qui comportent des risques pour la mere et le foetus; les 
incertitudes que peut susciter un diagnostic donnant parfois des 
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probabilites plutifit que des certitudes; et les complications dues a l'erreur 
humaine lors de l'analyse de laboratoire ou de rinterpretation des resultats. 

Au debut, les essais tant experimentaux que cliniques mettaient 
l'accent sur relaboration et la pratique des techniques de diagnostic pre-
natal. Plus tard, les techniques s'etant perfectionnees, la plupart des 
travaux de recherche ont porte surtout sur les risques et les complications. 
Aujourd'hui, on examine a la fois l'aspect technique et le risque de chaque 
intervention. 

L'information la plus recente et la plus fiable sur les risques associes 
au DPN provient principalement d'etudes aleatoires a grande echelle qui 
s'etendent habituellement sur plusieurs annees et s'appuient sur des 
donnees recueillies dans de nombreux centres. L'une de ces etudes, 
publiee recemment par le Canadian Collaborative CVS-Amniocentesis 
Clinical Trial Group (1989), compte parmi les premieres a etablir une 
comparaison quantitative prospective des risques associes au prelevement 
de villosites choriales d'une part, et a l'amniocentese d'autre part. Depuis 
cette publication, on a effectue des etudes similaires dans d'autres pays 
(Rhoads et al., 1989; Medical Research Council, 1991). Les observations 
de cas et les petites etudes jouent egalement un role important dans 
revaluation du risque, car elles refletent l'experience quotidienne des 
centres de diagnostic et les fluctuations dans la qualite des services. 

Evaluation du risque 

L'evaluation du risque est une operation complexe visant 1) a identifier 
les repercussions possibles, bonnes ou mauvaises, d'un acte medical parti-
culier, 2) a estimer l'ampleur des consequences indesirables, et 3) a evaluer 
la probabilite de celles-ci. Plus recemment, on en est venu a inclure dans 
rappreciation du risque une evaluation de la facon dont les personnes 
percoivent l'information sur les risques et y reagissent (O'Brien, 1989). 

Toute evaluation des risques associes aux methodes de DPN comprend 
retude des risques et des complications aussi bien tangibles qu'intangibles. 
La perte ou les lesions fcetales et les complications chez la mere, telles 
l'infection et I'hemorragie, sont des risques tangibles. Il est relativement 
facile de les quantifier en recueillant des donnees au moyen d'etudes retro-
spectives ou prospectives. Les risques intangibles, par contre, tels que la 
claustrophobie ressentie pendant rimagerie par resonance magnetique 
(IRM) ou ranxiete qu'eprouve le couple en attendant le diagnostic, sont plus 
difficiles a definir et a mesurer; mais constituent un element important de 
revaluation globale du risque et de rinnocuite des techniques de DPN. 

Amniocentese 
L'amniocentese est la methode invasive de DPN la plus courante. Elle 

consiste a prelever un echantillon de liquide amniotique et de cellules 
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fcetales pour depister les troubles biochimiques et metaboliques, les 
maladies genetiques moleculaires et les malformations importantes (Wilson, 
1991) chez les femmes a haut risque. 

L'amniocentese aux fins d'examen genetique est habituellement effec-
tuee par des obstetriciens experimentes et sous contrOle echographique. 
Sous contrede echographique ininterrompu et dans des conditions d'asepsie 
rigoureuses, une aiguille a ponction est introduite a travers l'abdomen 
jusqu'a l'uterus et Ia cavite amniotique. Dans plus de 99 % des cas, on 
obtient un echantillon adequat a la premiere tentative. On procede a une 
seconde tentative lorsqu'on n'obtient aucun liquide lors de la premiere 
ponction ou lorsqu'elle contient du sang; neanmoins, l'insertion repetee de 
Vaiguille, extremement rare, est deconseillee car elle entraine un plus haut 
risque de mortalite foetale (Andreasen et Kristoffersen, 1989). 

Les cellules fcetales sont separees du liquide amniotique, mises en 
culture en laboratoire et analysees. On mesure egalement la concentration 
de diverses hormones et enzymes dans le liquide amniotique, notanunent 
Valpha-fcetoproteine et l'acetylcholinesterase. Une forte concentration de 
ces proteines est souvent signe d'une malformation du tube neural ou 
d'autres anomalies. 

Innocuite 
Depuis l'introduction, au debut des annees 1970, de l'amniocentese 

au deuxieme trimestre de la grossesse, l'innocuite de cette technique a fait 
Vobjet d'etudes approfondies. Au cours de la decennie, trois etudes impor-
tantes effectudes respectivement aux Etats-Unis (National Institute of Child 
Health and Human Development, 1976), au Canada (Simpson et aL, 1976) 
et en Grande-Bretagne (Medical Research Council, 1978) ont porte sur 
Vinnocuite de l'amniocentese. De nombreux rapports ont ete publies 
depuis, mats rares sont ceux qui jettent plus de lumiere sur la question que 
ces trois etudes qui continuent a faire autorite en matiere d'amniocentese 
au deuxierne trimestre de la grossesse. 

Risques pour la mere 
Quelques cas d'infection ont ete signalee et dans les circonstances les 

plus graves, ils peuvent entrainer la perte du foetus; cependant, l'infection 
a generalement peu de repercussions sur la mere. Le risque de (Feces de 
la mere a la suite de l'amniocentese est pratiquement nul. Par contre, les 
problemes mineurs sont moins rares. On observe une perte de liquide 
amniotique, des saignements vaginaux temporaires et des contractions 
uterines (crampes) chez env-iron 3 % des patientes. Seule la perte de 
liquide amniotique persistante entraine la mortalite ftetale: it s'agit toutefois 
d'un phenomene rare et difficile a quantifier (Wilson, 1991). 

Risques pour le foetus 
Le principal risque associe a l'amniocentese est la perte fcetale. Le 

risque de mortalite fcetale a la suite de l'intervention est, en moyenne, de 
l'ordre de un cas sur 250. Vers la 17 semaine, le taux d'avortement 
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spontane est d'environ 2 % et on estime que le taux de mortalite fcetale due 
a l'intervention depasse ce chiffre de 0,2 a 0,5 % (Medical Research 
Council, 1978; Wilson, 1990). Le foetus court en outre d'autres risques 
perforation par l'aiguille, hematome du cordon ombilical, separation 
placentaire, chorioamnionite, travail premature et syndrome des 
adherences amniotiques (Broome et al., 1976; Karp et Hayden, 1977; 
Moessinger et al., 1981; Isenberg et Heckenlively, 1985). Ces incidents sont 
extremement rares et selon les rapports recents, leur incidence est 
desormais virtuellement nulle maintenant que les techniques ont ete 
amelioree et que l'intervention se fait sous contrOle echographique. 

Quelques etudes seulement abordent la question du risque de perte 
foetale due a la perforation placentaire (revelee par un echantillon de liquide 
amniotique contamine de sang). Un hematome subplacentaire provoque 
par la perforation du placenta par l'aiguille peut entrainer l'avortement. 
Andreasen et Kristoffersen (1989) signalent que le taux d'avortement 
spontane est multiplie par quatre ou cinq lorsque le placenta couvre 
entierement la paroi anterieure de l'uterus (de telle sorte qu'on ne peut 
eviter la perforation du placenta) et lorsqu'il est necessaire d'introduire 
l'aiguille plus d'une fois. Ces observations corroborent la recommandation 
voulant qu'il convient d'introduire l'aiguille sous contrOle echographique 
afin d'eviter de perforer le placenta. 

Complications diagnostiques 
Outre les risques pour la mere et pour le foetus, divers problemes 

peuvent egalement survenir apres le prelevement reussi d'un echantillon 
de liquide amniotique. Il s'agit notamment 1) des erreurs humaines et 
d'ecriture, 2) des erreurs de laboratoire et d'analyse et 3) de la mauvaise 
interpretation des resultats des analyses de laboratoire. Toutes ces erreurs 
peuvent avoir des consequences importantes dans la mesure ou elles 
influent sur la decision des parents de mettre ou non un terme a la 
grossesse. En outre, lorsqu'il est necessaire de repeter l'examen, la mere 
et le foetus sont a nouveau exposés aux autres risques susmentionnes. 

Beaucoup de ces erreurs de laboratoire comme les confusions et les 
erreurs de diagnostic se produisent au debut du processus d'examen, 
lorsqu'un echantillon est mal etiquete ou que les documents qui 
accompagnent l'echantillon ou la culture sont egares. Neanmoins, ces 
incidents sont rares et peuvent etre evites si on adopte une methode de 
manipulation et de verification prudente. Dans la plupart des centres, it est 
courant, sinon obligatoire, de preparer plusieurs cultures d'un meme 
echantillon, afin de diminuer les risques de confusion et d'avoir une reserve 
en cas d'echec de la culture. 

Au cours des 15 dernieres annees, on a beaucoup ameliore les 
methodes d'analyse du liquide amniotique, minimisant ainsi le risque de 
perdre la culture. Par exemple, un centre rapporte un taux de succes 
global de 99,5 %, avec un taux de repetition d'amniocentese de 1,9 % (Benn 
et al., 1985). 



84 DPN : Apercu de la question et des personnes en cause 

Amniocentese precoce 
Les problemes medica-ux et analytiques associes a l'autre methode, 

savoir le prelevement de villosites choriales ou PVC, et l'absence d'options 
diagnostiques entre la 12' et la 15' semaine de gestation ont incite les 
chercheurs a mettre au point l'amniocentese precoce (Ayme, 1990; Nevin 
et at., 1990; Penso et al., 1990; Neilson et Gosden, 1991). Malgre les 
avantages qu'elle presente, l'amniocentese precoce, dont it faut parfois 
attendre les resultats plus de quatre semaines, ne permet pas d'effectuer 
les etudes cytogenetiques et biochimiques aussi rapidement que le 
prelevement de villosites choriales, bien que les resultats soient plus 
fiables. En outre, le PVC fournit plus de materiel foetal pour l'execution 
d'analyses biochimiques et moleculaires. 

Toutefois, plusieurs etudes recentes comparent les risques et les 
complications de l'amniocentese precoce a ceux de l'amniocentese tradi-
tionnelle au second trimestre de la grossesse ou du PVC. Le taux de 
mortalite fcetale et de perte du liquide amniotique est legerement plus eleve 
pour l'amniocentese precoce que pour l'amniocentese au second trimestre 
(Elejalde et al., 1990), mais l'ecart entre les risques n'est pas significatif 
(Choo, 1991); en outre, les deux types d'amniocentese comportent moins 
de risques que le PVC (Hanson et al., 1987; Elejalde et Elejalde, 1988; 
Godmilow et al., 1988; Nevin et al., 1990). 

Selon une etude portant sur 222 echantillons preleves entre la 11' et 
la 14e semaine de gestation dans deux hOpitaux de Belfast ou l'amniocen-
tese precoce est un examen de routine depuis 1987, le taux d'avortement 
spontand se chiffre a 1,4 % (Nevin et aL, 1990). D'apres une etude a plus 
grande echelle effectuee sur 407 cas a Boston, la mortalite fcetale apres 
l'intervention se situe a 2,3 %, le taux d'hemorragie chez la mere a 5,4 %, 
le taux de fuite du liquide amniotique a 2,6 %, le taux de crampes a 1,8 % 
et le taux d'infection uterine a 0,3 % (Penso et al., 1990). 

Certains craignent cependant que le prelevement de liquide amniotique 
avant la 14' semaine de gestation entramne des complications respiratoires 
ou orthopediques congenitales. Non seulement l'amniocentese precoce 
s'effectue a un stade peu avance de la croissance fcetale, mais on preleve 
aussi, proportionnellement, une plus grande quantite de liquide amniotique 
que lorsque l'amniocentese a lieu au deuxieme trimestre, avec le risque 
concomitant d'une chute de pression dans la cavite amniotique apres la 
ponction (Choo, 1991). Lors de l'etude de Belfast, on a compare l'issue de 
la grossesse chez 85 femmes ayant subi une amniocentese precoce (a 
13 semaines de gestation ou avant) et 86 femmes ayant subi une amnio-
centese au deuxieme trimestre (a 16 semaines ou apres); les resultats 
n'indiquent aucune hausse de l'incidence des complications susmen-
tionnees chez les enfants exposés a l'amniocentese precoce (Magee et al., 
1991). Le groupe de Boston rapporte un taux de complications pulmo-
naires de 6,1 %: ce dernier ne semble toutefois lie ni a une perte du liquide 
amniotique, ni a une hemorragie, attribuables a l'intervention. Cependant, 
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on note 1,4 % de malformations orthopediques associees, croit-on, a une 
perte de liquide amniotique apres l'intervention (Penso et at., 1990). 

L'amniocentese precoce exige une culture cellulaire et une periode 
d'attente avant les resultats, mais l'examen a lieu suffisamment tot pour 
compenser le temps necessaire aux analyses de laboratoire et respecter la 
limite de 14 semaines pour l'interruption volontaire de grossesse lorsque 
cette option est choisie. Selon certains chercheurs, si l'on peut prouver 
rinnocuite de rarrmiocentese precoce, on n'aura peut-etre plus besoin du 
prelevement de villosites choriales (Neilson et Gosden, 1991). Afin de mieux 
comparer ramniocentese au premier trimestre de la grossesse et le PVC a 
ramniocentese au deuxieme trimestre, it faut poursuivre revaluation par un 
essai aleatoire multicentrique a grande echelle avec temoins (Evans et aL, 
1988; Rooney et aL, 1989; Neilson et Gosden, 1991). 

Prelevement de villosites choriales 
Effectue entre la 8e et la 11e  semaine de gestation, le prelevement de 

villosites choriales ou PVC consiste a prelever un petit fragment de tissu 
chorionique (d'origine fcetale) et a l'examiner pour deceler les anomalies 
eventuelles au niveau des chromosomes, du metabolisme ou de l'ADN 
(acide desoxyribonucleique). L'un des avantages de cette technique est la 
precocite du diagnostic, comparativement a l'amniocentese du deuxieme 
trimestre, et c'est une des raisons pour lesquelles elle gagne en popularite 
comme methode de diagnostic prenatal. (La technique a ete mise au point 
it y a une quinzaine d'annees, mais n'est utilisee au Canada que depuis 
environ 5 ans, a une echelle restreinte.) Le PVC s'effectue soit par voie 
transcervicale, soit par voie transabdominale; cette derniere technique est 
en voie de devenir la plus courante. 

Comme elles sont en division active, les cellules prelevees par PVC 
sont examinees immediatement, sans etre mises en culture, ce qui 
prendrait deux a quatre semaines (comme c'est le cas pour ramniocentese). 
Le PVC a le meme pouvoir diagnostique que l'amniocentese. II permet de 
poser le diagnostic prenatal des mernes troubles et anomalies genetiques, 
a l'exception des malformations du tube neural. D'apres certains, retablis-
sement d'un diagnostic precoce grace a cette technique reduit le stress 
psychologique chez la mere, particulierement si celle-ci decide d'inter-
rompre la grossesse si les resultats sont defavorables (Tunis et aL, 1990). 

Innocuite 
L'innocuite du PVC a ete examinee de plus pres que celle des autres 

techniques, car la mise au point plus recente de la methode a coincide avec 
une prise de conscience accrue des consequences des nouvelles techniques 
de reproduction pour la femme. En outre, ramniocentese occupant le 
premier rang des techniques de diagnostic prenatal, de nombreux 
chercheurs ont estime que rinnocuite de toute nouvelle technique devrait 
etre, a tout le moins, comparable a celle de l'amniocentese. Beaucoup de 
centres se sont abstenus de pratiquer le PVC a grande echelle jusqu'a ce 
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que plusieurs etudes aleatoires importantes en aient etabli rigoureusement 
l'innocuite. 

Comme c'est le cas pour d'autres techniques invasives, le prelevement 
des villosites choriales presente des risques; l'exactitude du diagnostic 
depend entre autres de l'analyse des tissus et de l'interpretation des 
resultats, ce qui ne va pas sans difficultes. Neanmoins, a ce jour, quatre 
etudes prospectives a grande echelle effectuees au Canada (Canadian 
Collaborative CVS-Amniocentesis Trial Group, 1989), aux ttats-Unis 
(Rhoads et al., 1989), en Grande-Bretagne (Medical Research Council, 
1991) et au Danemark (Smidt-Jensen et al., 1992) comparent les avantages 
et l'innocuite du PVC a ceux de l'arrmiocentese et donnent des resultats tits 
semblables pour des milliers de grossesses en ce qui concerne les risques 
pour le foetus, les complications chez la mere et l'exactitude du diagnostic. 
De plus, on a publie de nombreuses etudes de cas dont les resultats sont 
tres variables, mais beaucoup d'entre elles presentent des problemes 
methodologiques qui empechent d'en interpreter valablement les donnees. 

Risques pour la mere 
Le PVC par voie transcervicale peut etre a l'origine de divers risques 

et complications pour la mere comme des saignements vaginaux, des 
crampes intra-uterines et une infection. Selon un auteur, des saignements 
legers a moderes se produisent dans 10 a 20 % des cas de prelevements 
transcervicaux (Wilson, 1990). On n'a jamais etabli de correlation directe 
entre la perte fcetale et l'hemorragie suivant l'intervention, mais d'apres 
certains rapports, la mortalite peut etre liee a l'hemorragie maternelle. En 
cas de PVC par voie transabdominale, le taux d'hemorragie est plus faible 
(4.7 %) que par la methode par voie basse (8.6 %) (Smidt-Jensen et al., 
1992). 

L'apparition de crampes est courante, particulierement lorsque le 
medecin se sert d'un tenaculum, pince servant a soutenir et a manipuler 
le col durant l'introduction des instruments biopsiques. Beaucoup evitent 
de se servir de cet instrument, bien qu'on n'ait etabli aucun lien entre les 
crampes et les malformations chez l'enfant (Silverman et Wapner, 1990). 

L'insertion repetee du catheter a travers le col de l'uterus augmente le 
risque d'infection intra-uterine, mais l'infection grave chez la mere est rare 
(0,2 a 0,3 %); Brambati et al., 1987a, 1990; Elejalde et al., 1990). Le 
principal avantage du PVC par voie transabdominale est le risque moindre 
de complications et d'infection chez la mere (Bovicelli et al., 1988) et de 
perte fcetale (Smidt-Jensen et al., 1992). 

Risques pour le foetus 
Le principal risque associe au PVC est l'avortement spontane. Consi-

dere par ailleurs comme une methode de diagnostic prenatal relativement 
sure, le PVC entraine l'avortement spontand dans 4 % des cas en moyenne 
(la fourchette est de 0,6 a 5,1 %) (Hogge et aL, 1986; Hunter et al., 1986; 
WHO Consultation, 1986; Brambati et a/., 1987; Lilford et aL, 1987; 
Bovicelli et al., 1988; Crane et aL, 1988; Green et al., 1988; Zwinger, 1988; 
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Jahoda et al., 1989; Rhoads et al., 1989; Ledbetter et al., 1990; Silverman 
et Wapner, 1990). 

Les facteurs qui contribuent a la mortalite fcetale a la suite du PVC 
sont la colonisation bacterienne du col uterin et des membranes fcetales, 
la position moyenne ou la retroversion de l'uterus, l'hemorragie vaginale 
avant l'intervention et un avortement spontane anterieur. Cette mortalite 
depend egalement de la qualite du contrOle echographique, de l'experience 
de l'obstetricien ou de l'obstetricienne ou de requipe qui accomplit 
l'intervention, de la technique employee et du nombre d'insertions du 
catheter (Hunter et al., 1986; Green et aL, 1988; Ward et aL, 1988; Keene 
et Saller, 1989; Wade et Young, 1989). 

Le PVC par la voie transcervicale comporte un risque plus eleve de 
mortalite fcetale que la methode transabdominale (Wade et Young, 1989; 
Hammarstrom et Marsk, 1990), bien que l'ecart ne soit pas significatif dans 
certaines etudes (Brambati et al., 1990; O'Brien, 1991). Dans l'etude 
danoise (Smidt-Jensen et aL, 1992), le taux de perte accidentelle etait de 
7.7 % pour les PVC effectues par voie transcervicale et de 3.7 % pour les 
PVC transabdominaux. La plupart des rapports indiquent que, dans 95 % 
des cas, on obtient un prelevement suffisant en une seule insertion 
transcervicale (Brambati et al., 1990); neanmoins, lorsqu'il faut proceder 
a plus d'un prelevement, le risque de mortalite fcetale augmente avec 
chaque insertion (Muggah et al., 1987; Brambati et al., 1990). 

Aucune difference n'a etc observee entre le PVC et l'amniocentese pour 
ce qui est de la diminution du poids a la naissance, de la circonference de 
la tete ou de la longueur du corps (Crane et al., 1988), ou de la frequence 
des retards de croissance intra-uterine (Canadian Collaborative 
CVS-Amniocentesis Clinical Trial Group, 1989; Rhoads et aL, 1989). Le 
PVC ne stimule pas les mouvements du fcetus, ni n'altere le milieu intra-
uterin au point de compromettre le mouvement foetal normal (Boogert et aL, 
1987). 

On sait qu'il se produit parfois, notamment apres plusieurs insertions 
du catheter, une transfusion fceto-maternelle qui entrain une augmen-
tation du taux alpha-ketoproteine serique maternelle (AFP) apres l'inter-
vention. Dans ce cas, l'AFP serique maternelle risque d'être artificiellement 
elevee, alors qu'il n'existe aucune malformation. Toutefois, un tel resultat 
faussement positif serait sans doute corrige par d'autres analyses. Des 
donnees recentes montrent que l'elevation est temporaire et ne fausse pas 
les resultats du dosage de I'AFP serique maternelle effectue au deuxieme 
trimestre pour depister les malformations du tube neural (Shulman et aL, 
1990; O'Brien, 1991). 

On possede tres peu de renseignements sur les problemes postnatals 
qui pourraient etre associes au PVC mais selon certains rapports publics 
recemment, it existerait un lien entre le recours precoce a cette technique 
(entre le 56e et le 66e jour de la gestation) et certaines malformations 
congenitales des membres (Firth et al., 1991). Ces rapports ont suscite de 
grandes inquietudes et beaucoup de centres ont examine retrospectivement 
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leurs donnees sur l'issue des grossesses pour determiner si elles 
s'ecartaient de maniere significative des previsions normales. La plupart 
des donnees n'indiquent aucune augmentation de la frequence des malfor-
mations des membres; dans les centres oil on note une elevation de la 
frequence, cette derniere, bien que superieure a la norme, est faible en 
valeur absolue et varie de 0,01 a 2,5 % (Planteydt et al., 1986; Christiaens 
et al., 1989; Boyd et at., 1990; Firth et al., 1991; Hsieh et al., 1991; 
Jackson et al, 1991; Mahoney, 1991; Mastroiacovo et Cavalcanti, 1991; 
Miny et al., 1991; Monni et al., 1991). Il s'agit donc peut-etre d'une erreur 
systematique de selection. Les participants a une recente conference sur 
la quesion ont recommande que le PVC ne soit pas pratique avant 9 
semaines et demie de grossesse mais soit mis a la disposition des patientes 
demandant un diagnostic prenatal a partir de la dixieme semaine, les 
risques de malformations dues a cette pratique etant alors infimes (Rodeck, 
1993). 

Complications diagnostiques 
Au debut, l'embryon est constitue d'une masse cellulaire interne qui 

deviendra l'embryon proprement dit, et d'une couche cellulaire externe qui 
contribue a la formation du chorion. Ce dernier est forme de deux tissus, 
le cytotrophoblaste et le noyau mesodermique. Les cellules du cytotro-
phoblaste, qui se divisent rapidement, sont examinees directement, tandis 
que celles du mesoderme doivent etre mises en culture. Quand les 
resultats d'analyse indiquent un mosaicisme, a savoir deux ou plusieurs 
lignees cellulaires chromosomiques differentes, on procede parfois a 
l'amniocentese pour clarifier la situation (O'Brien, 1991). Le veritable 
mosaicisme est un phenomene rare, observe dans environ une grossesse 
sur 1 000, mais it est signale beaucoup plus souvent lors du PVC (jusqu'a 
5 % des cas). Dans environ trois quarts des cas de mosaicisme depistes 
par cette technique, les analyses subsequentes (soit l'amniocentese, soit 
l'analyse du sang fcetal) revelent un caryotype normal; it faut attendre trois 
a quatre semaines avant d'obtenir ces resultats, ce qui signifie qu'on ne 
peut poser un diagnostic que lorsque le deuxieme trimestre de la grossesse 
est dela bien entame (Shulman et al., 1987; Canadian Collaborative 
CVS-Amniocentesis Clinical Trial Group, 1989; Rhoads et al., 1989; 
Silverman et Wapner, 1990; Gosden, 1991). 

Les faux negatifs sont relativement rares (environ un sur 1 000). Its 
peuvent resulter d'une discordance entre les caryotypes fcetal et placen-
taire, lorsque le foetus est anormal et le placenta normal (Gosden, 1991). 
La contamination accidentelle du tissu obtenu au moyen du PVC par des 
cellules maternelles (donc un caryotype different) est une autre source 
possible d'erreur lors de l'analyse cytogenetique et peut se produire dans 
4 a 18 % des cas (O'Brien, 1991). Il faut alors faire d'autres tests. Le 
phenomene se presente presque toujours dans le cas de cultures plutifit que 
de preparations directes (Gosden, 1991). 
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Pour reduire les risques de diagnostic errone ou ambigu, beaucoup de 
centres attendent d'obtenir les resultats de l'analyse des cellules cultivees, 
ce qui peut prendre jusqu'd quatre semaines. Comme cette attente reduit 
l'avantage pratique du PVC, certains centres sont en voie d'eliminer ce 
dernier pour l'examen cytogenetique, preferant se concentrer sur l'amnio-
centese precoce. Pour obtenir des resultats au cours du premier trimestre 
et sans Mai, it faut proceder a des tests complementaires qui confirment 
categoriquement et rapidement les caryotypes. On explore actuellement 
diverses techniques, y compris l'emploi de sondes d'ADN, pour epauler le 
travail cytogenetique (Silverman et Wapner, 1990). 

Echographie 
Les progres de rechographie au cours des 40 dernieres annees ont 

revolutionne la medecine diagnostique et, en particulier, robstetrique. Elle 
est maintenant couramment utilisee en obstetrique et, dans la plupart des 
pays occidentaux, au moms 80 % des femmes enceintes subissent une 
echographie (Canada, Sante et Bien-etre social Canada, 1989; Salvesen 
et at., 1992). 

A l'heure actuelle, on recourt a trois types d'echographie pour le 
depistage, le contrOle et le diagnostic prenataux rechographie trans-
abdominale ou transvaginale classique a ondes continues, et rechographie 
a effet Doppler a ondes soit continues, soit pulsees. Bien que ces trois 
methodes representent des variantes de la meme technique basee sur les 
ondes sonores a haute frequence, chacune offre des avantages uniques. 
Neanmoins, la methode transabdominale est, et demeurera sans doute, la 
plus repandue. 

L'echographie peut servir a deceler et a evaluer les anomalies du deve-
loppement, les grossesses multiples, la taille du fcetus, rage gestationnel et 
la position du placenta, ainsi qu'a determiner le sexe du fcetus. La 
technique est d'un emploi facile, peu co-ilteuse et, fait encore plus 
important, non invasive, s'appuyant sur une energie invisible pour 
visualiser le fcetus in utero. Une autre caracteristique seduisante est son 
apparente innocuite. De nombreuses etudes font etat de rinnocuite de 
rechographie (U.S. National Institutes of Health, 1984) et ne revelent aucun 
effet nocif confirme associe a rechographie diagnostique de faible intensite. 
Plus de 50 millions de femmes enceintes ont subi une echographie, mais 
it n'existe pas de signes epidemiologiques de perte ou d'anomalie fcetales ou 
de retard dans la croissance intra-uterine. De nombreux chercheurs se 
sont penches sur retude des effets biologiques des ultrasons et de 
rechographie et, bien que rinnocuite de la technique ne soit pas prouvee, 
rares sont celles parmi les tres nombreuses etudes realisees, qui font etat 
d'effets biologiques mesurables aux niveaux d'exposition diagnostiques. La 
grande majorite des partisans de rechographie la jugent totalement 
inoffensive, mais it est important de noter que son innocuite n'a ete 
demontree qu'd certains niveaux d'exposition. Les critiques mettent en 
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doute la qualite de certaines etudes et soulignent que, comme it n'existe 
pas de parametre d'exposition unique permettant de determiner tous les 
effets biologiques possibles, it est difficile de comparer les nombreuses 
etudes publiees et d'en tirer des conclusions valables (British Institute of 
Radiology Working Group, 1987). Malgre ces questions sur l'innocuite de 
l'echographie, de plus en plus de femmes enceintes demandent cet examen 
et de plus en plus de medecins le recommandent ou le pratiquent. 

Les ouvrages sur l'exposition aux ultrasons et son innocuite abondent, 
allant des etudes epidemiologiques (Lyons, 1986; Mukubo, 1986) aux essais 
tissulaires in vitro et a l'experimentation animale (Miller, 1985; Williams, 
1985; Maeda, 1986). En 1984, un rapport publie par le U.S. National 
Institutes of Health (NIH) concluait qu'il n'existait aucune preuve con-
vaincante d'effets indesirables, tels que des complications fcetales et des 
anomalies genetiques, dus a l'exposition aux ultrasons utilises a des fins 
diagnostiques. Cependant, le rapport du NIH signalait que des effets non 
encore deceles pourraient se manifester et qu'il faudrait poursuivre les 
etudes. D'apres une recension plus recente d'etudes epidemiologiques chez 
l'humain, d'etudes chez l'animal et de donnees sur les tendances a long 
terme, les ultrasons tels que generalement utilises lors du diagnostic 
prenatal ne presentent aucun risque mesurable (Brent et at., 1991). Il n'en 
demeure pas moins necessaire d'etablir des normes et des lignes directrices 
visant a eviter que les patientes ne soient accidentellement exposees a des 
doses plus elevees. 

Effets biologiques 
Les experiences au cours desquelles des animaux sont intentionnelle-

ment surexposes a des niveaux eleves d'ultrasons montrent clairement que 
l'echographie pourrait entrainer un retard de croissance fcetale et des 
malformations congenitales. Ce degre d'exposition ne correspond toutefois 
pas au niveau normal d'exposition lors d'une echographie diagnostique 
chez l'homme, et it est pour le moins difficile d'appliquer aux humains les 
donnees fournies par des experiences in vitro sur l'animal, meme sur le 
primate (Sikov, 1986). 

Cavitation 
On a montre que l'exposition a des ultrasons en dose suffisante peut 

entrainer la formation de bulles gazeuses dans les tissus. La taille des 
tissus fluctue et le mouvement produit de la chaleur ce qui, peut entrainer 
un micro-effet de canalisation cytoplasmique, une fragmentation macro-
moleculaire et une agglutination plaquettaire. Les bulles peuvent 
egalement grandir et imploser, liberant ainsi la chaleur et la pression 
accumulees et provoquant la cavitation (c'est-a-dire la formation de cavites). 
Ce phenomene est principalement associe a l'exposition a des ultrasons de 
haute intensite et ne s'observe pas lors de l'exposition a des ultrasons de 
haute frequence et de faible intensite. Ce dernier type d'exposition etant 
celui qui caracterise l'echographie, it est peu probable que la cavitation soit 
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un effet biologique indesirable de cette technique (Carstensen, 1986; 
Williams, 1986; British Institute of Radiology Working Group, 1987). 

Hyperthermie 
On a decrit l'hyperthermie comme le principal risque associe 

l'exposition aux ultrasons. De nombreuses etudes montrent que l'hyper-
thermie peut avoir un effet teratogene (c'est-a-dire qu'elle peut produire des 
malformations). Les etudes relatives a l'echographie portent principalement 
sur deux questions, a savoir l'effet de l'echauffement local sur les tissus 
fcetaux et la duree de l'exposition. De l'avis de nombreux chercheurs, 
meme si la temperature grimpait localement jusqu'd 39 °C dans les tissus 
fcetaux, l'exposition ne presenterait aucun risque appreciable. L'effet de 
l'exposition au-dessous de 39 °C est nul ou tellement faible qu'il ne peut 
etre mesure (Miller et Ziskin, 1989; Angles et al., 1990). 

Effets biologiques de nature genetique 
Dans beaucoup d'etudes, on a tente de verifier si les ondes ultra-

soniques employees pour l'echographie risquaient d'alterer le noyau des 
cellules fcetales et de provoquer des remaniements chromosomiques ou 
genetiques imperceptibles, y compris des echanges de chromatides-sceurs 
et des mutations ponctuelles. Des experiences in vitro sur des cellules de 
mammiferes avec de tres hauts niveaux d'ultrasons ont revele une 
augmentation significative de la frequence des mutations; toutefois, vu le 
niveau extremement eleve de ces ultrasons, it est difficile d'etablir une 
correlation entre ces resultats et l'exposition aux ultrasons a des niveaux 
diagnostiques chez l'humain. Par exemple, pour l'une de ces etudes, 
l'intensite des ultrasons etait environ 1 000 fois superieure a celle utilisee 
a des fins diagnostiques. A ce jour, les donnees existantes donnent 
penser que l'echographie presente peu de risques, sinon aucun, de provo-
quer des remaniements chromosomiques ou des mutations ponctuelles 
(British Institute of Radiology Working Group, 1987; Doida et al., 1990). 

L'usage croissant de l'echographie a effet Doppler pour etudier la 
circulation fcetale a permis d'obtenir de nouvelles donnees concernant la 
physiologie et la physiopathologie prenatales. Comme l'echographie a effet 
Doppler exige l'emploi d'ultrasons a haute frequence de pulsation et a forte 
intensite, on a emis des reserves quant a son innocuite. Toutefois, jusqu'a 
present, aucune des grandes etudes realisees n'a fait etat des dangers 
qu'elle pourrait comporter. Puisque l'intensite reelle n'est guere plus elevee 
que celle des ultrasons a ondes continues et qu'elle est tres loin des 
niveaux auxquels on constate des effets biologiques de nature genetique et 
autres, la technique Doppler est sans doute aussi sure que l'echographie 
traditionnelle (Miller, 1985). 

Apres avoir examine en detail les travaux sur l'echographie, Brent 
et al. (1991) concluent que ces derniers sont souvent contradictoires, peu 
solides sur le plan de la methodologie et, dans beaucoup de cas, inappli-
cables a l'humain. Comme certaines donnees indiquent que l'exposition 
des ultrasons de tres forte intensite peut causer des lesions physiques et 
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physiologiques aux tissus humains, les auteurs recommandent d'equiper 
les appareils ultrasoniques a usage diagnostique et obstetrique de 
dispositifs de contrOle qui eviteront toute exposition deliberee ou acciden-
telle a de fortes intensites (a l'heure actuelle, aucun dispositif de contrOle 
de ce type n'existe). L'etude de Brent et al. confirme cependant l'opinion 
generalement admise, a savoir qu'avec des restrictions techniques et 
cliniques raisonnables, l'ultrasonoscopie ne presente pas de danger. 

Fcetoscopie et embryoscopie 
Au cours des annees 1970 et au debut des annees 1980, on se servait 

de la fcetoscopie au deuxieme trimestre pour observer directement la 
surface du foetus au moyen d'un endoscope et prelever un echantillon de 
sang foetal a travers le cordon ombilical. Toutefois, comme le risque de 
declencher un avortement etait eleve (environ 5 %), on utilisait assez peu 
cette methode. Maintenant que l'imagerie ultrasonique a haute resolution 
est au point, la fcetoscopie est depassee et n'est plus utilisee au deuxieme 
trimestre (Pennehouat et al., 1992). Toutefois, selon certains rapports 
preliminaires, elle est utilisee au premier trimestre; on parle alors 
d'embryoscopie. 

L'embryoscopie se pratique au moyen d'un endoscope rigide insert a 
travers le col uterin et le chorion dans l'espace extra-amniotique ou par voie 
transabdominale dans la cavite amniotique. L'insertion dans la cavite 
amniotique est guidee par imagerie ultrasonique; l'embryon est alors 
observe directement a travers l'endoscope ou visualise au moyen d'une 
camera video et d'un ecran. L'embryoscopie permet le diagnostic precoce 
de malformations morphologiques importantes de la tete, du cou, du torse 
et des membres a un moment de la gestation oil l' echographie n'offre que 
peu de renseignements (Pennehouat et al., 1992). Il semble qu'on pourrait 
aussi etablir le diagnostic de maladies genetiques au cours du premier 
trimestre en effectuant une biopsie d'organe ou un prelevement de sang 
(Reece et al., 1991). 

La technique etant relativement recente, it n'existe pas de donnees sur 
son innocuite. Les quelques rapports publies ne permettent pas d'evaluer 
les risques de l'embryoscopie. Le risque le plus important serait, semble-
t-il, une rupture de l'amnios provoquee par l'endoscope. Neanmoins, 
puisque le chorion et l'amnios ne fusionnent pas avant la 11e semaine de 
gestation et qu'on effectue l'embryoscopie plus tot, le risque de lesion de 
l'amnios est plus eleve lors d'examens invasifs effectues au cours du second 
trimestre, a savoir la fcetoscopie, le prelevement de villosites choriales et 
l'amniocentese (Reece et al., 1991). 

On n'a pas fini de se demander si le diagnostic precoce obtenu par 
embryoscopie vaut les risques que pose cette technique invasive. Les 
developpements recents en matiere de diagnostic prenatal tendent a donner 
la preference aux techniques peu ou non invasives et, en derniere analyse, 
le recours a l'embryoscopie dependra des risques que cette derniere 
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presente comparativement a d'autres techniques. Pour l'instant, it faut la 
considerer comme une demarche de recherche. On ne la pratique pas 
actuellement au Canada. 

Imagerie par resonance magnetique 
L'echographie et l'imagerie par resonance magnetique (IRM) presentent 

des avantages comparables : elles sont toutes deux non invasives, capables 
de fournir une bonne definition tissulaire, et relativement siires. La grande 
difference, c'est que I'IRM est tres coateuse et donc moins repandue 
(Mattison et Angtuaco, 1988). 

L'echographie demeurera sans doute le principal instrument d'ima-
genie employee en obstetrique, mais les progres recents dans le domaine de 
l'IRM ont ouvert la voie a cette technique. A l'heure actuelle, on estime 
qu'elle pourrait venir completer l'echographie, en ce sens qu'elle permettrait 
de clarifier des resultats echographiques ambigus (Mattison et Angtuaco, 
1988). 

Jusqu'd recemment, la longueur du temps d'exposition limitait l'utili-
sation de FIRM en obstetrique, car les mouvements du foetus alterent 
I'image. II est possible de prevenir ce phenomene en administrant un 
sedatif au foetus, mais les medecins hesitaient a le faire, la technique etant 
par ailleurs non invasive. Aujourd'hui, l'IRM a balayage rapide ne necessite 
que quelques secondes d'exposition, reduisant donc le risque d'un &pla-
cement du foetus pendant l'examen. Neanmoins, ce progres ne permet pas 
d'obtenir une imagerie en temps reel et le materiel n'est pas portatif 
(Garden et al., 1991). 

Innocuite 
On a etudie l'innocuite de l'IRM au moyen de cultures de cellules 

bacteriennes, d'experiences in vivo et in vitro chez l'animal, et d'etudes 
cliniques retrospectives des malades. Aucune de ces recherches n'a permis 
de deceler un effet indesirable appreciable aux niveaux d'exposition 
diagnostiques. Toutefois, les effets biologiques eventuels sur le foetus n'ont 
pas ete etudies suffisamment pour justifier la recommandation d'un usage 
routinier (Dinh et al., 1990). 

Lors d'une etude a grande echelle, on a examine trois types de dangers 
eventuels : 1) les effets d'un champ magnetique statique; 2) les effets d'un 
champ magnetique variable avec le temps, risquant d'induire des courants 
electriques; 3) les effets d'un champ magnetique a haute frequence, 
risquant de produire de la chaleur. Bien que rien ne prouve que I'IRM ait 
des retombees biomedicales, un comite de surveillance a propose au moins 
des directives pour en prevenir les risques eventuels. Une importante 
directive recommande de ne pas recourir a l'IRM pendant le premier 
trimestre de la grossesse (I'organogenese), a moins qu'on ne mette fin a la 
grossesse. Bien qu'il soit necessaire d'effectuer d'autres etudes a long 
terme pour evaluer pleinement les effets de l'IRM sur le fcetus, l'examen est 
presentement autorise, mais uniquement pendant les deuxieme et troisieme 
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trimestres de la grossesse, avec des champs magnetiques d'intensite 
restreinte (National Radiological Protection Board, 1983). 

On n'a jamais prouve que l'IRM ait des effets nocifs sur le foetus ni 
d'ailleurs sur l'adulte, mais it sera difficile d'affirmer avec certitude que la 
technique ne cause aucune malformation, meme infime, tant qu'on n'aura 
pas effectue des etudes de suivi a long terme. Plus recente, l'imagerie echo-
planaire semble tres prometteuse, et des essais sont actuellement en cours 
pour etudier ses effets sur la croissance des organes fcetaux et son 
association eventuelle a certaines malformations congenitales. 

Conclusion 

Les informations les plus recentes et les plus fiables concernant les 
risques associes aux methodes de diagnostic prenatal proviennent en 
grande partie d'etudes aleatoires a grande echelle qui, la plupart du 
temps, portent sur plusieurs annees et s'appuient sur les donnees de 
nombreux centres. Les etudes de cas sont egalement importantes car 
elles refletent non seulement l'experience quotidienne des centres de 
diagnostic, mais aussi les variations de la qualite des services. 

Les complications et les risques associes aux methodes de diagnostic 
prenatal se classent en trois categories : 1) les complications lides a 
l'intervention, c'est-d-dire celles qui resultent directement de la 
technique et peuvent affecter la mere et le foetus; 2) les incertitudes 
inherentes au fait qu'il faut parfois presenter le diagnostic sous forme 
de probabilites plutOt que de certitude; 3) les complications dues a 
l'erreur humaine lors de l'analyse de laboratoire et de l'interpretation 
des resultats. 

L'amniocentese est la methode de diagnostic prenatal invasive la plus 
couramment employee pendant le deuxieme trimestre de la grossesse. 
Elle ne comporte virtuellement aucun risque de mortalite pour la 
mere. Les complications chez la mere sont notamment la fuite du 
liquide amniotique, le saignement vaginal temporaire et les contrac-
tions uterines. La mortalite fcetale associee a cette technique est de 
l'ordre de un cas sur 250. Les lesions fcetales sont rares. 

Le prelevement de villosites choriales est une methode employee cou-
ranunent pendant le premier trimestre, car elle permet d'etablir un 
diagnostic precoce et de prendre tres tot la decision d'interrompre ou 
non la grossesse. Les principales complications chez la mere sont 
l'hemorragie, les crampes et l'infection. La methode transabdominale 
entraine moins de complications que la methode transcervicale. Le 
taux de mortalite fcetale est comparable, quoique legerement supe-
rieur, a celui associe a l'amniocentese. A ce jour, les effets a long 
terme du prelevement de villosites choriales n'ont fait l'objet d'aucune 
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etude. Il peut y avoir un risque de malformations des membres si 
l'examen est pratique avant 9 semaines et demie. 

Les complications diagnostiques sont plus courantes avec le prele-
vement de villosites choriales qu'avec l'amniocentese. Une grande 
partie des problemes que pose la technique sont dus a la confusion 
entre un mosaicisme placentaire limite et un vrai mosaicisme chez le 
fcetus. Dans ce cas, on confirme le mosaicisme par culture ou par 
amniocentese. 

L'amniocentese precoce, effectuee avant la 15e semaine de gestation, 
est une methode recente de plus en plus appreciee pour remplacer le 
prelevement de villosites choriales. Quoique son innocuite n'ait 
toujours pas ete etablie de facon categorique, plusieurs rapports 
donnent a penser que les risques qu'elle presente sont a peu pros les 
memes que ceux de l'amniocentese effectuee au deuxieme trimestre ou 
du prelevement de villosites choriales par voie transabdominale au 
premier trimestre. 

A l'heure actuelle, l'echographie se pratique de facon routiniere en 
obstetrique. Nombre d'etudes ont cherche a evaluer les risques 
particuliers et les consequences biologiques de l'echographie. 
L'examen global des donnees permet de conclure que l'echographie 
diagnostique medicale n'a pas, aux faibles intensites oil elle se 
pratique habituellement, d'effet appreciable sur le fcetus humain. 

On estime que l'IRM pourrait servir a completer l'echographie en 
confirmant des resultats echographiques ambigus. A ce jour, les 
etudes sur l'innocuite de FIRM n'ont permis de deceler aucun effet 
indesirable notable aux niveaux d'exposition employes a des fins 
diagnostiques, mais elles ne sont pas encore suffisantes pour 
permettre une utilisation routiniere durant la grossesse. 

L'embryoscopie est une technique ties recente, encore au stade du 
developpement. Les donnees sur les risques poses par l'embryoscopie, 
qui demeure une technique de recherche, sont rares. 

Lors de petites etudes independantes, it est souvent difficile de 
distinguer entre le taux d'avortement spontane de base et celui de 
l'avortement lie a l'intervention. Puisque le taux normatif d'avorte-
ment spontane varie avec la periode de gestation, it est difficile de 
comparer l'innocuite des techniques utilisees a differents moments de 
la grossesse. Generalement, seules les etudes prospectives aleatoires 
a grande echelle fournissent des informations fiables oii les erreurs 
systematiques sont reduites au minimum et qui permettent de tirer 
des conclusions credibles. 
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Bilan des recherches sur les effets medicaux 
et psychologiques post-natals du diagnostic 

prenatal sur les enfants exposés 
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Le present document consiste en un examen des eventuels effets 
post-natals potentiels, autant medicaux que psychologiques, des trots 
techniques de diagnostic prenatal (DPN) les plus repandues, soit 
l'amniocentese, le prelevement de villosites choriales (PVC) et l'echo-
graphie diagnostique. 

En ce qui a trait a l'amniocentese, les etudes realisees jusqu'a 
maintenant indiquent que les risques de dommages medicaux ou 
psychologiques post-natals associes a cette technique sont tres faibles, 
voire nuls. Peu de recherches ont toutefois ete consacrees aux effets 
neurologiques a plus long terme de cette technique, et la plupart des 
etudes qui ont ete faites sur ce sujet manquent de rigueur — elles 
portent sur un echantillon trop restreint ou ne sont pas randomisees ou 
prospectives. L'etude la plus rigoureuse sur les effets a long terme de 
l'amniocentese est celle actuellement en cours au Canada. Les resultats 
obtenus jusqu'a maintenant ne revelent aucun effet nocif manifeste sur 
le developpement physique ou le comportement neurologique des enfants 
jusqu'a l'age de quatre ans; les resultats finals de cette etude devraient 
etre publies au cours des deux prochaines annees. 

Cette etude a ete teaks& pour la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction en 
avril 1992. 
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De meme, aucune etude a long terme n'a cherche a evaluer retat 
de sante et le comportement neurologique des enfants exposés au PVC. 
Parmi les bebes qui ont ete exposés in utero, aucun cas de lesions 
physiques causees par la technique n'a ete signale. Enfin, aucun 
probleme physique, neurologique ou cognitif consecutif a une echo-
graphie diagnostique durant la grossesse n'a ete observe chez des 
enfants jusqu'a rage de neuf ans. 

Introduction 

Le present document fait etat des recherches qui ont ete effectuees sur 
les effets post-natals des trois techniques de diagnostic prenatal (DPN) les 
plus repandues, soit l'amniocentese, le prelevement de villosites choriales 
(PVC) et l'echographie. La securite de ces techniques, a savoir les risques 
de mortalite fcetale et de morbidite maternelle, a ete etudiee en profondeur. 
Les effets a long terme de ces techniques sur les enfants ont toutefois peu 
retenu l'attention; seules quelques etudes retrospectives et des etudes 
prospectives de faible envergure ont en effet porte sur cette question. Or, 
comme it est theoriquement possible que certains dommages causes au 
fcetus lors du DPN ne commencent a se manifester que lorsque le langage, 
la perception et les autres fonctions cognitives complexes se developpent 
(Hunt, 1979; Finegan et at., 1985), seules des etudes longitudinales 
permettront d'obtenir des reponses definitiyes quant a la securite d'une 
technique de DPN particuliere pour les enfants exposés. 

Amniocentese 

On connait davantage les risques immediats de l'amniocentese pour 
le fcetus que ses effets a long terme. II est generalement admis, a la 
lumiere des vastes etudes bien contrOlees qui ont ete realisees, que le 
risque de mortalite fcetale due a l'amniocentese est d'environ 1 % ou moins 
(Medical Research Council, 1978; Golbus et all., 1979; Manganiello et al., 
1979; Leschot et al_ 1985; Hanson et al., 1987; Canadian Collaborative 
CVS-Amniocentesis Clinical Trial Group, 1989). 

Anomalies orthopecliques et problemes respiratoires 
Des donnees experimentales et cliniques montrent qu'une diminution 

prolong& du volume du liquide amniotique (oligoamnios) peut comprimer 
le fcetus et provoquer des problemes pulmonaires et orthopecliques (Jones, 
1988). Cela nous amene a nous demander si la reduction passagere du 
volume de liquide qui survient lors de l'amniocentese pourrait engendrer 
des effets de cette nature. Les rapports divergent quelque peu quant a la 
frequence des anomalies orthopediques congenitales et du syndrome de 
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detresse respiratoire associes a l'amniocentese; precisons cependant que 
la taille des echantillons et la rigueur des etudes sur lesquelles sont bases 
ces resultats varient tout autant. 

Aucune augmentation significative des anomalies posturales orthope-
diques chez les nouveau-nes exposés a l'amniocentese ne ressort de deux 
etudes realisees en Angleterre (N = 1 342, contrOlee, Wald et al., 1983; 
N = 1 750, non contrOlee, Davison et al., 1987). De meme, plusieurs etudes 
menees aux Etats-Unis (N = 2 032, contra- lee, U.S. National Institute of 
Child Health, 1978; N= 214, contrOlee, Howard et Crandall, 1979; N= 22, 
non contrOlee, Robinson et al., 1975) et une autre realisee en Angleterre 
(N = 20, contrOlee, Vyas et al., 1982) n'ont pas permis d'etablir de lien entre 
l'amniocentese et ('apparition de troubles physiques ou moteurs durant la 
premiere armee de vie. Une autre etude, effectuee celle-ci en Suede sur des 
enfants de 5 a 7 ans ayant ete exposés a l'amniocentese (N = 122, 
contrOlee), n'a pu associer elle non plus l'amniocentese a une augmentation 
des anomalies orthopediques ou des problemes respiratoires (Gillberg et aL, 
1982). 

Cependant, plusieurs etudes effectuees en Angleterre (N = 4 856, 
contrOlde, Medical Research Council, 1978), au Danemark (N = 4 606, 
contrOlee, Tabor et al., 1986) et aux Etats-Unis (N = 407, non contrOlee; 
Cruikshank et a/., 1983; N = 884, non contrOlee, Penso et al., 1990) 
indiquent une augmentation statistiquement significative, bien que faible 
(environ 1 %), des anomalies posturales orthopediques et des difficultes 
respiratoires chez les nouveau-nes ayant ete exposés a l'amniocentese. Une 
autre etude sur des nouveau-nes en Angleterre montre egalement une 
hausse statistiquement significative d'environ 1 % des anomalies conge-
nitales associees a l'arrmiocentese (N = 578, contrOlee, Sant-Cassia et a/.., 
1984). Ces differentes conclusions concernant l'accroissement des 
problemes orthopediques et respiratoires consecutifs a l'amniocentese 
tiennent probablement au fait que ces augmentations, si elles s'averent 
reelles, sont faibles et ne ressortent qu'avec de tres larges echantillons. 

Un seul groupe (Finegan et al., 1984, 1985, 1990) a realise une etude 
prospective a long terme sur les effets medicaux de l'amniocentese suscep-
tibles d'apparaitre uniquement apres le stade de nouveau-ne ou de nour-
risson. Cette etude satisfait a une vaste serie de criteres que ne 
comportaient pas les etudes anterieures sur les effets a long terme du DPN 
(Finegan et al., 1985; J.-A.K. Finegan, communication personnelle, 1991). 
Des 1980, des sujets ont ete choisis parmi des femmes enceintes devant 
subir des tests diagnostiques a cause de leur age, a l'Antenatal Genetic 
Clinic du Toronto General Hospital. Le groupe experimental initial etait 
compose de 100 femmes qui avaient opte pour l'amniocentese, et d'un 
groupe temoin de 56 femmes ayant choisi de ne pas s'y soumettre. L'etat 
physique et le comportement neurologique des enfants de ces femmes ont 
ete evalues a la naissance, puis de nouveau a ('age de six mois et de quatre 
ans. L'envoi d'une carte d'anniversaire a chaque enfant a permis d'etablir 
un contact annuel et de maintenir un taux d'abandon extremement faible. 
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Ainsi, lors de la phase la plus recente de retude, 88 des 100 femmes du 
groupe experimental initial et 46 des 56 du groupe temoin participaient 
toujours a retude. 

Au moment du suivi effectue a rage de six mois, Finegan et al. (1985) 
n'ont constate aucune difference entre les enfants dont les mores avaient 
subi une amniocentese (N= 91) et les sujets temoins (N= 53), au niveau de 
la croissance physique ou des risques d'anomalies orthopediques. Ces 
enfants ont de nouveau ete examines a rage de quatre ans; on a alors 
remarque que les femmes qui avaient eu une amniocentese avaient davan-
tage tendance a signaler des problemes d'otites chez leurs enfants 
(augmentation de 58 a 75 %; p = 0,04). Cette observation a ete interpret& 
comme une indication possible d'un effet de l'amniocentese sur les voies 
respiratoires superieures. Cependant, comme ce n'est qu'une observation 
parmi de nombreuses variables physiques etudiees, notamment retat 
respiratoire et orthopedique et la croissance physique, et compte tenu du 
fait que l'information fournie par les mores n'etait pas necessairement 
corroboree par des preuves medicates, une telle observation devra se 
repeter avant de pouvoir etre generalisee. L'etat des voies respiratoires 
superieures de tous les enfants de cette etude sera evalue lors du prochain 
suivi qui sera fait a rage de sept ans. 

Etat psychomoteur et comportement neurologique 
Entre la 10e et la 18e semaine de gestation, it y a proliferation rapide 

des neuroblastes fcetaux, les precurseurs des neurones chez les adultes; 
durant cette periode, le cerveau qui se developpe est vulnerable aux 
dommages (pouvant etre causes par exemple par la malnutrition ou un 
desequilibre endocrinien) (Dobbing et Sands, 1973). Or, comme les tests 
de DPN se font durant cette periode, it y a lieu de s'interesser aux effets 
possibles de ces techniques sur le developpement neurologique de l'enfant 
exposé; seulement quelques etudes de suivi ont toutefois ete faites pour 
evaluer l'etat psychomoteur et le developpement neurologique des enfants 
exposés a l'amniocentese. 

Les resultats de deux etudes americaines precitees ne font etat 
d'aucun trouble neurologique du developpement du a ramniocentese. 
L'une d'elle, une etude non contrOlee portant sur 22 enfants d'un an 
exposés a l'amniocentese, n'indique aucun &art par rapport au develop-
pement mental ou moteur normal (Robinson et aL, 1975). L'autre, une 
etude contrOlee plus large sur 214 enfants ages entre 8 et 37 mois, n'a 
revele aucune difference statistiquement significative entre les groupes 
exposé et temoin, au niveau de la motricite fine et grossiere, du langage et 
des aptitudes personnelles et sociales (Howard et Crandall, 1979). De 
meme, retude contrOlee realisee en Suede sur 62 enfants ages de 5 a 7 ans, 
dont nous avons aussi fait mention precedemment, n'etablit aucun lien 
entre ramniocentese et des troubles neurologiques du developpement; ces 
enfants ont ete evalues sur la base des criteres suivants habiletes 
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motrices fines et grossieres, perception visuelle, parole et capacite 
d'attention (Gillberg et al., 1982). 

Le suivi le plus recent et le plus complet sur le developpement 
neurologique des enfants exposés a l'amniocentese est retude prospective 
de Finegan et al. (1984, 1985, 1990) mentionnee precedemment; ces 
derniers ont &value le comportement neurologique des enfants a la 
naissance, puis de nouveau a rage de six mois et de quatre ans. Les 
nouveau-nes ont ete soumis a une batterie de tests evaluant 44 aspects du 
comportement et de l'orientation pouvant etre regroupes dans les categories 
suivantes : variation de retat (changements d'humeur et irritabilite), 
regulation de retat (capacite d'apaisement), habiletes motrices, stabilite 
autonome (tremulation), diminution de la reactivite (epuisement d'effet 
des stimuli repetes), reflexes et capacite de reaction mentale. Les 
conditions examinees a la naissance ont ete choisies davantage en fonction 
du depistage des troubles du systeme nerveux central que de revaluation 
du comportement. Aucune difference au niveau du comportement 
neurologique n'a ete observee entre les enfants dont les meres avaient subi 
une amniocentese (N = 100) et les sujets temoins (N = 56). A rage de six 
mois, les enfants ont de nouveau ete evalues sur la base de ces crithres, 
ainsi que de leur temperament. Des resultats similaires ont ete obtenus 
pour les groupes experimental (N = 91) et temoin (N = 53), pour ce qui est 
du developpement mental et moteur et du temperament; ces resultats sont 
bases sur les reponses des meres a un questionnaire uniforme. A quatre 
ans, le developpement neurocomportemental de ces enfants (88 exposés, 
46 non exposés) a ete evalue, sous le rapport de l'intelligence, de la 
coordination visuo-motrice et de la perception, du langage, du compor-
tement, des habiletes sociales et du temperament. Apres avoir tenu compte 
des effets des facteurs environnementaux sur toutes les variables, les 
chercheurs en sont arrives a la conclusion que rien ne permettait d'associer 
l'amniocentese a des troubles cognitifs ou comportementaux. Its ont 
toutefois precise qu'en raison de la faible gamme d'habiletes cognitives et 
motrices pouvant etre evaluees durant l'enfance et vu la possibilite que les 
dommages causes par ramniocentese ne se manifestent que plus tard chez 
les enfants, des etudes longitudinales s'imposent. Les enfants, qui sont 
aujourd'hui (1992) ages d'environ sept ans, font actuellement l'objet d'une 
reevaluation; les resultats de ce suivi seront publies au cours des deux 
prochaines annees (Finegan, communication personnelle, 1991). 

Prelevement de villosites choriales 

Les chercheurs canadiens ont ete les premiers a etudier les effets 
long terme du PVC. Un echantillon d'enfants dont les meres avaient 
participe a un essai canadien randomise (Canadian Collaborative 
Randomized Trial) — lequel avait pour but de comparer la securite du PVC 
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a celle de l'amniocentese — ont subi durant leur premiere armee de vie, des 
examens destines a deceler toute anomalie physique (Canadian 
Collaborative CVS-Amniocentesis Clinical Trial Group, 1989). Un nombre 
similaire de malformations et d'anomalies mineures a ete observe chez les 
enfants exposés a l'une ou l'autre des deux techniques. Selon les auteurs, 
it faudrait un echantillon plus large pour ecarter toute faible difference. 
Une de ces differences consiste en une frequence d'angiomes caverneux 
superficiels plus elevee parmi les 95 enfants exposés au PVC que chez les 
87 exposés a l'amniocentese (12,6 contre 3,4 %); cette difference n'est 
toutefois pas statistiquement significative; par ailleurs, dans aucun de ces 
deux groupes la frequence n'a ete significativement plus elevee que dans la 
population en general (Kaplan et at., 1990). 

II existe peu de donnees sur les effets post-natals deleteres pouvant 
etre associes au PVC, mais des etudes recentes donnent a penser qu'il 
pourrait y avoir un lien entre son utilisation precoce (entre le 56e et le 66' 
jour de gestation) et des malformations congenitales (Firth et al., 1991). 
Les donnees (examinees retrospectivement) de la plupart des centres de 
genetique n'indiquent aucune augmentation des difformites des membres. 
Dans le cas des centres qui ont signale une augmentation, la frequence des 
anomalies, meme si elle est plus elevee que la norme, est faible en termes 
absolus puisqu'elle se situe entre 0,01 % et 2,5 %. La possibilite d'un biais 
d'echantillonnage doit donc etre envisagee. 

Des ateliers tenus recemment par les National Institutes of Health 
(NIH) sur le PVC et les malformations et autres anomalies ont fait ressortir 
que les donnees existantes ne permettent vraisemblablement pas de 
conclure a un lien entre un PVC precoce et des malformations. Les NIH ont 
recommande de nouvelles etudes pour determiner si les malformations 
associees au PVC sont fonction de la technique utilisee ou du niveau 
d'experience du technicien, de meme qu'une evaluation plus poussee de la 
prevalence de tous les types de malformations chez les nourrissons qui 
n'ont pas ete exposés au PVC et chez ceux qui l'ont ete. Its ont egalement 
recommande que les femmes a qui le PVC est propose comme option soient 
mises au fait du lien qui pourrait exister entre cette technique et un risque 
accru de malformations et autres anomalies (U.S. National Institutes of 
Health, 1992). 

Nous n'avons trouve aucune etude qui avait pour but d'evaluer l'etat 
de sante ou le developpement psychomoteur et neurocomportemental 
d'enfants plus ages ayant ete exposés au PVC. 

Echographie diagnostique 

Depuis son introduction, au debut des annees 70, l'echographie est 
devenue une technique de plus en plus courante en obstetrique. La 
plupart des foetus dans les pays developpes (jusqu'a 80 %) y sont en effet 
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exposés (Canada, Sante et Bien-etre social Canada, 1989; Salvesen et al., 
1992). 

Malgre les bienfaits cliniques de l'echographie diagnostique, notam-
ment une tendance vers une reduction de la mortalite et de la morbidite 
perinatales (Saari-Kemppainen et al., 1990), les autorites medicales ne sont 
pas encore unanimes quant a la valeur du depistage echographique 
pratique de facon courante durant le deuxieme trimestre de la grossesse. 
Bien qu'aucune dorm& clinique n'indique que l'echographie diagnostique 
soit nocive pour le fcetus, on se demande si elle ne pourrait causer des 
dommages encore meconnus chez un faible pourcentage d'enfants (Jack et 
al., 1987; Canada, Sante et Bien-etre social Canada, 1989). Tres peu 
d'etudes de suivi post-natal ont cherche a evaluer les effets a long terme de 
rechographie diagnostique (Salvesen et al., 1992). Plusieurs observateurs 
estiment que celles qui ont ete faites comportent des lacunes, telles la taille 
restreinte de l'echantillon et le manque de rigueur, de sorte qu'elles ne 
peuvent fournir des reponses concluantes sur les bienfaits ou les dangers 
de la pratique courante de l'echographie (Grant, 1986; Bracken, 1987; 
Waldenstrom et al., 1988; De Crespigny et al., 1989). On a aussi souligne 
le fait qu'il est difficile de comparer les nombreuses etudes sur le sujet, car 
les resultats se fondent sur des conditions d'exposition qui varient 
considerablement. La frequence, l'intensite, la duree et la repetition des 
impulsions d'ultrasons varient en effet grandement d'un appareil a l'autre 
et it en va de meme de la facon dont l'exploration des tissus par les 
ultrasons se fait (Meire, 1987). Il faudrait de larges echantillons pour faire 
la preuve de faibles augmentations eventuelles des dommages; cependant, 
comme le faisait observer une equipe de chercheurs canadiens, 
l'echographie etant de plus en plus repandue, it devient difficile de trouver 
des enfants qui n'ont pas ete exposés aux ultrasons a un moment ou 
l'autre de la periode de gestation (Lyons et a/., 1988) reduisant ainsi les 
possibilites de trouver facilement un groupe temoin. 

Les resultats d'une etude cas-temoin menee aux Etat-Unis — dont le 
but etait d'examiner les facultes auditives, visuelles et cognitives, le 
comportement et l'etat neurologique de 806 enfants, a. la naissance de 
meme qu'entre rage de 7 et 12 ans — montrent que ('exposition a l'echo-
graphic diagnostique comporte peu de risque de dommages peu apparents 
ou a long terme pour le fcetus (Stark et a/., 1984). De meme, une etude 
canadienne de suivi, menee sur six ans et portant sur 149 paires de 
germains dont un membre de chaque paire avait ete exposé aux ultrasons 
de diagnostic, n'a revels en 1988 aucune difference statistiquement 
significative de poids ou de taille, a la naissance et jusqu'd rage de six ans, 
entre l'enfant exposé et son frere ou sa soeur non exposé (Lyons et aL, 
1988). 

Par ailleurs, les resultats recents d'une etude control& random's& 
menee en Norvege n'etablissent aucun lien entre l'exposition aux ultrasons 
de diagnostic et le rendement scolaire evalue par l'enseignant (aptitude a. 
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lire et a ecrire) chez 2 011 enfants de 8 ou 9 ans, ni ne revelent une preva-
lence accrue de la dyslexie chez ces enfants (Salvesen et al., 1992). 

Certaines observations significatives concernant le poids a la 
naissance ressortent de quelques etudes sur les effets de l'echographie; des 
facteurs autres que l'exposition aux ultrasons ont toutefois ete mis en 
cause dans ces etudes. Une etude prospective aux Etats-Unis, dans le 
cadre de laquelle le poids a la naissance de 1 598 nouveau-nes exposés et 
de 944 autres non exposés a ete compare, a etabli un lien entre plus d'une 
exposition aux ultrasons et un faible poids a la naissance. Les auteurs de 
cette etude notent cependant que le faible poids a la naissance etait plus 
souvent associe aux motifs pour lesquels l'echographie est indiquee qu'd la 
technique elle-meme (Moore et al., 1988). En Suede, un vaste essai 
randomise contrOle a vise a determiner l'efficacite de l'echographie chez les 
femmes pour qui aucune indication ne justifiait l'utilisation de cette 
technique. Les chercheurs ont constate que le poids moyen a la naissance 
etait plus eleve chez les bebes exposés, ce qui, a leur avis, pourrait etre 
attribuable a une reduction de la consommation de tabac chez les femmes 
ayant pu observer leur bebe a l'ecran (Waldenstrom et al., 1988). 

Les ultrasons peuvent causer des dommages biologiques si leur 
intensite est suffisamment elevee. Les effets biologiques des ultrasons sur 
les tissus resultent de trois mecanismes, soit l'effet thermique, la cavitation 
et le rayonnement. Des experiences sur des animaux et des cellules ont 
montre que les risques sont reels, mais qu'ils sont associes a une intensite 
d'ultrasons bien superieure a celle utilisee cliniquement pour l'echographie 
diagnostique (McLeod et Fowlow, 1989). 

Selon l'American Institute of Ultrasound in Medicine (ALUM), l'echo- 
graphie a des fins de diagnostic peut etre pratiquee sans hesitation, a la 
condition d'utiliser l'equipement et la technique appropries. Cet Institut 
fait valoir « l'excellent dossier N de l'echographie sur le plan de la securite, 
dont temoignent des decennies d'usage clinique sans aucun cas connu de 
dommages chez l'humain. Une mise en garde a toutefois ete faite : comme 
certaines donnees laissent croire qu'il existe un risque du moins hypothe-
tique associe a l'echographie clinique, l'AIUM estime que l'utilisateur doit 
etre bien informe des risques en cause, afin qu'une decision eclairee axee 
sur l'optimisation des soins puisse etre prise (American Institute of 
Ultrasound in Medicine, 1988). 

Une etude faisant autorite a evalue les risques de l'echographie pour 
le fcetus en fonction des cinq criteres suivants : epidemiologie humaine, 
donnees sur les tendances seculaires, experiences sur des animaux, 
relation dose-effet et plausibilite biologique (Brent et a/., 1991). Les auteurs 
ont conclu que les niveaux d'ultrasons utilises a des fins diagnostiques sont 
sans danger et qu'ils ne presentent pas de risque decelable pour l'embryon 
ou le fcetus en developpement; ils ont toutefois tenu a faire certaines mises 
en garde : 

Il faudrait etablir des normes limitant le nombre d'echogrammes et la 
duree d'un examen particulier pour chaque patiente. II serait peut-etre 
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meme conseille d'installer des minuteries (regulateurs) sur les appareils, 
pour enregistrer la duree de chaque intervention 1...) Les concepteurs 
d'equipement devront etre informes des niveaux d'exposition qui peuvent 
causer des effets sur la reproduction. Il semble que si la temperature de 
l'embryon ne &passe jamais 39 °C, 11 n'y a alors aucun risque. Il fau-
drait done concevoir les appareils de maniere a ne jarnais merne s'appro-
cher de cette temperature. (Brent et al., 1991, p. 141) (Traduction) 

Conclusion 

Certaines donnees ambigues donnent a entendre que des difficultes 
respiratoires et des malformations posturales orthopediques inexpliquees 
pourraient etre dues a la perte de liquide amniotique durant l'amnio-
centese. La probabilite que cela se produise (en admettant qu'il s'agisse 
d'un effet reel) est cependant tres faible. Il y a eu peu de tentatives 
serieuses visant a determiner les effets possibles de l'amniocentese sur 
le developpement neurologique post-natal. Jusqu'a maintenant, aucun 
trouble neurologique du comportement n'a ete decele chez les enfants 
exposés a l'amniocentese, et ce jusqu'a rage de quatre ans. 

Les resultats d'une etude canadienne sur les enfants exposés au PVC 
n'indiquent par ailleurs aucun effet deletere sur le fcetus en developpement; 
aucune etude a long terme sur des enfants plus ages exposés a la 
technique n'a toutefois pu etre retracee. Enfin, bien que l'usage courant de 
l'echographie diagnostique en obstetrique ne fasse pas encore l'unanimite, 
des etudes de suivi sur les enfants, des etudes epidemiologiques, des 
etudes sur des animaux ainsi que l'absence de preuves de lesions 
autorisent a penser que cette technique n'est pas nocive pour le fcetus. 

On considere que ces trois techniques de DPN ne comportent qu'un 
tres faible risque pour les enfants exposés; it faudra toutefois mener 
davantage de recherches longitudinales, sous forme de vastes etudes 
prospectives randomisees, pour combler les lacunes en matiere 
d'information. 
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Analyse dernographique et geographique 
des utilisatrices des services 

de diagnostic prenatal au Canada 

Patrick M. MacLeod, Mark W. Rosenberg, 
Michael H. Butler et Susan J. Koval 

• 
Abrege 

Apparu au Canada dans les annees 1970, le diagnostic prenatal est 
desormais pratique courante. Cependant, les services de diagnostic 
prenatal ne sont dispenses qu'en un nombre limits d'endroits. En se 
fondant sur les dossiers communiqués par les 21 centres canadiens de 
genetique medicale et sur une base de donnees concernant les obste-
triciens ou les gynecologues et les omnipraticiens s'interessant 
l'obstetrique, les auteurs de la presente etude montrent que l'utilisation 
des services de diagnostic prenatal n'est pas uniforme dans les diverses 
regions du Canada. 

Apres avoir recense les ecrits traitant de la question, les auteurs 
decrivent la methodologie utilisee et donnent la definition de l'utilisation 

prevue » des services — estimation du nombre de femmes susceptibles 
d'etre adressees a un centre de diagnostic prenatal. Les auteurs tracent 
ensuite des cartes illustrant la repartition des taux observes et prevus 
d'utilisation des services chez les femmes de divers groupes d'age, ainsi 
que le nombre observe et le nombre prevu de demandes de diagnostic 

Cette etude a ete realises pour la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction en 
aout 1992. 
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prenatal par les medecins. Les donnees sont presentees par region —
les provinces de 1'Atlantique, le Quebec, l'Ontario, les provinces des 
Prairies et la Colombie-Britannique — et pour tout le Canada. Elles sont 
egalement presentees, en tits grand detail, par province et par division 
de recensement. Les auteurs examinent l'incidence de plusieurs 
facteurs sur les taux d'utilisation des services de diagnostic prenatal : 
distance par rapport au centre le plus proche, revenu, instruction, 
niveau d'emploi et taux de chomage, effectif de medecins. 

Les auteurs ont constate que l'utilisation observee est inferieure a 
prevue dans les zones rurales et septentrionales de toutes les 

regions, mais qu'elle s'en rapproche ou la &passe dans les zones 
urbanisees. L'etude fait ressortir le role crucial des medecins dans la 
determination des taux d'utilisation; en outre, la distance des centres de 
diagnostic prenatal, le degre d'instruction des femmes, les taux de 
chOmage chez les femmes, ainsi que le fait de vivre dans des campagnes 
reculees semblent etre des variables importantes dans l'explication des 
taux d'utilisation observes dans certaines regions. 

Introduction 

La Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction a 
ete appelte a se documenter sur de nombreux sujets, et notamment sur la 
question de savoir si l'acces aux nouvelles techniques de reproduction vane 
en fonction de la situation socio-economique et du lieu de residence des 
femmes auxquelles ces techniques s'adressent. La presente etude porte sur 
les femmes qui, en 1990, au Canada, ont utilise les services de diagnostic 
prenatal (prelevement de villosites choriales ou arnniocentese genetique). 
Le nombre de ces femmes est moins eleve que ce que laissait prevoir notre 
definition. Cela tient en partie a des differences de situation socio-
economique (etroitement liee a l'instruction), au role des medecins qui 
orientent les femmes, et a la repartition geographique des centres de 
diagnostic prenatal au Canada. La sous-utilisation des services de 
diagnostic prenatal s'explique aussi par le fait que certaines femmes et 
leurs families ne veulent pas s'en prevaloir, et que d'autres ne savent pas 
que ces services existent. Nous n'entendons pas examiner ces deux 
derniers facteurs dans le cadre de la presente etude. 

Nous procedons d'abord a une breve recension des ecrits sur les 
services prenatals et sur l'acces aux soins medicaux. Nous decrivons 
ensuite les donnees et les methodes utilisees au cours de la presente etude. 
Puis, nous presentons les resultats de notre analyse pour les cinq grandes 
regions du Canada — les provinces de l'Atlantique, le Quebec, l'Ontario, 
les provinces des Prairies et la Colombie-Britannique — et pour l'ensemble 
du Canada. Enfin, nous resumons nos principales constatations et 
conclusions. 
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Recension des ecrits 

Les tests genetiques au Canada 
Le diagnostic prenatal par amniocentese genetique pratiquee au cours 

du deuxieme trimestre de la grossesse a fait son apparition au Canada au 
debut des annees 1970. Reconnu comme un moyen sur de detection des 
malformations congenitales, acceptable en outre sur le plan de l'ethique, it 
a ete rapidement adopte (Baird et al., 1985). 

Les premieres indications du diagnostic prenatal ont ete defines en 
1974. Elles ont ete recemment actualisees afin de tenir compte de l'essor 
spectaculaire de nouvelles techniques, notamment du prelevement de 
villosites choriales et des techniques de diagnostic moleculaire, qui ont 
permis d'evaluer et de comprendre le foetus et les maladies genetiques de 
maniere beaucoup plus precise (Wilson et Rudd, 1991). 

Environ 85 % des amniocenteses ont pour objet une evaluation chro-
mosomique, et les trois-quarts concernent des femmes de plus de 35 ans 
(Lippman-Hand et Cohen, 1980; Verp et Simpson, 1990). Une comparaison 
entre le nombre de tests cytogenetiques du liquide amniotique (a partir des 
donnees d'une enquete internationale menee aupres des laboratoires) et le 
nombre d'accouchements chez les femmes de 35 ans et plus, a permis a 
Furhmann de calculer un taux d'utilisation, chez ce groupe de femmes, 
d'environ 47 % (Furhmann, 1989). Ce pourcentage est tres voisin des 
previsions etablies dix ans auparavant (Adams et al., 1981; Hook et 
Schreinemachers, 1983). Certains auteurs estimaient que les taux d'uti-
lisation n'excederaient probablement pas 60 % en moyenne, a cause de 
differents facteurs ethniques, religieux, educatifs et socio-economiques. 
Toutefois, ce taux risque de s'elever a terme en raison du nombre croissant 
de femmes de moins de 34 ans pour lesquelles le diagnostic prenatal est 
desormais indique (11 % de toutes les grossesses a l'heure actuelle), par 
suite de l'existence de tests permettant de detecter rapidement et avec 
precision, des le premier trimestre, des maladies telles que la fibrose kys-
tique, la myopathie de Duchenne, le syndrome du chromosome X fragile, 
ainsi qu'un nombre toujours croissant d'erreurs innees du metabolisme. 

On s'efforce presentement de tirer un meilleur parti de la capacite 
limit& des laboratoires en evaluant les indications du diagnostic et du 
depistage prenatals a partir des valeurs agregees que sont l'age de la mere, 
l'alpha-foetoproteine et deux autres produits du foetus et du placenta — les 
gonadotrophines chorioniques humaines (hCG) et l'oestriol non conjugue (ce 
qu'on appelle aussi le triple depistage) (Wald et al., 1988). 

Les nombreux facteurs qui favorisent Faeces au diagnostic prenatal et 
son utilisation ont fait l'objet d'un nombre relativement restreint d'etudes 
(Selle et al., 1979; Marion et a/., 1980; Bernhardt et Bannerman, 1982; 
Roghmann et al., 1983; Crandall et al., 1986; Goodwin et Huether, 1987; 
Naber et al., 1987; Knutson et al., 1989). Quant aux etudes s'interessant 
a cette question au Canada, oil le regime d'assurance-maladie universel 
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donne en principe a toutes les femmes un acces egal (financierement 
parlant) au diagnostic prenatal, elles sont encore plus rares (Davies and 
Doran, 1982; Baird et al., 1985; Lippman, 1986; Hunter et at., 1987; 
McDonough, 1990). 

Au debut, l'amniocentese etait peu pratiquee; son adoption et sa 
diffusion ont ete lentes. Cette situation a beaucoup evolue a mesure que 
des etablissements, un peu partout au Canada, ont commence a l'offrir a 
leurs clientes. Les politiques financieres et de planification des gouverne-
ments provinciaux influent sur la disponibilite des nouvelles techniques 
(McDonough, 1990). Certaines femmes refusent l'amniocentese genetique 
ou le prelevement de villosites choriales par manque d'information, par 
sentiment de ne pas courir de risque, ou par crainte de blesser ou de 
perdre le fcetus (Davies et Doran, 1982). Les chiffres concernant la sous-
utilisation des services prenatals ne font pas de distinction entre les cas oil 
les femmes refusent l'amniocentese en toute connaissance de cause, ceux 
oil elles n'ont pas la possibilite de prendre une decision eclairee, et ceux oil 
le service n'est pas offert par le systeme de sante (McDonough, 1990). 

La methode utilisee dans la plupart des etudes pour calculer les taux 
d'utilisation consiste a diviser le nombre d'amniocenteses pratiquees par le 
nombre de naissances vivantes (incluant parfois les mortinaissances) au 
sein d'une meme region et pendant une meme periode. Les etudes de ce 
genre donnent rarement des precisions sur la distance que la patiente doit 
parcourir pour avoir acces aux services (Baird et al., 1985). 

Environ 8 % des femmes qui accouchent ont 35 ans ou plus (Canada, 
Statistique Canada, 1992). Adams et al. (1981) ont predit que ce pour-
centage allait augmenter de pres de 4 % par annee, et que la demande de 
services de diagnostic prenatal continuerait d'augmenter pour cette raison 
(Adams et a/., 1982). 

A premiere vue, les donnees incitent a croire que les tendances 
observees au Canada sont assez semblables a celles observees aux Etats-
Unis. Pourtant, un rapport recent sur la diffusion de l'amniocentese en 
Ontario souleve des questions sur l'opportunite d'appliquer au contexte 
canadien le modele americain indiquant une diffusion rapide et general's& 
des nouvelles techniques medicales (McDonough, 1990). La realite cana-
dienne doit etre mieux document& et mieux analysee si l'on veut que les 
decisions strategiques en matiere de soins de sante s'appuient sur un 
tableau plus exact de la situation (Feeny, 1986). 

Facteurs influengant la decision des femmes d'utiliser les services 
de depistage1  

Comme les facteurs qui interviennent dans la decision des femmes 
d'utiliser ou non les services de diagnostic prenatal sont peu connus, nous 
avons consults des etudes portant sur la participation des femmes aux 
programmes de depistage en general pour avoir une idee des facteurs a 
examiner dans la presente etude. 11 existe peu de textes evoquant le role 
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que les facteurs geographiques jouent dans l'utilisation des services de 
depistage; ceux qui traitent des caracteristiques socio-economiques sont 
par contre plus nombreux. 

L'etude de Senior et Williamson, qui s'est interessee aux effets des 
facteurs geographiques sur le recours a la cytologie du col uterin a Salford 
en Angleterre, est peut-etre celle qui s'apparente le plus a la presente 
recherche (Senior et Williamson, 1990). Les programmes de depistage du 
cancer du col uterin s'adressent precisement aux femmes asymptoma-
tiques. Selon Senior et Williamson, ce genre d'analyse a clairement pour 
role d'examiner l'importance des problemes logistiques ou pratiques 
pouvant dissuader les femmes de se presenter aux tests de depistage du 
cancer du col uterin. Comme ces problemes ne sont pas les memes pour 
les differents groupes socio-economiques, it faut regarder, pour comprendre 
l'attitude des femmes vis-a-vis du depistage, non seulement les problemes, 
mais aussi le manque de ressources permettant de les surmonter. Le fait 
qu'un service ne soit pas dispense pros de chez elles peut constituer un 
probleme geographique, mais certaines femmes sont en mesure de le 
surmonter parce qu'elles ont une automobile a leur disposition. 

Senior et Williamson posent comme hypothese que les contraintes 
geographiques jouent un plus grand role a regard des services medicaux 
preventifs qu'a regard des services curatifs. Une femme qui ne souffre pas 
ou qui n'est pas malade peut etre moans portee a surmonter des obstacles 
pratiques pour se faire examiner. On peut meme supposer que la tendance 
A remettre a plus tard le premier rendez-vous est certainement plus forte 
chez les femmes visees par les services de depistage puisqu'elles sont en 
bonne sante. Senior et Williamson sont d'avis que leur etude sur l'utili-
sation des services de depistage du col uterin ne permet pas « d'affirmer 
que raccessibilite et la mobilite geographique influent de maniere 
importante sur la decision des femmes de prendre ou non rendez-vous et 
de subir le test de Papanicolaou s (Senior et Williamson, 1990, p. 430-431). 
(Traduction) Toutefois, comme cette etude portait uniquement sur les 
femmes habitant la ville de Salford et ses banlieues, elle ne pouvait pas 
fournir de renseignements sur les facteurs geographiques qui influent sur 
le recours a ce service a rechelle d'une region ou les questions d'acces 
entrent en ligne de compte pour les femmes des campagnes, et oil les 
distances deviennent des obstacles. 

Hayward et ses collaborateurs ont etudie la clientele des cliniques de 
depistage du cancer du sein, mais n'ont pas concentre leur attention sur 
les obstacles geographiques (Hayward et at., 1988). Its ont analyse les 
donnees provenant d'une vaste enquete telephonique real's& aux Etats-
Unis (N = 4 659) dans le but d'evaluer les tendances a se prevaloir de 
services de depistage du cancer. Leur analyse avait un double objectif : 
1) determiner la proportion de femmes americaines qui utilisaient comme 
it est recommande les services de depistage du cancer du sein et du col 
uterin; 2) identifier les groupes qui risquaient le plus de ne pas beneficier 
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de ce genre de soins preventifs. IN ont decouvert qu'en general la 
proportion des femmes ayant beneflcie de soins preventifs etait inferieure 
aux normes americaines et que les femmes d'un certain age, les femmes de 
situation socio-economique modeste et les femmes vivant en milieu rural 
etaient moins nombreuses que les autres femmes a se soumettre a des 
tests de depistage du cancer du sein ou du col uterin. 

Vernon et al. (1990) ont analyse les etudes portant sur la participation 
aux programmes de depistage du cancer du sein. IN ont decouvert qu'ils 
pouvaient regrouper les variables reliees a la participation en six cate-
gories : 1) les caracteristiques socio-demographiques; 2) les antecedents 
medicaux et retat de sante, notamment les facteurs de risque du cancer du 
sein; 3) l'utilisation de services medicaux et autres comportements ayant 
trait a la sante; 4) les obstacles logistiques; 5) les convictions, les attitudes 
et les connaissances concernant le cancer et les soins de sante; 6) les 
intentions. La plupart des etudes qu'ils ont examinees ne portaient pas sur 
tous les facteurs, mais se centraient sur certains d'entre eux. Huit des dix 
etudes analysees ont fait ressortir une correlation negative entre rage et la 
participation aux programmes de depistage. Le niveau d'instruction influait 
sur la participation, et l'une des etudes a fait etat d'une correlation positive 
entre la situation professionnelle et la participation chez les employees 
d'une universite (Rutledge et a/., 1988). Le rapport entre retat matrimonial 
et la participation etait ambigu. Trois etudes indiquaient que les femmes 
mariees participaient plus volontiers aux programmes de depistage, tandis 
que deux n'etablissaient aucun lien entre retat matrimonial et la 
participation; une etude debouchait sur la conclusion que les femmes 
celibataires etaient plus susceptibles de se soumettre aux tests de 
depistage que les femmes qui etaient mariees ou l'avaient ete, surtout si 
celles-ci etaient meres de famille nombreuse. 

Vernon et ses collaborateurs ont aussi analyse des etudes portant sur 
les facteurs relatifs a retat de sante, et dont robjet etait de discerner un 
lien possible entre des antecedents familiaux de cancer et de maladies du 
sein et la participation aux programmes de depistage. Deux etudes ne 
revelaient aucun lien de cette nature, tandis qu'une autre denotait un lien 
positif entre la participation et le fait que la mere avait souffert d'un cancer 
du sein, mais aucun lien dans les cas ou le membre de la famille qui avait 
ce probleme etait une so2ur (de Waard et al., 1984). 

Selon une autre etude, les femmes presentant des symptemes benins 
d'affection du sein avaient davantage tendance a participer aux pro-
grammes de depistage, et le pourcentage de femmes qui avaient consulte 
un medecin au cours des douze derniers mois etait plus de deux fois plus 
eleve chez celles qui participaient que chez les autres (Fink et al., 1968). 
Cinq autres etudes ont montre une correlation positive entre les examens 
de depistage du cancer du sein et les visites periodiques chez le dentiste 
ainsi que l'observation des recommandations concernant le depistage du 
cancer du col uterin. 
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Tres peu d'etudes ont porte sur les obstacles d'ordre logistique a la 
participation aux programmes de depistage. La seule etude a s'interesser 
a la distance en tant qu'obstacle ne montrait aucune relation entre la duree 
du deplacement et la participation (Fink et at., 1968). Selon une etude 
americaine, le cofit avait etc un facteur dissuasif pour les femmes qui 
n'avaient pas participe aux programmes de depistage (Rutledge et al., 
1988). 

Quatre etudes ont analyse en detail les convictions, les attitudes et les 
connaissances. Deux de celles-ci ont fait ressortir un lien entre la con-
viction qu'il est preferable de savoir si on a le cancer et le fait d'aller passer 
une mammographie. Les quatre ont montre que les femmes qui ne parti-
cipent pas aux programmes de depistage pensent souvent que les radiogra-
phies, les examens medicaux et les mammographies ne sont necessaires 
que si l'on est malade ou si l'on presente des symptitimes. 

Une seule etude s'est penchee sur les intentions des clientes et le fait 
qu'elles se soient effectivement soumises a un examen de depistage du 
cancer du sein. II n'est pas etonnant que cette etude ait etabli une forte 
correlation positive entre l'intention de participer et la participation effective 
aux programmes de depistage (Calnan, 1984). 

Depuis que Vernon et ses collegues ont termine leur analyse, en 1990, 
d'autres etudes ont porte sur les facteurs relies a la participation aux 
programmes de depistage des maladies du sein. Burg et ses collaborateurs 
(1990), apres avoir etudie un echantillon de femmes agees de 50 a 75 ans 
vivant a Long Island (New York), ont fait ressortir des liens importants entre 
rage, le niveau d'instruction et l'utilisation des autres services de sante, 
d'une part, et la participation aux programmes de depistage, d'autre part. 
Ils ont remarque que les taux de participation etaient superieurs a ceux 
indiques dans les etudes anterieures, mais que les femmes de plus de 50 
ans sous-utilisent le depistage, les femmes de plus de 65 ans etant les 
moins nombreuses a s'etre soumises recemment a. de tels examens. Ils ont 
constate que la participation aux programmes de depistage des maladies 
du sein est plus directement lice a l'habitude de recourir en general aux 
services de sante qu'au niveau de revenu ou a l'instruction. Ainsi, les 
femmes qui consultent regulierement un gynecologue ou un obstetricien 
sont davantage portees a se soumettre a des examens de depistage des 
maladies du sein que celles qui consultent des omnipraticiens. Les femmes 
jeunes et celles dont les revenus sont eleves ont davantage tendance 
consulter un gynecologue ou un obstetricien. Burg et ses collaborateurs 
expliquent que les femmes d'un certain age percoivent probablement les 
visites de contrOle chez le gynecologue ou l'obstetricien comme un » luxe », 
surtout si leur revenu baisse, et que d'autres problemes de sante passent 
avant les soins preventifs dans un pays sans regime d'assurance-maladie 
universel. Les resultats de cette etude montrent l'importance du role que 
peut jouer le medecin de premier recours pour inciter les femmes 
participer a un programme de depistage des maladies du sein; ils donnent 
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aussi a penser que l'age des femmes et leurs caracteristiques socio-
economiques constituent d'importants facteurs de leur participation en 
influant sur le genre de soins de sante primaires qu'elles recoivent. 

Kreitler et ses collaborateurs ont examine les facteurs psychologiques 
intervenant dans la decision de participer ou non (Kreitler et al., 1990). Its 
ont cherche a savoir pourquoi un grand nombre de femmes parfaitement 
informees de l'importance des programmes de depistage et sachant les 
trouver choisissent de ne pas s'y inscrire ou abandonnent apres un certain 
temps. Its ont formule l'hypothese que des facteurs de personnalite et de 
motivation jouent un role dans leur decision de ne pas se presenter a la 
mammographie. Leur etude a permis de comparer plusieurs variables 
psychologiques chez les participantes et les non-participantes aux cliniques 
gratuites de depistage des maladies du sein offertes par l'Israeli National 
Cancer Association. Plusieurs de ces variables psychologiques ont revele 
des differences entre les femmes qui participaient et celles qui ne partici-
paient pas, donnant a penser que les femmes qui participent affichent un 
profil psychologique particulier. 

Une importante enquete telephonique menee aupres de 802 femmes 
visees par les programmes de depistage, dans le comte de Los Angeles, a 
permis de corroborer bon nombre des conclusions anterieurement degagees 
en ce qui concerne les facteurs de la participation aux examens de 
depistage (Bastani et al., 1991). Pour l'ensemble de l'echantillon, le cout 
des examens semblait constituer l'obstacle majeur a la participation, tandis 
que la crainte de l'irradiation entrait dans la categorie des obstacles de 
moyenne importance. En ce qui a trait aux variables demographiques et 
sociales, les femmes plus jeunes et les femmes mariees, de meme que les 
femmes a revenu eleve et a haut niveau d'instruction, etaient plus 
susceptibles d'avoir subi une mammographie. Conformement a ce 
qu'avaient revele d'autres recherches, la vaste majorite des femmes de 
l'echantillon ont declare « qu'il y avait de fortes chances qu'elles acceptent 
de subir une mammographie si leur medecin le leur recommandait N (ibid., 
p. 360). On constate donc, une fois de plus, que le medecin de premier 
recours, tout comme le systeme d'orientation des femmes vers les services 
de sante, exerce une grande influence sur l'utilisation des services de 
depistage. 

Fait toutefois interessant a signaler, Lane et al. (1992) ont decouvert 
que les femmes a faible revenu et/ou peu instruites qui beneficient de soins 
de sante primaires dans les centres medicaux finances par l'Etat affichent 
des taux de participation aux programmes de depistage comparables a ceux 
que l'on trouve au sein de la population generale. A leur avis, cela vient de 
ce que les femmes a revenu modeste sont suivies gratuitement par les 
medecins de ces centres, qui leur expliquent l'importance et les avantages 
d'un depistage precoce du cancer du sein grace a la mammographie. L'ac-
ces aux soins de sante primaires est donc apparu comme un facteur deter-
minant de la participation aux programme de depistage pour les femmes 
de milieu socio-economique defavorise du comte de Suffolk (New York). 
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Résumé 
Le diagnostic prenatal par amniocentese genetique est un service 

auquel on a de plus en plus recours au Canada depths vingt ans. Les 
estimations concernant l'utilisation des services de diagnostic prenatal 
varient d'une region a l'autre, des facteurs tels que l'appartenance 
ethnique, la religion, le niveau d'instruction et la situation socio-
economique expliquant les differences. 

II est possible d'etablir une analogie entre l'acces aux services de 
diagnostic prenatal et Faeces a d'autres services de depistage destines aux 
femmes. Les etudes existantes sur les services de depistage indiquent que 
l'appartenance ethnique, la religion, le niveau d'instruction et la situation 
socio-economique ne sont pas les seuls facteurs a examiner pour mieux 
comprendre pourquoi les femmes utilisent ou non les services de sante; it 
faut aussi tenir compte du role que jouent les medecins, des problemes 
poses par la distance pour les femmes qui vivent a la campagne, ainsi que 
de facteurs psychologiques. 

Methodologie 

Introduction 
Dans le cadre de la presente etude, les services de diagnostic prenatal 

sont definis comme etant les services dispenses dans l'un des 21 centres 
regionaux de genetique medicale qui ont communiqué leurs donnees. Il 
s'agit d'un ou de plusieurs des services suivants : counseling, amniocen-
tese, echographie ou prelevement de villosites choriales. Les femmes qui 
ont seulement sollicite des renseignements ou recu des conseils par 
telephone n'ont pas ete incluses dans les bases de donnees decrites ci-
dessous. 

Nous avons divise le Canada en cinq regions : les provinces de 
l'Atlantique (Terre-Neuve, Nouvelle-Ecosse, Ile-du-Prince-Edouard et 
Nouveau-Brunswick), le Quebec, l'Ontario, les provinces des Prairies 
(Manitoba, Saskatchewan et Alberta) et la Colombie-Britannique2. Nous 
avons utilise cinq grandes mesures : 1) la repartition geographique observee 
des femmes qui ont beneficie de services de diagnostic prenatal; 2) la 
repartition geographique prevue des femmes qui, d'apres notre formule 
(voir : Calcul de l'utilisation « prevue », ci-dessous), devraient beneficier de 
services de diagnostic prenatal; 3) la repartition geographique des medecins 
susceptibles d'adresser les femmes aux services de diagnostic prenatal; 
4) la repartition geographique des medecins qui adressent effectivement les 
femmes a ces services; 5) les endroits ou sont situes les centres de services 
de diagnostic prenatal. 

Nous utilisons ensuite des modeles ecologiques pour expliquer la 
repartition geographique des femmes qui ont recours aux services de 
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diagnostic prenatal en fonction des caracteristiques socio-economiques des 
regions oil elles vivent, en fonction de la repartition geographique des 
medecins susceptibles de diriger les femmes vers les centres de diagnostic, 
ainsi qu'en fonction du degre de ruralite et de la distance a laquelle se 
trouve le plus proche centre de diagnostic prenatal. 

Quatre points sont examines dans la presente etude : 1) la difference 
entre l'utilisation observee et l'utilisation prevue des services de diagnostic 
prenatal; 2) la difference entre les demandes de diagnostic effectivement 
faites par les medecins, et les demandes prevues; 3) la difference entre les 
demandes de services observees selon le lieu oil exerce le medecin, et selon 
le lieu ou habite la patiente; et 4) le taux d'utilisation observe en fonction 
des caracteristiques socio-economiques de la population, de la repartition 
des medecins susceptibles d'adresser les femmes aux centres de diagnostic, 
ainsi que du caractere rural ou urbain de la region et de la facilite d'acces 
aux centres de diagnostic prenatal. 

Origine des donnees 
Afin d'etablir la repartition geographique des femmes qui ont beneficie 

de services de diagnostic prenatal de meme que des medecins qui les y 
avaient adressees, nous avons demande aux 21 centres de diagnostic 
prenatal du Canada de nous fournir les donnees demographiques relatives 
a chacune des femmes ayant beneficie de leurs services au tours de l'annee 
1990 (voir l'annexe 1). Ces donnees comprenaient notarnment le code 
postal du lieu de residence de la femme et sa date de naissance, le nom du 
medecin qui l'adressait, et la raison de la demande. Des mesures tres 
strictes ont ete prises pour que ces donnees restent confidentielles, et seuls 
les chercheurs avaient l'autorisation de les consulter. En outre, ces 
dossiers seront detruits des la fin de l'etude. Les centres de diagnostic 
prenatal du Wellesley Hospital a Toronto et de l'Alberta Children's Hospital 
a Calgary sont les seuls a ne pas nous avoir fourni leurs donnees sur les 
femmes chez lesquelles ils avaient effectue un diagnostic prenatal; toutes 
les cartes representant l'utilisation des services prenatals sont donc assez 
fideles. Dans le cas de ('agglomeration torontoise et des divisions de recen-
sement environnantes, les chiffres sont peut-etre legerement inferieurs 
la 'tante, mais la region compte quatre autres centres qui dispensent des 
services de diagnostic prenatal. En ce qui concerne le sud de l'Alberta, les 
resultats sont probablement nettement inferieurs a la realite, car le seul 
autre centre de diagnostic prenatal est situe a Edmonton. 

Afin de determiner le nombre de medecins susceptibles d'adresser les 
femmes aux centres de diagnostic prenatal, nous avons achete a la firme 
Southam Direct Marketing Services une base de donnees contenant la liste 
de tous les generalistes ayant declare s'interesser a l'obstetrique ainsi que 
de tous les obstetriciens ou les gynecologues du Canada. La base de 
donnees contient le nom des medecins, le code de leur specialite et le code 
postal du lieu oil ils exercent. Pour les besoins de la presente etude et sauf 
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indication contraire, le terme « generalistes H designe exclusivement les 
omnipraticiens qui ont un interet declare pour l'obstetrique. Les donnees 
d'ordre socio-economique sont tirees du recensement canadien de 1986. 

La qualite et la precision des renseignements fournis variaient selon 
les centres de diagnostic prenatal (voir le tableau 1). Deux problemes 
generaux se sont poses (les problemes propres a chaque region sont 
signales au debut des analyses concernant la region). Premierement, it 
arrivait parfois que le nom du medecin traitant ne figure pas dans les 
renseignements transmis par les centres de diagnostic, ou qu'il y soit 
mentionne de telle sorte qu'il etait difficile de le retrouver dans la base de 
donnees de Southam afin d'obtenir le code postal correspondant. 
Deuxiemement, dans la categorie des generalistes, certains des medecins 
qui ont demande des diagnostics prenatals ne figuraient pas dans la base 
de donnees de Southam parce qu'ils n'avaient pas indique d'interet pour 
l'obstetrique. 

Tableau 1. Nombre de medecins ayant adressd des patientes aux 
centres de diagnostic prenatal, et nombre de demandes de 
diagnostic prenatal, par region, Canada, 1990 

Region Medecins* Demandes 

Medecins 
non 

reperes" 

Demandes 
non 

reperees 

Provinces de I'Atlantique 48 606 14 168 

Quebec 387 3 758 311 807 

Ontario 1 189 6 073 703 1 207 

Provinces des Prairies 233 1 460 144 257 

Colombie-Britannique 45 79 97 167 

* Donnees communiquees par les centres qui ont participe a ('etude 
** Medecins dont le nom ne figurait pas dans la base de donnees de Southam 

Dans le tableau 1, le nombre de medecins ayant demande des 
diagnostics prenatals correspond au nombre de medecins dont le nom a ete 
fourni par les centres de diagnostic prenatal. Les centres de l'HOpital 
Sainte-Justine de Montreal et des hOpitaux Shaughnessy-Grace de 
Vancouver ont fourni le code postal des femmes ayant recu des services, 
mais n'ont pas indique le nom des medecins qui les avaient adressees. Le 
Wellesley Hospital a Toronto et l'Alberta Children's Hospital a Calgary n'ont 
transmis aucun renseignement. Les medecins « non reperes » sont ceux 
dont le nom ne figurait pas dans la base de donnees de Southam. En 
raison de ces lacunes, les cartes representant la repartition des generalistes 
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et celle des obstetriciens ou des gynecologues ainsi que le rapport du 
nombre total des medecins ayant demande des diagnostics prenatals au 
nombre des medecins susceptibles de demander ces services sont en decd.  
de la verite. On peut cependant affirmer que les repartitions geographiques 
donnent certainement une assez juste idee des repartitions relatives des 
demandes d'examen. Les cartes indiquant le nombre total de demandes 
d'examen pour 100 medecins donnent des valeurs superieures a la realite, 
mais, la-aussi, les repartitions geographiques sont probablement fideles 
aux repartitions relatives des demandes d'examen. Neanmoins, it convient 
d'interpreter avec prudence l'analyse de la repartition geographique des 
demandes d'examen et des medecins qui ont adresse ces demandes. 

Pour tout le Canada, sauf le Quebec, les divisions de recensement ont 
servi d'unites geographiques de mesure. Au Quebec, _les cantons sont 
regroupes en circonscriptions sanitaires. En Nouvelle-Ecosse, a l'Ile-du-
Prince-Edouard et au Nouveau-Brunswick, les divisions de recensement 
correspondent aux comtes. En Ontario, les divisions de recensement 
correspondent a l'agglomeration torontoise, aux municipalites regionales, 
aux comtes ou aux districts. En Colombie-Britannique, les divisions de 
recensement coincident avec les districts regionaux. Dans les autres 
provinces, les divisions de recensement ne sont identifiees que par des 
numeros. 

Mesures cies 
Pour etablir la repartition geographique des femmes qui ont beneficie 

de services de diagnostic prenatal a l'aide des donnees fournies par les 
centres de diagnostic prenatal, nous avons consulte le Repertoire des codes 
postaux sur bandes magnetiques pour trouver le code postal de l'adresse 
domiciliaire de chacune des femmes et ainsi connaitre la division de 
recensement dans laquelle elle residait au moment du diagnostic. Dans un 
petit nombre de cas, un meme code postal correspondait a plus d'une 
division de recensement. Cela se produit notamment lorsqu'un code postal 
chevauche la limite entre deux divisions de recensement. Les donnees 
obtenues ne comprenant pas le nom des patientes, it etait impossible 
d'obtenir la bonne adresse aupres des centres. Comme presque tous les 
cas de ce genre se situaient dans des regions rurales, nous nous sommes 
fies au Repertoire des codes postaux sur bandes magnetiques, lequel 
indique, pour les localites rurales, une variable ponder& en fonction de la 
population qui permet de determiner le canton dans lequel le bureau de 
poste se situe probablement, la personne etant presumee appartenir a la 
division de recensement englobant ce canton. 

Nous avons egalement fait la distinction entre les femmes agees de 15 
a 34 ans (les jeunes femmes) et celles de 35 ans et plus (les femmes plus 
agees) qui ont utilise les services de diagnostic prenatal. Pour simplifier la 
presentation, et a cause des petits nombres releves dans maintes divisions, 
nous avons converti les resultats en taux pour 100 000 femmes agees 
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respectivement de 15 a 34 ans et de 35 ans et plus dans chaque division. 
Les taux releves sont presentes pour chaque groupe d'age et pour les deux 
groupes reunis, region par region. Dans la legende des figures, 0 aucun 
diagnostic » signifie que dans la division de recensement en question, 
aucune femme n'a subi de diagnostic prenatal en 1990. Pour eviter de 
surcharger les figures, nous n'y avons inscrit que les chiffres concernant 
l'ensemble des femmes. 

Calcul de l'utilisation « prevue 
Le calcul du nombre de femmes susceptibles d'avoir recours aux 

services de diagnostic prenatal dans chaque division de recensement pose 
quelque difficulte. Apres avoir examine les ecrits sur ce sujet, nous avons 
estime qu'au moins 109 jeunes femmes enceintes sur 1 000 &talent 
susceptibles de se prevaloir de services de diagnostic prenatal pour une 
indication autre que leur age (voir l'annexe 2). Toutefois, comme les 
marqueurs biochimiques tels que l'alpha-fcetoproteine serique maternelle 
n'etaient generalement pas disponibles au Canada au cours de l'annee de 
l'enquete, nous avons ramene le taux d'utilisation prevu a 36 pour 1 000 
femmes. Nous avons ensuite suppose que les taux d'utilisation n'exce-
deraient probablement pas en moyenne 60 % de ce chiffre, pour des motifs 
d'ordre ethnique, religieux ou social. Nous avons par consequent evalue 
a 2 % le taux prevu chez les femmes enceintes de moins de 35 ans. En 
multipliant ce pourcentage par le nombre moyen de naissances pour la 
periode de 1987 a 1989 chez les jeunes femmes de chaque division de 
recensement, nous avons estime le nombre de jeunes femmes susceptibles 
de recourir aux services de diagnostic prenatal dans chaque division de 
recensement. Quant aux femmes de 35 ans et plus, elles sont toutes 
admissibles aux services de diagnostic prenatal. Nous avons done multiplie 
par 60 % le nombre moyen de naissances chez les femmes de ce groupe 
d'age, pour la periode 1987-1989, afin d'estimer le nombre de femmes 
susceptibles d'utiliser les services de diagnostic prenatal dans chaque 
division de recensement. 

Nous avons alors dresse la carte representant les taux prevus 
d'utilisation pour chacun des deux groupes d'age et pour les deux groupes 
reunis. Seuls les taux concernant l'ensemble des femmes figurent sur la 
carte. La categoric « aucun diagnostic » doit etre interpretee de la meme 
facon que les taux d'utilisation observes. 

La difference entre l'utilisation observee et l'utilisation prevue apparait 
egalement sur les cartes sous les rubriques « utilisation tres inferieure aux 
previsions 0 (<-499), 0 utilisation inferieure aux previsions » (-499 a -100), 
0 utilisation voisine des previsions » (-99 a 99), « utilisation superieure aux 
previsions » (100 a 499) et « utilisation tres superieure aux previsions » 
(>499). Soulignons que la fourchette de la categoric « utilisation voisine des 
previsions 0 est tres large (-99 a 99). En determinant les differences entre 
l'utilisation observee et l'utilisation prevue, nous avons prefere nous 
tromper par defaut plutOt que par execs. 
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Afin d'etablir la repartition geographique des medecins qui ont adresse 
les patientes aux centres de diagnostic prenatal, nous avons cherche le 
nom du medecin de chacune d'elle dans la base de donnees de Southam 
pour relever le code postal de son cabinet et son domaine de specialisation. 
A l'aide de la methode decrite ci-dessus, nous avons ensuite apparie 
chaque code postal a une division de recensement afin de determiner le 
nombre de generalistes et d'obstetriciens ou de gynecologues ayant 
presente des demandes de diagnostic prenatal dans chaque division. 

Nous avons analyse, respectivement, la repartition geographique des 
generalistes, celle des obstetriciens ou gynecologues, et celle de l'ensemble 
des medecins qui ont presente des demandes de services en 1990. Les 
figures ne donnent cependant que les chiffres concernant les obstetriciens 
ou gynecologues et les generalistes. Dans la legende des figures, # aucun 
medecin » signifie que, au sein de la division concernee, aucun medecin n'a 
presente de demande de diagnostic prenatal en 1990, non qu'aucun 
medecin n'exerce dans la division en question. (Il peut toutefois arriver que 
certaines divisions de recensement ne comptent pas d'obstetriciens ou de 
gynecologues.) 

A l'aide des donnees de la base de Southam, nous avons egalement 
etabli le nombre de generalistes et d'obstetriciens ou de gynecologues qui, 
dans chaque division, etaient susceptibles d'adresser des patientes a un 
centre de diagnostic prenatal. Nous avons alors calcule le rapport des 
medecins ayant effectivement adresse des patientes au nombre de 
medecins qui auraient pu le faire, au sein de chaque division, et nous 
avons indique ce rapport sur les cartes de la meme facon que le nombre de 
medecins ayant demande des diagnostics dans chaque region. Dans la 
legende de ces cartes, la rubrique « aucun medecin » doit etre interpretee 
comme au paragraphe precedent, sauf pour ce qui concerne les divisions 
de recensement oil le nombre de patientes se situe entre # 0 et 0,1 ». En 
effet, it est possible qu'aucune demande n'y ait ete presentee en 1990, mais 
que ces divisions comptent des generalistes s'interessant a l'obstetrique 
et/ou des obstetriciens ou gynecologues. 

Il etait important de determiner si les demandes de services se 
repartissaient egalement entre tous les medecins ou si elles ne traduisaient 
pas un certain desequilibre. Afin de donner une idee globale de la 
repartition, les tableaux indiquent le nombre de medecins susceptibles de 
demander des diagnostic prenatals, le nombre de medecins qui en ont 
effectivement demand& ainsi que le nombre de diagnostics effectues. 

Les legendes des cartes comprennent deux sortes d'intervalles de 
variation. Les cartes illustrant l'utilisation observee et l'utilisation prevue 
indiquent le nombre de generalistes et le nombre d'obstetriciens ou de 
gynecologues: dans les cartes representant la repartition des demandes de 
diagnostic, les intervalles figurant dans la legende traduisent la repartition 
des valeurs et les points de coupure de ces distributions. Il s'ensuit que les 
intervalles utilises peuvent varier d'une carte a l'autre, et qu'il faut faire 
preuve de prudence dans les comparaisons entre les regions. En ce qui 
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concerne les cartes illustrant les differences entre l'utilisation observee et 
l'utilisation prevue, toutes les valeurs relatives a l'ensemble du pays ont ete 
analysees et les intervalles de variation ont ete etablis de facon a permettre 
des comparaisons entre regions. 

La derniere etape de l'analyse consiste a elaborer une serie de modeles 
ecologiques afin d'expliquer la repartition geographique des femmes qui ont 
recu des services de diagnostic prenatal. Le nombre de ces femmes, dans 
chaque division de recensement, est mis en rapport avec les caracteris-
tiques socio-economiques de la population de cette division, avec le nombre 
de medecins qui demandent des diagnostics prenatals ainsi qu'avec les 
parametres de la ruralite et de l'eloignement, sous forme d'equations de 
regression multiple. 

Cette demarche repose sur le principe que les caracteristiques globales 
de la population d'une region expliquent le profil general des resultats 
obtenus, mais non les comportements individuels. Il serait certes prefe-
rable d'expliquer l'utilisation des services de diagnostic prenatal en fonction 
de caracteristiques particulieres des femmes dont on sait qu'elles y ont eu 
recours, mais les centres de services ne sont pas tous en mesure de fournir 
ce genre de renseignements, soit parce qu'ils ne les consignent pas, soit 
parce que les donnees qu'ils consignent ne sont pas utiles pour notre 
etude. Une autre etude de la Commission royale sur les nouvelles techni-
ques de reproduction publie des donnees de ce genre qui ont ete recueillies 
au cours d'une enquete aupres des utilisatrices (Grant, 1993). 

Les modeles ecologiques sont relativement peu cotiteux a concevoir 
dans la mesure ou ils emploient des donnees secondaires recueillies par 
Statistique Canada a l'occasion du recensement ou des donnees pouvant 
etre etablies a partir d'autres sources sans que l'on ait a faire d'enquete. 
Mais, it faut le repeter, ce ne sont pas des modeles portant sur le 
comportement individuel. 

Dans l'analyse de regression par degres, la variable dependante 
correspond au nombre de femmes ayant beneficie de services prenatals 
dans la division de recensement i. Les variables independantes qui y 
figurent sont la distance a vol d'oiseau entre le centre geographique de la 
division et le centre de diagnostic prenatal le plus proche (X1  le revenu 
median des femmes vivant dans la division i (X21), le nombre de femmes de 
la division ayant fait des etudes postsecondaires (X3,), le nombre de 
personnes employees par le secteur primaire dans la division i (X41), le 
nombre de femmes en chOmage dans la division i (X5,), et le nombre de 
generalistes et d'obstetriciens ou de gynecologues qui peuvent eventuel-
lement orienter les femmes_enceintes vers les centres de diagnostic prenatal 
dans la division i (X6). A l'exception des variables distance et revenu 
median, les variables dependantes et independantes sont exprimees en 
taux pour 100 000 femmes agees de 15 ans et plus. Les equations theo-
riques des modeles regionaux prennent la forme suivante : 

Yi  = 	+ /31X11 f32X2i -53X31 54)(41 + J35)(51 + 56X61 + u1 (1) 
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Dans tous les modeles statistiques, la distance est convertie en 
logarithmes decimaux, car le rapport entre la variable dependante et la 
distance est davantage curvilineaire que lindaire. Dans le modele national, 
une autre adaptation a du etre faite : la creation d'une serie de variables 
auxiliaires permettant de tenir compte de la structure regionale des 
donnees. Les resultats de l'analyse de regression par degres sont presentes 
par region et pour l'ensemble du pays. 

Les hypotheses verifiees sont les suivantes 

Plus la distance qui les separe du centre de diagnostic prenatal 
le plus proche augmente, moans les femmes utilisent les services 
de diagnostic prenatal (DIST); 

Plus le revenu median des femmes augmente, plus elles utilisent 
les services de diagnostic prenatal (REV); 

Plus le nombre de femmes qui ont fait des etudes post-
secondaires augmente, plus le nombre de femmes qui utilisent 
les services de diagnostic prenatal augmente (INSTR); 

Plus le nombre de personnes employees par le secteur primaire 
augmente, moans les femmes utilisent les services de diagnostic 
prenatal (RURAL); 

Plus le chOmage est eleve, moans les femmes utilisent les femmes 
utilisent les services de diagnostic prenatal (CHOM); 

Plus les generalistes et les obstetriciens/gynecologues sont 
nombreux, plus les femmes utilisent les services de diagnostic 
prenatal (MDS). 

Le choix des variables utilisees dans les modeles ecologiques decoule 
directement des enseignements tires des recherches anterieures sur l'acces 
aux autres services de sante s'adressant aux femmes. L'utilisation 
decroissante en fonction de l'eloignement du centre de services le plus 
proche a ete maintes fois evoquee dans d'autres etudes (Girt, 1973; Ingram 
et al., 1978; Joseph, 1979; Joseph et Phillips, 1984; Jones et Moon, 1987; 
Thouez, 1987; Meade et al_ 1988). Il est pose comme hypothese que, pour 
differentes raisons (l'acces a une meilleure information, le temps disponible 
pour rechercher des services, la maternite a un age tardif, etc.), l'utilisation 
augmente de pair avec les moyens. L'hypothese voulant que les femmes 
plus instruites soient plus susceptibles d'utiliser les services prenatals est 
etroitement liee a l'hypothese touchant le revenu. Le nombre de personnes 
travaillant dans le secteur primaire est un bon indicateur du degre de 
ruralite d'une region. Selon de nombreuses etudes portant sur l'acces aux 
autres services de sante, l'utilisation des services diminue a mesure 
qu'augmente le degre de ruralite. Ces etudes font souvent egalement 
ressortir une correlation negative entre le cheimage et l'utilisation des 
services, les raisons etant l'inverse des arguments presentes a propos du 
rapport entre l'utilisation des services et le revenu. La derniere hypothese 
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repose sur l'importance du role des medecins dans l'orientation des 
patientes vers les centres de diagnostic prenatal. Dans les regions bien 
dotees en medecins, le nombre de ceux qui sont susceptibles de diriger les 
patientes vers les centres est plus grand, d'oli une augmentation du 
nombre de femmes susceptibles d'utiliser les services de diagnostic 
prenatal. 

Les renseignements qui manquent sont ceux qui ont trait a la religion, 
a l'appartenance ethnique, aux valeurs, aux attitudes et aux perceptions. 
Certes, le recensement apporte des renseignements sur la religion et le 
groupe ethnique, presentes par division de recensement, mais ceux-ci ne 
donnent, dans le meilleur des cas, qu'une idee tres sommaire des valeurs, 
des attitudes et des perceptions, parce que le recensement n'introduit pas 
de distinction entre la personne née dans une religion et qui n'est pas 
pratiquante, et la personne de stricte observance. Ces donnees ne 
permettent pas non plus d'etablir la profondeur des racines ethniques 
d'une personne. 

Ni le recensement, ni le modele ecologique ne sont concus pour 
determiner dans quelle mesure les valeurs, les attitudes et les perceptions 
influent sur la decision des femmes d'utiliser les services de diagnostic 
prenatal; it faudrait pour cela suivre une demarche totalement differente. 
A titre de complement a la presente etude, les lecteurs et lectrices que le 
suj et interesse pourraient consulter l'etude de Grant (1993) publiee dans 
le present volume. 

Resultats de ('analyse 

Provinces de I'Atlantique 

Introduction 
Les centres de diagnostic,  prenatal sont situes a St. John's (Terre-

Neuve) et a Halifax (Nouvelle-Ecosse) (voir l'annexe 1). Comme 
Prince-Edouard et le Nouveau-Brunswick ne sont pourvus d'aucun centre, 
les femmes de ces deux provinces doivent se rendre ailleurs pour obtenir 
des services de diagnostic prenatal. 

Utilisation des services de diagnostic prenatal 
Pour les jeunes femmes comme pour les femmes plus &gees, le modele 

geographique de l'utilisation des services est complexe. Les taux 
d'utilisation tendent a etre plus eleves dans les divisions de recensement 
a dominante urbaine que dans celles qui sont a dominante rurale. Meme 
lorsque les deux groupes d'ages sont traites ensemble, le taux d'utilisation 
est de zero dans certaines divisions (voir la figure 1) malgre le fait qu'en 
1990, on a observe des accouchements parmi les femmes de 35 ans et plus 
dans toutes les divisions. 
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Les provinces de l'Atlantique ne comptent aucune division de recen-
sement ou le taux d'utilisation prevu est de 0 (voir la figure 2). Pour les 
jeunes femmes de ces provinces, si l'on soustrait les taux observes des taux 
prevus, on obtient une utilisation inferieure aux previsions dans la plupart 
des divisions de recensement. Seulement 12 divisions de recensement 
sur 45 affichent des taux d'utilisation voisins des previsions. Dans le cas 
des femmes plus agees, le taux d'utilisation observe est encore plus 
inferieur aux taux prevus. Une division de recensement en Nouvelle-Ecosse 
entre dans la categorie de l'« utilisation tres infCrieure aux previsions »; 
toutes les divisions de recensement de Terre-Neuve et de l'lle-du-Prince-
Edouard se retrouvent dans la categorie de l'« utilisation inferieure aux 
previsions », et it en va de meme pour la plupart des divisions de recen-
sement du Nouveau-Brunswick et de la Nouvelle-Ecosse. Seulement 7 des 
187 divisions de recensement affichent des taux d'utilisation voisins des 
previsions. Quand on rassemble les deux groupes d'age (voir la figure 3), 
le profil des taux d'utilisation suit de tres pres celui du groupe des femmes 
de 35 ans et plus. 

Repartition geographique des medecins 
La repartition geographique des generalistes et celle des obstetriciens 

et gynecologues suivent le meme modele, mais different au niveau de 
l'ampleur. En 1990, les obstetriciens et gynecologues ont ete beaucoup 
moins nombreux que les generalistes a presenter des demandes de 
services. Fait qui merite peut-etre d'être souligne, dans certaines divisions 
de recensement ou n'exercaient ni gynecologues ni obstetriciens, aucun 
generaliste n'a declare d'interet pour l'obstetrique. Meme lorsqu'on reunit 
les deux groupes de medecins (voir la figure 4), on decouvre que cinq 
divisions de recensement ne comptent aucun medecin, generaliste ou 
specialiste, ayant declare son interet pour l'obstetrique. 

Demandes de services 
Dans les divisions de recensement ou exercaient des generalistes 

ayant exprime un interet pour l'obstetrique, bon nombre de ceux-ci n'ont 
adresse que tres peu de patientes, voire aucune, aux centres de diagnostic 
prenatal en 1990. Meme dans les zones dotees d'un centre, moins de 20 % 
des generalistes ont envoye des femmes passer des examens cette annee-la.. 
Fait peut-etre encore plus etonnant, aucune demande n'a ete presentee 
dans certaines des divisions de recensement ou exercaient des obstetriciens 
et gynecologues en 1990. Le rapport du nombre de medecins ayant 
presente des demandes au nombre total des medecins qui auraient pu le 
faire est tres faible dans la plupart des divisions de recensement des 
provinces de l'Atlantique (voir la figure 5). 

Une autre facon d'etudier l'attitude des medecins a regard du 
diagnostic prenatal consiste a calculer le nombre de demandes de services 
pour 100 medecins susceptibles d'en presenter (voir la figure 6). Trois des 
quatre divisions de recensement oil le nombre de demandes pour 100 
medecins est de 101 ou plus comprennent un important centre urbain. 
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Toutefois, en regardant le tableau 2, on constate que la figure 6 ne fournit 
qu'un apercu partiel des demandes presentees dans les provinces de 
l'Atlantique. A Terre-Neuve, 88 des 101 demandes presentees en 1990 
l'ont ete dans la division de recensement englobant St. John's. En 
Nouvelle-Ecosse, 385 des 396 demandes presentees l'ont ete dans le comte 
d'Halifax oil se trouve la ville du meme nom. A l'Ile-du-Prince-Edouard, 
aucune demande n'a ete signalee en 1990 et, au Nouveau-Brunswick, les 
divisions englobant Saint John, Moncton et Fredericton ont enregistre 
respectivement 44, 21 et 36 demandes, soit en tout 101 sur un total de 109 
pour l'ensemble de la province. Autrement dit, la plupart des patientes 
sont adressees par un petit nombre d'obstetriciens et de gynecologues, 
principalement dans les grands centres urbains. 

Modele ecologique de la repartition geographique de l'utilisation 
des services 

Pour ce qui concerne les provinces de l'Atlantique, l'analyse de 
regression par degres fournit le modele suivant : 

Yi  = -11,44569062 - 26,46532341 DIST + 0,01702095 REV 	(2) 
(8,76299946) 	(0,00803947) 

dans lequel : 
F = 12,40 (d.l. = 2,42) 
RZ  = 0,37120588 

Conformement aux hypotheses formulees ci-dessus, plus la distance 
a laquelle se trouve le centre le plus proche augmente, plus l'utilisation 
diminue; plus le revenu median augmente a laquelle se trouve le plus 
proche centre, plus l'utilisation augmente. Le modele explique environ 
37 % de la variance des taux d'utilisation dans les provinces de l'Atlantique. 
Les variables independantes sont statistiquement significatives au seuil de 
0,05 et l'equation generale est significative au seuil de 0,0001. 

Résumé 
Les taux d'utilisation les plus eleves s'observent dans les regions 

urbaines; dans les divisions de recensement plus rurales, les taux semblent 
diminuer en fonction de la distance du centre le plus proche. En ce qui a 
trait a la repartition geographique des medecins, l'element le plus frappant 
est la concentration des generalistes, des obstetriciens et des gynecologues 
dans les zones urbaines. Certaines divisions de recensement a caractere 
rural ne possedent aucun medecin ayant exprime un interet pour l'obste-
trique. Meme dans les centres urbains, le nombre de medecins qui 
adressent des patientes est peu eleve en comparaison au nombre de 
medecins qui sont en situation de le faire. Lorsque les donnees sont 
presentees sous la forme d'une equation de regression multiple, les 
hypotheses concernant la distance par rapport au centre de diagnostic 
prenatal le plus proche et le revenu median se verifient statistiquement : 
plus la distance est grande, plus l'utilisation diminue, et plus le revenu 
median au sein d'une division croft, plus l'utilisation augmente. Que l'on 
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examine la question des demandes de services sous Tangle de la population 
ou sous l'angle des medecins ou a l'aide du modele ecologique, les resultats 
corroborent l'hypothese que, dans les provinces de l'Atlantique, les services 
de diagnostic prenatal sont essentiellement utilises par les femmes vivant 
dans des zones urbaines et dans des zones a revenu eleve. 

Quebec 

Introduction 
Au Quebec, les donnees communiquees par l'un des centres de 

diagnostic prenatal &talent organisees selon le systeme administratif de 
circonscriptions sanitaires que la province utilise pour pianifier les services 
de sante. Pour analyser la situation au Quebec, it a donc fallu faire 
correspondre tous les renseignements aux circonscriptions sanitaires3. On 
trouve un centre de diagnostic prenatal .  a Quebec et deux a Montreal (voir 
l'annexe 1). Il faut rappeler que l'un des centres n'a fourni que des donnees 
sur les femmes qui s'etaient effectivement presentees; certaines valeurs, 
dans l'analyse de la repartition geographique des medecins et des 
demandes presentees, sont donc superieures ou inferieures aux valeurs 
reelles. 

Utilisation des services de diagnostic prenatal 
Bien que les taux d'utilisation varient au Quebec selon le groupe d'age, 

c'est dans la region de Montreal (circonscription sanitaire 6) et ses environs 
qu'ils sont les plus eleves, et dans les circonscriptions situ ees aux confins 
de la province (voir la figure 7) qu'ils sont les plus faibles. 

Chez les femmes de moans de 35 ans, l'utilisation prevue des services 
prenatals est elevee dans les circonscriptions 1, 5, 6, 7, 8, 16 et 26. En ce 
qui concerne les femmes de 35 ans et plus, seules les circonscriptions 6, 
7, 11 et 26 se demarquent des autres. Lorsque l'on calcule les taux 
d'utilisation prevus pour l'ensemble des femmes, les circonscriptions 
sanitaires forment trois groupes distincts (voir la figure 8). Il s'agit de la 
circonscription 3, qui comprend Trois-Rivieres, oil le taux d'utilisation 
prevu est relativement faible, des circonscriptions 6 et 11, oft le taux 
d'utilisation prevu est tres eleve, et des autres circonscriptions ofi le taux 
est moyen. Les circonscriptions 6 et 11 sont toutefois des regions tres 
dissemblables. La circonscription 6 correspond a Montreal, tandis que la 
circonscription 11, situee au nord de la province, n'est constitude que de 
collectivites isoldes d'autochtones. 

Lorsque l'on compare l'utilisation observee a l'utilisation prevue, on est 
frappe par le contraste entre les circonscriptions situdes le long de la riviere 
des Outaouais et dans le grand Nord, d'une part, et les circonscriptions du 
sud et de l'est du Quebec, d'autre part (voir la figure 9). Les circons-
criptions 7 et 11 enregistrent un taux d'utilisation inferieur aux previsions, 
mais probablement pour des raisons tits differentes. La circonscription 7 
englobe Hull et de nombreuses autres collectivites ou vivent des femmes 
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qui travaillent a Ottawa et s'y rendent egalement pour se faire soigner. Les 
taux d'utilisation observes sont donc certainement inferieurs a la realith, ce 
qui accentue la difference a laquelle on pouvait s'attendre entre l'utilisation 
observee et l'utilisation prevue. L'utilisation est inferieure aux previsions 
dans la region sanitaire 11, qui est peu habitee, et ou l'on retrouve surtout 
des autochtones vivant dans des collectivites isolees, mais dans ce cas, les 
differences entre l'utilisation observee et l'utilisation prevue sont proba-
blement proches de la realite. En effet, cette population affiche l'un des 
taux de fecondite les plus eleves au Canada, alors que les populations du 
sud du Quebec, dont une bonne part vit en ville, ont un des taux de 
fecondite les plus faibles. 

Reparation geographique des medecins 
Le plus grand nombre de generalistes ayant exprime un interet pour 

l'obstetrique s'observe dans la region de Montreal (circonscription 
sanitaire 6) et dans les circonscriptions environnantes. Les obstetriciens 
et gynecologues sont encore plus concentres dans les circonscriptions 3, 6 
et 26 correspondant respectivement a Montreal, Quebec et Sherbrooke, les 
trois plus grandes villes de la province. Quand on examine le nombre total 
de medecins, on remarque egalement qu'ils sont concentres dans les zones 
urbaines (voir la figure 10). 

Demandes de services 
Compte tenu de la forte concentration des medecins dans les zones 

urbaines, it n'est pas etonnant que la maj °rite des medecins qui adressent 
des patientes exercent a. Montreal et dans les circonscriptions sanitaires 
environnantes (voir la figure 11). Les donnees relatives au Quebec auraient 
accuse le phenomene urbain encore plus nettement si le centre de 
diagnostic prenatal de la ville de Quebec avait communiqué ses donnees. 

Lorsque l'on considere le nombre de patientes adressees pour 100 
medecins (voir la figure 12), seules Montreal et la circonscription 11 
affichent des taux superieurs a 200, mais pour des raisons tres differentes. 
Dans le cas de Montreal, 679 medecins ont adresse 2 998 patientes 
(voir le tableau 3). Par contre, dans la region 11 ou n'exercent que 10 
generalistes s'interessant a l'obstetrique et oil l'on ne trouve aucun 
obstetricien et gynecologue, un seul medecin a dirige 27 patientes vers un 
centre de diagnostic prenatal. 

Modele ecologique de la reparation geographique de l'utilisation 
des services 

Il faut etre extremement prudent quand on tire des conclusions d'une 
analyse de regression multiple fond& sur 13 cas seulement. Neanmoins, 
l'analyse de regression par degres a fourni un modele qui etaye les 
situations decrites. L'equation du modele est la suivante : 

Y, = 327,51463173 - 40,1830426 DIST 	 (3) 
(13,9391193) 
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dans laquelle : 
F = 8,31 (d.l. = 1,10) 
R2  = 0,45385831 

L'equation appuie l'hypothese voulant que plus le centre de diagnostic 
prenatal le plus proche est loin, moms les services sont utilises. Le modele 
explique environ 45 % de la variance des taux d'utilisation au Quebec. La 
variable independante est statistiquement significative au seuil de 0,05, et 
l'equation generale au seuil de 0,01. 

Résumé 
11 est Clair qu'il existe deux Quebec en ce qui a trait a l'utilisation des 

services de diagnostic prenatal. Il y a le Quebec urbain du sud, avec ses 
legeres differences entre les taux d'utilisation observes et les taux 
d'utilisation prevus, oil la plupart des medecins qui adressent des patientes 
aux centres de diagnostic prenatal sont concentres a Montreal, a 
Sherbrooke et a Quebec, et oil la majorite des demandes sont presentees 
a Montreal et, dans une moindre mesure, a Quebec (il ne s'agit la que d'une 
hypothese cependant, a cause de l'absence de donnees relatives a la ville 
de Quebec). L'autre Quebec est constitue des collectivites du nord de la 
province, dispersees et isolees, et principalement composees d'autochtones, 
oil le nombre de femmes qui ont beneficie de services de diagnostic prenatal 
est tres faible, et oil les medecins sont peu nombreux et tres peu portes 
demander a leurs patientes de se rendre jusqu'd Montreal ou Quebec pour 
obtenir un diagnostic prenatal. Ces observations sont renforcees par le 
modele ecologique qui appuie l'hypothese de la distance (a savoir que les 
taux d'utilisation diminuent a mesure qu'augmente la distance du centre 
de diagnostic prenatal le plus proche). 

Ontario 

Introduction 
L'Ontario se compose de l'agglomeration torontoise, de municipalites 

regionales telles qu'Ottawa-Carleton, de comtes comme Middlesex, oil se 
trouve London, et de districts tels que Kenora. L'Ontario est la seule 
province dotee d'un reseau de centres de diagnostic prenatal (voir 
l'annexe 1). Elle compte presentement 9 centres qui s'echelonnent de 
London, dans le sud-ouest, a Ottawa, dans l'est. 

Utilisation des services de diagnostic prenatal 
Les taux d'utilisation des services de diagnostic prenatal observes chez 

les femmes de moms de 35 ans sont relativement eleves dans les divisions 
de recensement voisins de l'agglomeration torontoise. C'est aussi le cas 
dans quelques comtes ruraux, notamment dans Prince Edward, 
Northumberland, Victoria, Haliburton et Bruce. Dans le reste de la 
province, les taux d'utilisation sont relativement uniformes, et se situent 
entre 1 et 150 pour 100 000 femmes agees de 15 a 34 ans. En ce qui 
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concerne les femmes de plus de 35 ans, ce sont encore une fois les 
divisions de recensement voisins de l'agglomeration torontoise qui se 
demarquent des autres, ainsi que les comtes de Prince Edward et de 
Frontenac et la municipalite regionale d'Ottawa-Carleton. Si l'on reunit les 
deux groupes d'ages (voir la figure 13), la repartition geographique se 
rapproche de celle des femmes de moths de 34 ans. 

En revanche, les taux d'utilisation prevus pour les femmes de moths 
de 35 ans sont uniformement Cleves pour la plus grande partie de la 
province. Pour les femmes de 35 ans et plus, ces taux sont Cleves dans 
l'agglomeration torontoise et les divisions de recensement environnantes, 
dans les grands centres urbains du sud de l'Ontario (a savoir les divisions 
de recensement ofi sont situees les villes de London, de Kitchener-Waterloo 
et de Hamilton), ainsi que dans le comte de Frontenac et dans la 
municipalite regionale d'Ottawa-Carleton. Its le sont egalement dans la 
municipalite regionale de Sudbury et la division de recensement de Kenora. 
Avec des taux prevus legerement plus faibles, la repartition geographique 
de l'utilisation par l'ensemble des femmes (voir la figure 14) est semblable 
a celle des femmes de 35 ans et plus. 

Lorsque l'on compare les taux d'utilisation observes et les taux prevus 
chez les femmes de moths de 35 ans, on n'est pas surpris de constater que 
l'utilisation est inferieure aux previsions dans la plupart des divisions de 
recensement du nord de l'Ontario et dans les zones rurales du sud. Dans 
la division de recensement de Thunder Bay, au nord de l'Ontario, l'utili-
sation concorde avec les previsions, comme c'est d'ailleurs le cas dans une 
serie de comtes situes sur les rives du lac Huron et dans la majorite des 
divisions de recensement densement peuplees du sud de l'Ontario, 
notamment l'agglomeration torontoise, Hamilton, Kingston et Ottawa. Les 
divisions de recensement situees directement a l'est et a l'ouest de Toronto 
et celle du comte de Prince Edward tombent dans la categoric des divisions 
ou l'utilisation des services &passe les previsions. Dans le cas des femmes 
de 35 ans et plus, toutes les divisions de recensement du nord de l'Ontario 
se situent dans la categorie de l'utilisation inferieure aux previsions. La 
plupart des divisions de recensement du sud de l'Ontario affichent une 
utilisation voisine des previsions, a l'exception d'un groupe de divisions du 
sud-ouest de la province, de l'agglomeration torontoise et de la municipalite 
regionale de York, qui affichent une utilisation inferieure aux previsions. 
Seuls le comte de Prince Edward et la municipalite regionale d'Ottawa-
Carleton montrent une utilisation des services respectivement superieure 
et tres superieure aux previsions. Si l'on compare l'utilisation observee a 
l'utilisation prevue pour les deux groupes d'age (voir la figure 15), la 
repartition geographique est a peu pres la meme que pour les femmes de 
35 ans et plus. 
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Repartition geographique des medecins 
La repartition geographique des generalistes ayant un interet declare 

pour l'obstetrique est en correlation avec la repartition de la population. 
Les divisions de recensement les plus peuplees telles que l'agglomeration 
torontoise, la municipalite regionale d'Ottawa-Carleton, la municipalite 
regionale de Hamilton-Wentworth et le comte de Middlesex, oil est situe 
London, sont aussi celles ou l'on releve le plus grand nombre de genera-
listes s'interessant a l'obstetrique. II est egalement interessant de souligner 
qu'au moins un generaliste de chacune de ces divisions de recensement a 
declare etre interesse par l'obstetrique. La majorite des obstetriciens et 
gynecologues sont concentres dans les grands centres urbains de l'Ontario, 
mais meme dans cette province, certaines divisions de recensement ne 
possedent ni obstetriciens ni gynecologues. Si l'on considere ensemble les 
deux groupes de medecins, la correlation entre la repartition geographique 
des medecins et celle de la population saute aux yeux (voir la figure 16). 

Demandes de services 
En ce qui concerne l'orientation des patientes vers les centres de 

diagnostic prenatal, les generalistes de l'Ontario se repartissent en trois 
groupes. Le premier correspond aux divisions de recensement du nord de 
la province et des regions rurales du sud, ou la proportion des medecins 
qui adressent des patientes aux centres de diagnostic prenatal par rapport 
a l'ensemble des medecins est relativement elevee. Cela s'explique par le 
fait, que ces divisions ne comptent qu'un petit nombre de generalistes 
ayant exprime un interet pour l'obstetrique et que plus de 40 % d'entre eux 
orientent des patientes vers ces centres , meme si le nombre de celles-ci est 
minime dans chaque cas. Les districts d'Algoma et de Haldimand-Norfolk 
en sont les deux exemples les plus remarquables. Dans le deuxieme 
groupe, on trouve les divisions de recensement les plus peuplees de 
l'Ontario, oil exercent un grand nombre de generalistes ayant un interet 
declare pour l'obstetrique, et dont plus de 20 % envoient des patientes aux 
centres de diagnostic prenatal. C'est le cas notamment des municipalites 
regionales de Peel et de Halton. Le troisieme groupe est constitue 
principalement de divisions de recensement rurales du sud et du nord de 
l'Ontario, ofi le nombre de generalistes qui presentent des demandes de 
services est tres peu eleve, meme si l'on tient compte du fait qu'ils sont peu 
nombreux a exercer dans ces regions. 

En ce qui concerne l'orientation des patientes vers les centres de 
diagnostic prenatal par les obstetriciens et les gynecologues, le tableau est 
aussi complexe. Dans un bon nombre de divisions de recensement situees 
entre Sudbury et Windsor, plus de la moitie des obstetriciens et 
gynecologues presentent des demandes de services, que ces divisions 
comptent peu ou beaucoup de medecins. Toutefois, it existe egalement un 
petit nombre de divisions de recensement principalement rurales, dans le 
sud de l'Ontario et le reste du nord de la province, ou les obstetriciens et 
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gynecologues sont peu nombreux, et oii le nombre de demandes d'examen 
est faible. 

Si l'on considere ensemble les deux groupes de medecins, la proportion 
de ceux qui demandent des diagnostics prenatals par rapport au nombre 
total de medecins susceptibles de le faire est relativement elevee dans tout 
le sud de l'Ontario (voir la figure 17) en comparaison a d'autres regions du 
Canada. Lorsque l'on etablit le nombre de demandes pour 100 medecins 
dans chaque division de recensement, les taux d'utilisation les plus eleves 
sont enregistres dans les divisions voisines de Toronto, dans la municipalite 
regionale d'Ottawa-Carleton, ainsi que dans le comte d'Essex ofi est situee 
la ville de Windsor, et dans le comte de Lambton (voir la figure 18). Dans 
le cas de Lambton, le taux eleve d'utilisation est attribuable a un nombre 
relativement faible de medecins. Dans la majeure partie du reste de la 
province, la proportion de demandes pour 100 medecins est relativement 
uniforme. 

Le tableau 4 montre encore plus clairement que les demandes de 
services sont concentrees dans les zones urbaines les plus peuplees, mais 
aussi qu'un petit nombre de medecins peuvent jouer un role dispropor-
tonne. Ainsi, dans le comte de Lambton (division de recensement 38) qui 
compte 9 obstetriciens et gynecologues, 6 d'entre eux ont adresse aux 
centres de diagnostic prenatal 57 des 58 patientes orientees par l'ensemble 
des medecins du comte en 1990. 

Modele ecologique de la repartition geographique de l'utilisation 
des services 

Appliquee aux donnees de l'Ontario, l'analyse de regression multiple 
donne l'equation suivante : 

Y, = -178,76974885 + 0,02459397 EDUC - 0,06282288 CHOM (4) 
(0,00343456) 	(0,01069051) 

Dans ce cas-ci, le nombre de femmes recevant, dans chaque division 
de recensement, des services de diagnostic prenatal augmente de pair avec 
le nombre de femmes ayant fait des etudes postsecondaires, et diminue 
lorsque le nombre de femmes en chOmage s'eleve. Les signes places devant 
les estimations des parametres concordent avec les hypotheses. Le modele 
explique presque 58 % de la variance de la variable dependante. L'equation 
est statistiquement significative au seuil de 0,0001, et les estimations des 
parametres sont egalement significatives au seuil de 0,0001. 

Résumé 
L'Ontario possede le reseau le plus vaste de centres de diagnostic 

prenatal au pays. Dans le sud de cette province, les centres s'echelonnent 
de London, au sud-ouest, jusqu'a Ottawa, a l'est. Les taux eleves d'utili-
sation des services de diagnostic prenatal sont attribuables au plus grand 

dans laquelle : 
F = 30,64 (d.l. = 2,45) 
R2  = 0,57656996 
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nombre de medecins orientant des patientes vers les centres. La repartition 
geographique de l'utilisation et des demandes de diagnostic prenatal semble 
etre en correlation relativement etroite avec la repartition de la population. 
Il existe toutefois des regions rurales oii un seul medecin ou un petit 
nombre de medecins peuvent modifier sensiblement les taux d'utilisation 
ou la demande de services. 

Contrairement a ce qui se produit dans la plupart des autres pro-
vinces, oil l'on ne trouve des centres de diagnostic prenatal que dans une 
ou deux villes, la distance risque peu d'être une barriere importante dans 
le sud de l'Ontario. Cette hypothese est confirmee par le moddle ecolo-
gigue, ou la variable distance ne figure pas dans l'equation finale. La situa-
tion socio-economique des femmes de chacune des regions etudiees semble 
etre une meilleure variable predictive de l'utilisation des services de 
diagnostic prenatal. 

Provinces des Prairies 

Introduction 
Les provinces des Prairies comptent cinq centres de diagnostic 

prenatal, situes dans les villes de Winnipeg, Regina, Saskatoon, Edmonton 
et Calgary (voir l'annexe 1). Comme le centre de Calgary n'a pas fourni de 
donnees, le nombre de femmes qui ont utilise les services de diagnostic 
prenatal et le nombre de medecins qui ont adresse des patientes dans le 
sud de l'Alberta en 1990 sont, dans l'analyse qui suit, inferieurs a la realite. 

Utilisation des services de diagnostic prenatal 
Au Manitoba, les femmes de moins de 35 ans affichent des taux eleves 

d'utilisation des services de diagnostic prenatal, surtout dans les regions 
de Winnipeg et de Brandon. Les taux d'utilisation sont egalement 
relativement eleves dans le nord du Manitoba. En Saskatchewan ainsi 
qu'au centre et au nord de l'Alberta, les taux d'utilisation sont relativement 
uniformes. Chez les femmes de 35 ans et plus, les taux d'utilisation sont 
eleves dans la region de Winnipeg, dans le sud et dans le nord du 
Manitoba. En Saskatchewan, ce sont les divisions de recensement 
englobant les villes de Regina (S6) et de Saskatoon (S11) qui enregistrent 
les plus hauts taux d'utilisation. En Alberta, les taux sont eleves dans la 
division de recensement oil est situde Edmonton. Si l'on considere les deux 
groupes d'age ensemble (voir la figure 19), la repartition geographique 
ressemble a celle des femmes de 35 ans et plus. 

Le calcul des taux prevus d'utilisation des services de diagnostic 
prenatal chez les femmes de moins de 35 ans donne des resultats plus 
eleves, surtout pour les divisions de recensement situees dans le nord de 
chacune des provinces. Ces chiffres s'expliquent en partie par la concen-
tration relative, dans ces divisions, des populations autochtones qui 
comptent davantage de personnes jeunes et qui ont des taux de fecondite 
plus eleves que ceux de la population du sud de ces provinces. En ce qui 
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concerne les femmes de 35 ans et plus, on constate que, dans un chapelet 
de divisions situees dans le sud, les taux d'utilisation prevus sont 
relativement bas. En revanche, ils sont relativement eleves dans les 
divisions restantes, notamment celles englobant les principaux bassins de 
population. Les taux les plus faibles sont releves principalement dans les 
divisions de recensement presque exclusivement rurales et dont la 
population a baisse depuis les annees 80. Quand on considere ensemble 
les deux groupes d'age, ces divisions affichent encore des taux d'utilisation 
faibles; cependant, la plupart des divisions des trois provinces montrent 
des taux relativement eleves (voir la figure 20). 

Lorsque l'on compare l'utilisation observee et l'utilisation prevue chez 
les femmes de moins de 35 ans, on s'apercoit que seules les divisions de 
recensement du sud du Manitoba et celles o1i sont situees les villes de 
Regina et de Saskatoon indiquent des taux egaux ou superieurs aux 
previsions. Presque toutes les autres divisions de recensement des trois 
provinces entrent dans la categoric de l'utilisation inferieure aux previsions, 
bien qu'en Alberta cette situation soit peut-etre imputable a un probleme 
de donnees manquantes. 

Les divisions de recensement dans lesquelles l'utilisation des services 
est voisine des previsions pour les femmes de 35 ans et plus sont encore 
moins nombreuses, et se situent toutes dans le sud du Manitoba et de la 
Saskatchewan. Les autres divisions affichent des taux d'utilisation 
inferieurs aux previsions, et deux divisions du nord de la Saskatchewan et 
de l'Alberta, une utilisation ties inferieure a la fourchette des taux prevus. 

Si l'on considere les deux groupes d'age ensemble, seulement 11 
divisions de recensement, toutes situees dans le sud du Manitoba et de la 
Saskatchewan, montrent une utilisation egale aux previsions (voir la 
figure 21). Les autres divisions ont enregistre des taux inferieurs a ceux 
qui etaient prevus, et la division S18, des taux tres inferieurs a ceux-ci. 

Reparation geographique des medecins 
Les generalistes ayant un inter& declare pour l'obstetrique exercent 

en majorite dans les grands centres urbains des provinces des Prairies. 
Leur concentration est elevee dans les cinq divisions de recensement qui 
englobent les villes de Winnipeg, de Regina, de Saskatoon, de Calgary et 
d'Edmonton. Un petit nombre de divisions ne comptent aucun generaliste 
ayant un interet declare pour l'obstetrique. 

La concentration des obstetriciens et des gynecologues est encore plus 
marquee dans les divisions de recensement qui englobent les villes de 
Winnipeg, de Calgary et d'Edmonton. Ce qui est peut-etre encore plus 
frappant, c'est que dans chaque province, plusieurs divisions de recen-
sement ne comptent aucun obstetricien ou gynecologue. Meme quand on 
considere ensemble les deux groupes de medecins, on constate que cinq 
divisions du Manitoba, trois de la Saskatchewan et une de l'Alberta n'ont 
aucun medecin s'etant declare interesse par l'obstetrique (voir la figure 22). 



Les utilisatrices des services de DPN au Canada 149 

Demandes de services 
La comparaison entre les demandes d'examen faites par les 

generalistes et celles emanant des generalistes ayant un interet declare 
pour l'obstetrique est complexe. La plupart des divisions de recensement 
dans lesquelles plus de 20 % des generalistes ont oriente des patientes vers 
les centres de diagnostic prenatal sont situdes dans la partie sud des trots 
provinces. A l'exception de deux divisions du Manitoba, les divisions dans 
lesquelles plus de 20 % des obstetriciens et gynecologues ont signe des 
demandes d'examen correspondent a un important centre urbain ou en 
sont voisines. Si Von considere ensemble les deux groupes de medecins, 
les divisions de recensement dans lesquelles plus de 40 % des medecins 
ont presente des demandes de diagnostic sont toutes situees dans le sud 
des trois provinces (voir la figure 23). A l'exception d'une division du 
Manitoba et d'une division de la Saskatchewan, les seules autres divisions 
oil le nombre de demandes de services pour 100 medecins est superieur a 
100 sont celles qui englobent les villes de Winnipeg, de Regina, de 
Saskatoon et d'Edmonton (voir la figure 24). 

La predominance des medecins presentant des demandes de services 
a Winnipeg, a Regina, a Saskatoon et a Edmonton ne dolt pas etre sous-
estimee (voir le tableau 5). Au Manitoba, 92 % des demandes ont ete 
acheminees par des medecins de Winnipeg. En Saskatchewan, presque 
97 % des demandes de services aux centres de diagnostic prenatal de la 
province proviennent de medecins de Regina et de Saskatoon. Quatre-
vingt-trois pour cent des femmes adressees au centre de diagnostic 
prenatal d'Edmonton l'ont ete par des medecins d'Edmonton. 

Modele ecologique de la repartition geographique de l'utilisation 
des services 

En l'absence de donnees sur l'utilisation des services de diagnostic 
prenatal dans le sud de l'Alberta, it est difficile de construire un modele 
pour les provinces des Prairies. Pour mesurer les consequences de 
l'absence de ces donnees, nous avons construit deux modeles. Le premier 
integre toutes les divisions de recensement de l'Alberta, tandis que le 
second ne contient pas les divisions Al a A7 et la division A15, mais 
seulement les divisions voisines de celle qui englobe Edmonton ou qui sont 
au nord de cette ville. 

L'equation du premier modele prend la forme suivante : 

17, = 316,85688537 - 46,32911691 DIST 	 (5) 
(12,21708674) 

dans laquelle : 
F = 14,38 (d.l. = 1,58) 
R2  = 0,19867874 

Dans ce cas, seulement 20 % environ de la variance de la repartition 
geographique de l'utilisation des services de diagnostic prenatal est 
attribuable a la variable independante que constitue la distance. Le modele 
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et les estimations des parametres sont toutefois statistiquement significatifs 
au seuil de 0,0004, et l'hypothese concernant la distance est une fois de 
plus verifiee (a savoir que plus la distance par rapport au centre de 
diagnostic le plus proche augmente, plus l'utilisation diminue). 

Quand on elimine les divisions de recensement du sud de l'Alberta, 
l'equation de regression se presente comme suit : 

	

Y, = 307,41913048 - 0,00170300 AGR - 30,55297663 DIST 	(6) 
(0,0007016) 	(13,49762531) 

dans laquelle : 
F = 7,80 (d.l. = 2,49) 
R2  = 0,24152882 

Le deuxieme modele explique une plus grande partie de la variance de 
l'utilisation, soit legerement plus de 24 % et, fait a noter, it etaye 
l'hypothese concernant la ruralite (plus le caractere rural d'une division de 
recensement est accentue, moins les services sont utilises) et l'hypothese 
concernant la distance. Les parametres sont statistiquement significatifs 
au seuil de 0,05, et l'equation globale au seuil de 0,01. 

Résumé 
L'utilisation des services de diagnostic prenatal et les demandes 

acheminees par les medecins sont concentrees dans les quatre grands 
centres urbains, a savoir Winnipeg, Regina, Saskatoon et Edmonton. Dans 
les divisions de recensement ofu se trouve Winnipeg et dans celles situees 
au sud de cette vine, les taux d'utilisation sont relativement eleves en 
comparaison de ceux des autres divisions des trois provinces. Bien que les 
taux d'utilisation tendent a etre plus faibles dans la partie nord des trois 
provinces, les taux prevus d'utilisation pour ces regions sont generalement 
plus eleves que pour les divisions du sud. Les divisions du nord comptent 
une proportion relativement plus importante d'autochtones que la plupart 
des divisions situees plus au sud. Ce qui caracterise egalement les 
provinces des Prairies, ce sont les divisions de recensement a dominante 
rurale et demographiquement en declin, surtout dans le sud de la 
Saskatchewan, mais aussi au Manitoba et en Alberta. Non seulement 
l'utilisation des services y est-elle faible, mais l'utilisation prevue est 
egalement faible a cause justement de cette particularite demographique. 

Les quatre principaux centres urbains comprennent la majorite des 
generalistes ayant exprime un interet pour l'obstetrique ainsi que la plupart 
des obstetriciens et gynecologues. Inutile de preciser que, dans les trois 
provinces, la majorite des demandes d'examen emanent de ces medecins. 

Toutes ces constatations donnent a penser que les femmes qui 
resident en dehors des quatre grands centres urbains et qui ont besoin de 
services de diagnostic prenatal sont serieusement desavantagees et ont peu 
de chances d'être adressees par leur medecin a un centre de diagnostic 
prenatal. Cette opinion est d'ailleurs confirmee par le modele ecologique 
integrant toutes les divisions de recensement, et qui montre que plus la 
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distance qui les separe du plus proche centre de diagnostic prenatal est 
grande, moths les femmes utilisent les services offerts. 

Colombie-Britannique 

Introduction 
Cette province compte deux centres de diagnostic prenatal, l'un 

Vancouver et l'autre a Victoria (voir l'annexe 1). Malheureusement, comme 
le centre de Vancouver, a l'hOpital Grace, n'a pas ete en mesure de nous 
fournir des donnees sur les demandes acheminees par les medecins, it 
convient d'interpreter avec grande prudence les donnees sur les patientes 
adressees aux centres de diagnostic prenatal. 

Utilisation des services de diagnostic prenatal 
Chez les femmes de moths de 35 ans, les taux d'utilisation les plus 

eleves sont enregistres dans les divisions de recensement qui comprennent 
l'agglomeration de Vancouver et dans les divisions limitrophes. Bien qu'on 
trouve a divers endroits de la province des divisions qui affichent des taux 
eleves d'utilisation, de faibles taux d'utilisation ont ete releves dans les 
divisions de l'interieur de la province, allant du sud au nord. En ce qui 
concerne les femmes de 35 ans et plus, on constate des taux d'utilisation 
eleves dans trois groupes distincts de ... divisions de recensement : 
premierement, dans toutes les divisions de l'Ile de Vancouver, a l'exception 
de la division 23; deuxiemement, dans un groupe important de divisions 
situees autour de Vancouver et le long de la cote jusqu'a la division 25; 
troisiement, dan les divisions situees le long de la frontiere entre le Canada 
et les Etats-Unis, a l'interieur de la province. La repartition geographique 
des services utilises par les femmes des deux groupes d'age (voir la 
figure 25) est tres semblable a celle observee dans le cas des femmes de 35 
ans et plus. 

En ce qui concerne l'utilisation prevue des services de diagnostic 
prenatal chez les femmes de moths de 35 ans, les taux les plus eleves sont 
ceux de deux divisions de recensement voisines de l'agglomeration de 
Vancouver et de toutes les divisions du nord-ouest de la Colombie-
Britannique, ou les autochtones representent un pourcentage relativement 
important de la population. Dans les autres divisions de recensement de 
la Colombie-Britannique, les taux prevus d'utilisation se situent entre 151 
et 200 pour 100 000 femmes agees de 15 a 34 ans. Chez les femmes de 35 
ans et plus, les taux prevus d'utilisation sont les plus bas dans les 
divisions situees le long de la frontiere canado-americaine; ils augmentent 
ensuite dans les divisions situees plus au nord. Quand les deux groupes 
d'age sont reunis, la repartition geographique de l'utilisation prevue 
apparait plus complexe, car les taux sont eleves tant au sud qu'au nord de 
la Colombie-Britannique (voir la figure 26). 

Si l'on compare l'utilisation observee et l'utilisation prevue, on constate 
une sous-utilisation des services chez les femmes de moths de 35 ans dans 
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la plupart des divisions de recensement. Seulement 4 divisions, incluant 
Vancouver, affichent une utilisation voisine des previsions. Chez les 
femmes de 35 ans et plus, la repartition geographique est a peu pres la 
meme, a deux differences importantes pres : un groupe de divisions de 
recensement situees a l'interieur des terres, pres de la frontiere canado-
americaine, et la division 57, oil l'utilisation des services est voisine des 
previsions. Si l'on compare l'utilisation observee a l'utilisation prevue pour 
les deux groupes 	reunis (voir la figure 27), les taux d'utilisation 
observes sont voisins des taux prevus seulement a l'extremite sud de 
de Vancouver (incluant Victoria), dans l'agglomeration de Vancouver et 
dans une division de recensement adj acente a cette ville, ainsi que dans un 
groupe de trois divisions situees le long de la frontiere canado-americaine. 
Dans le reste de la province, les services sont sous-utilises et meme 
extremement sous-utilises dans l'une des divisions de recensement. 

Reparation geographique des medecins 
Les trois divisions de recensement oiz sont regroupes le plus grand 

nombre de generalistes ayant exprime un interet pour l'obstetrique sont 
l'agglomeration de Vancouver, Victoria et Okanagan Centre oU est situ& 
Kelowna. Dans le reste de la province, le nombre de medecins diminue au 
fur et a mesure que l'on se dirige vers le nord ou vers les regions 
interieures. La concentration des obstetriciens et gynecologues dans 
l'agglomeration de Vancouver est encore plus marquee que celle des 
generalistes. Quand on considere les deux groupes de medecins ensemble, 
la concentration des medecins a Vancouver et a Victoria est encore plus 
evidente (voir la figure 28). 

Demandes de services 
II faut rappeler que le centre de diagnostic prenatal de Vancouver n'a 

pas communique ses donnees sur les demandes d'examen et que, de ce 
fait, les chiffres des figures 29 et 30 sont bien en dega de la realite et que 
les repartitions geographiques representent imparfaitement la situation 
provinciale. Deux points meritent toutefois d'etre notes. Premierement, le 
rayon d'action du centre de diagnostic prenatal de Victoria est proba-
blement peu etendu. Deuxiemement, le taux relativement eleve cones-
pondant a la division de recensement 41 s'explique par le fait qu'un tel taux 
vane peu lorsque les nombres sont tres petits. Dans ce cas-ci, un seul 
obstetricien/gynecologue exerce dans la region, et n'a presente qu'une seule 
demande de services au centre de diagnostic prenatal de Victoria (voir le 
tableau 6). 

Modele ecologique de la repartition geographique de l'utilisation 
des services 

Dans le cas de la Colombie-Britannique, l'analyse de regression a 
donne l'equation suivante : 

Yi  = 338,39051179 - 44,22674254 DIST 	 (7) 
(12,00909326) 
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dans laquelle : 
F = 13,56 (d.l. = 1,27) 
R2 = 0,33436554 

L'equation indique que rutilisation des services de diagnostic prenatal 
par les femmes de 15 ans et plus diminue au fur et a mesure qu'augmente 
l'eloignement par rapport au centre de diagnostic prenatal le plus proche. 
Une fois de plus, ce resultat corrobore l'hypothese concernant la distance. 
Dans ce cas, le modele rend compte d'un peu plus de 33 % de la variance 
de l'utilisation des services de diagnostic prenatal chez l'ensemble des 
femmes. Le modele ainsi que les variables de la distance sont statistique-
ment significatifs au seuil de 0,001. 

Résumé 
L'analyse des donnees sur l'utilisation observee et l'utilisation prevue 

indique que, dans une tres large mesure, les femmes qui resident dans 
l'agglomeration de Vancouver et a Victoria ainsi que dans un petit nombre 
de divisions de recensement du sud de la Colombie-Britannique beneficient 
d'un niveau de services raisonnable. L'utilisation des services par les 
femmes qui habitent rinterieur des terres et le Grand Nord, semble etre tres 
inferieure a l'utilisation prevue. Ces resultats n'ont rien d'etonnant, etant 
donne la concentration dans l'amlomeration de Vancouver et a Victoria des 
medecins susceptibles de presenter des demandes de services, mais meme 
le rayon d'action du centre de diagnostic prenatal de Victoria semble etre 
geographiquement restreint. Ces observations sont corroborees par 
l'analyse de regression qui indique que plus la distance par rapport au 
centre de diagnostic prenatal le plus proche augmente, plus les taux 
d'utilisation par division de recensement diminuent. 

Canada 

Introduction 
On trouve au Canada 21 centres de diagnostic prenatal. Deux 

provinces, 111e-du-Prince-Edouard et le Nouveau-Brunswick, en sont 
depourvues; Terre-Neuve, la Nouvelle-Ecosse et le Manitoba n'en possedent 
qu'un seul chacune; la Saskatchewan, l'Alberta et la Colombie-Britannique 
comptent chacune deux centres; le Quebec en possede trois, dont deux 
dans la merne ville; les neuf autres centres sont situes en Ontario. 

Utilisation des services de diagnostic prenatal 
Selon les renseignements obtenus des centres de diagnostic prena-

tal, 18 169 femmes se sont prevalues de services de diagnostic prenatal 
en 1990. Ce nombre est legerement inferieur a la realite puisque le 
Wellesley Hospital de Toronto et l'Alberta. Children's Hospital de Calgary 
n'ont pas transmis de donnees. Quoi qu'il en soit, le nombre de femmes 
qui ont beneficie de tels services est vraisemblablement inferieur a 20 000. 
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A la lumiere des donnees obtenues, les taux d'utilisation seraient de 100,0 
pour 100 000 (1 pour 1 000) femmes de moins de 35 ans, de 236, 1 pour 
100 000 ( 1 pour 424) femmes de 35 ans et plus et de 141,7 pour 100 000 
(1 pour 706) femmes de 15 ans et plus, a l'echelle du Canada. 

Les taux d'utilisation varient considerablement a l'interieur d'une 
meme region et d'une region a l'autre pour les deux groupes d'age. Si l'on 
compare l'utilisation observee et l'utilisation prevue, la majorite des 
divisions de recensement du Canada affichent des taux d'utilisation 
inferieurs a l'utilisation prevue. Dans certaines divisions rurales ou situees 
dans le nord des provinces, les taux d'utilisation sont tres inferieurs aux 
taux prevus. Dans les grands centres urbains (oil sont situes un grand 
nombre des centres de diagnostic prenatal) et dans les regions qui en sont 
proches, l'utilisation des services correspond aux previsions. 

Reparation geographique des medecins et demandes de services 
II est bien connu qu'au Canada toutes les provinces eprouvent des 

difficultes a trouver des medecins qui acceptent d'exercer en milieu rural 
et dans les collectivites vivant dans le Nord. Les obstetriciens ou gyneco-
logues qui sont en situation d'adresser des patientes aux les centres de 
diagnostic prenatal sont presque tous installes dans les grandes villes du 
pays. Cela rend plus difficile pour les femmes l'acces aux services de 
diagnostic prenatal, puisque ce sont majoritairement ces specialistes qui 
demandent ces services. 

Modele ecologique de la reparation geographique de l'utilisation 
des services 

Les modeles ecologiques elabores pour les diverses regions du pays, 
exception faite de l'Ontario, font tous ressortir la correlation entre les taux 
d'utilisation et la distance par rapport au centre de diagnostic prenatal le 
plus proche. Les taux d'utilisation, dans une division de recensement, 
diminuent au fur et a mesure qu'augmente la distance. L'hypothese 
concernant le revenu a egalement ete corroboree (a savoir que les taux 
d'utilisation, dans une division de recensement, augmentent avec le revenu 
median des femmes qui y resident) dans les provinces de l'Atlantique et 
dans les provinces des Prairies. L'hypothese de la ruralite (a savoir que les 
taux d'utilisation, dans une division de recensement, diminuent au fur et 
a mesure Clue s'accroit le degre de ruralite) est egalement confirm& dans 
les provinces des Prairies, lorsqu'on ne tient pas compte des divisions de 
recensement du sud de l'Alberta. 

C'est seulement en Ontario, qui dispose d'un reseau beaucoup plus 
vaste de centres de diagnostic prenatal, que la distance n'entre pas dans 
l'analyse de regression. Le modele concernant l'Ontario a toutefois 
corrobore l'hypothese relative a l'instruction (a savoir que les taux 
d'utilisation, dans une division de recensement, augmentent de pair avec 
le pourcentage de femmes ayant fait des etudes postsecondaires) et 
l'hypothese relative au chOrnage (a savoir que les taux d'utilisation, dans 
une division de recensement, diminuent au fur et a mesure que s'accroit 
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le taux de chOmage feminin). Les pourcentages de la variance de 
l'utilisation expliquee par les modeles varient de 24 % dans les provinces 
des Prairies a 57 % en Ontario. 

Etant donne la nature regionale des resultats, nous avons construit 
un modele d'analyse de regression multiple pour l'ensemble du pays, en y 
incluant une serie de variables fictives. Les donnees utilisees provenaient 
de toutes les divisions de recensement de neuf provinces, et des 
circonscriptions sanitaires du Quebec. 

Le modele elabore prend la forme de l'equation suivante 

	

= -384,07992454 - 0,00136647 AGR - 48,79556541 DIST 	(8) 
(0,00042062) 	(6,83807826) 

-179,85005165 ATL 
(19,71457144) 

dans laquelle : 
F = 36,72 (d.l. = 3,190) 
RZ  = 0,36698955 

Pour l'ensemble du pays, l'analyse de regression corrobore les hypo-
theses relatives a la ruralite et a la distance; en outre, le fait de resider 
dans les provinces de l'Atlantique (ATL) entraine une diminution du taux 
d'utilisation. Le modele rend compte de pres de 37 % de la variance des 
taux d'utilisation dans les differentes regions du pays. L'equation et tous 
les parametres sont statistiquement significatifs au seuil de 0,001. 

Conclusion 

La presente etude est une analyse demographique et geographique de 
l'utilisation des services de diagnostic prenatal par les femmes agees de 15 
a 34 ans, par les femmes de 35 ans et plus, et par les deux groupes 
combines. La principale source des donnees necessaires a cette analyse 
etait formee des dossiers de 1990 des centres de diagnostic prenatal du 
Canada, qui nous ont indique rage et le lieu de residence des femmes qui 
avaient utilise des services de diagnostic prenatal au cours de l'annee et, 
dans la plupart des cas, le nom du medecin qui avait fait la demande de 
diagnostic. A partir de ces renseignements, nous avons calcule les taux 
observes et les taux prevus d'utilisation de ces services, ainsi que la 
difference entre les deux. En cherchant le nom des medecins dans une 
base de donnees, obtenue de Southam et qui indiquait leur adresse, nous 
avons pu connaitre le lieu ofi ils exercaient et ainsi quantifier les demandes 
de services. Tous ces renseignements ont ete presentes par division de 
recensement, sauf au Quebec, oil ils etaient groupes par circonscription 
sanitaire. 

Dans tous les cas, les hypotheses les plus prudentes ont ete retenues. 
Sauf dans les cas oil nous avons eprouve quelques difficultes parce que 
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certains centres de diagnostic prenatal ne nous avaient pas communiqué 
la totalite de leurs donnees, toute erreur qui a pu etre faite aura 
vraisemblablement consiste a minimiser l'importance de la sous-utilisation. 
Apres avoir analyse les taux d'utilisation et le comportement des medecins 
quant l'orientation des patientes vers les centres de diagnostic prenatal, 
nous avons cree des modeles ecologiques a l'aide de techniques de 
regression. En prenant les taux d'utilisation des services comme variable 
dependante, et les mesures de la distance et de la situation socio-
economique comme variables independantes, nous avons teste des 
hypotheses fondees sur differents travaux de recherche concernant l'acces 
des femmes a d'autres services de sante, et ce, pour chacune des regions 
ainsi que pour l'ensemble du pays. 

Dans toutes les provinces, chez les femmes qui vivent dans les 
campagnes et dans le nord, les taux d'utilisation des services de diagnostic 
prenatal sont inferieurs a ce qu'ils devraient etre. Cela vient de ce que, 
dans la plupart des provinces, les centres de diagnostic prenatal sont situes 
dans les plus grands centres urbains, c'est-a-dire, en regle generale, dans 
un ou deux endroits seulement. A un bout de l'echelle, l'ile-du-Prince-
Edouard et le Nouveau-Brunswick n'ont aucun centre de diagnostic 
prenatal; a l'autre, l'Ontario est dotee d'un reseau de centres qui couvrent 
la moitie sud de son territoire. 

L'utilisation des services est conditionnee par la repartition 
geographique des generalistes qui s'interessent a l'obstetrique et des 
obstetriciens ou gynecologues. Le nombre de generalistes qui dirigent des 
patientes vers les centres de services de diagnostic prenatal est moins eleve 
qu'on aurait pu le penser, et le probleme est amplifie en milieu rural et 
dans les regions nord des provinces ou ces medecins sont habituellement 
les seuls a exercer. L'autre volet de ce phenomene est que la vaste majorite 
des obstetriciens et gynecologues, qui sont a l'origine de la plupart des 
demandes de services, sont concentres dans les grands centres urbains de 
chaque province. En consequence, la femme qui desire se prevaloir de 
services de diagnostic prenatal et qui vit en milieu rural ou dans une 
collectivite du nord de la province doit aller voir un medecin exercant dans 
une ville simplement pour qu'il l'adresse a un centre. Elle devra ensuite se 
rendre dans une autre ville pour obtenir le diagnostic. 

Les modeles ecologiques confirment ces observations, tant pour les 
regions que pour l'ensemble du pays. Sauf dans le cas de l'Ontario qui 
possede un reseau plus vaste de centres de diagnostic prenatal, l'hypothese 
relative a la distance (dans chaque division de recensement, le taux 
d'utilisation diminue a mesure que la distance par rapport au centre de 
diagnostic le plus proche augmente) a toujours ete confirmee par les 
modeles regional et national. Dans les modeles regionaux des provinces de 
l'Atlantique et de l'Ontario, d'autres hypotheses relatives a la situation 
socio-economique des femmes ont egalement ete corroborees. Dans le 
modele des provinces des Prairies et dans le modele national, l'hypothese 
relative a la ruralite l'a ete elle, aussi; le modele national a egalement revele 



Les utilisatrices des services de DPN au Canada 163 

que les taux d'utilisation des services chez les femmes des provinces de 
l'Atlantique &talent inferieurs a ceux du reste du pays. Les modeles 
expliquent du quart a plus de la mottle de la variance des taux d'utilisation. 

Une etape essentielle de revaluation de l'acces des femmes aux 
services de diagnostic prenatal consiste a examiner si l'utilisation de ces 
services differe selon les regions, et dans l'affirmative, dans quelle 
proportion. Ce n'est qu'alors qu'on peut chercher a expliquer les 
differences. La presente etude fournit des donnees sur l'utilisation des 
services au Canada, et nous rappelle que la repartition geographique des 
services et des medecins joue un role determinant dans Faeces des femmes 
aux services de diagnostic prenatal. 

Annexe 1. Centres de genetique medicale dispensant 
des services de diagnostic prenatal au Canada 
PROVINCES DE L'ATLANTIQUE  

Medical Genetics Clinic 
Atlantic Research Centre 
Halifax (Nouvelle-Ecosse) 

Janeway Medical Genetics Program 
St. John's (Terre-Neuve) 

QUEBEC  

HOpital Sainte-Justine 
Montreal (Quebec) 

HOpital de Montreal pour enfants 
Montreal (Quebec) 

Genetique humaine 
Centre hospitalier de l'Universite 
Laval 
Quebec (Quebec) 

ONTARIO  

Chedoke-McMaster Hospital 
Hamilton (Ontario) 

Kingston General Hospital 
Kingston (Ontario) 

Children's Hospital of 
Western Ontario 
London (Ontario) 

Credit Valley Hospital 
Mississauga (Ontario) 

North York General Hospital 
North York (Ontario) 

Oshawa General Hospital 
Oshawa (Ontario) 

HOpital pour enfants 
de lest de l'Ontario 
Ottawa (Ontario) 

Toronto General Hospital 
University of Toronto Centre 
Toronto (Ontario) 

Wellesley Hospital 
Toronto (Ontario) 

PROVINCES DES PRAIRIES 

Alberta Children's Hospital 
Calgary (Alberta) 

University Hospital 
Edmonton (Alberta) 

Genetics Clinic 
Regina (Saskatchewan) 

University Hospital 
Saskatoon (Saskatchewan) 
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PROVINCES DES PRAIRIES  
(suite et fin) 

Health Sciences Centre 
Winnipeg (Manitoba) 

COLOMBIE-BRITANNIQUE  

Shaughnessy-Grace Hospitals 
Vancouver (Colombie-Britannique) 

Medical Genetics Clinic 
Victoria General Hospital 
Victoria (Colombie-Britannique) 

Annexe 2. Indications genetiques du diagnostic prenatal 
et estimations de la demande de services 

Tableau 2A. Indications genetiques du diagnostic prenatal et 
estimations de la demande de services 

Nombre de cas 
pour 1 000 Utilisation 
grossesses minimale 

en cours 	prevue 

A. Risque accru d'anomalies chromosomiques  

Age avance de la mere 
	

77,8 	46,7* 

Marqueurs biochimiques (alpha-fcetoproteine 
	

73,0 	48,0** 
serique maternelle) 

Antecedents familiaux 

a déjà un enfant atteint 	 24,0 

recombinaison chromosomique chez le Ore 
ou la mere 

membre de la famille atteint d'une trisomie 

autre marqueur cytogenetique 

i 	X fragile 

ii 	cassure chromosomique 

iii 	determination du sexe du foetus 

iv pore ou mere exposé a des 
rayonnements 
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** 

Tableau 2A. Indications genetiques du diagnostic prenatal et 
estimations de la demande de services (suite et fin) 

Nombre de cas 
pour 1 000 
grossesses 

en cours 

Utilisation 
min imale 
prevue 

4. 	Echographie anormale 

polyhydramnios 13,0 8,4*** 

anomalie fcetale 3,0 2,0*** 

B. Anomalies morphologiques 

12,0 8,0** 

Anomalie du tube neural 

a. 	taux eleve de ('alpha-fcetoproteine serique 
maternelle 

Antecedents familiaux 4,2 2,7*** 

C. Troubles biochimiques et moleculaires 

1,8 1,2** 1. 	Flemoglobinoses 

Thalassemie 

Drepanocytose 

D. Depistage des porteurs 

Tay-Sachs 1,5 1,0** 

Fibrose cystique 

TOTAL  186,3 142,0 

* Nous estimons que seulement 60 % des femmes de cette categorie 
accepteraient de subir une amniocentese ou un prelevement de villosites 
choriales. 

Nous estimons que seulement 65 % des femmes accepteraient de subir des 
tests de depistage. 

"** Nous estimons que seulement 65 % des femmes ayant cette indication 
accepteraient de subir l'amniocentese genetique. 



	 aucun diagnostic 

	 1 a75 

76 a 175 

I. > 175 
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Figure 1. Utilisation observee des services de diagnostic prenatal* 
chez ('ensemble des femmes, provinces de I'Atlantique, 1990 

* En nombre de diagnostics pour 100 000 femmes agees de 15 ans et plus 



	 aucun diagnostic 

	 1 a 175 

176 a 250 

111 > 250 
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Figure 2. Utilisation prevue des services de diagnostic prenatal* 
chez ('ensemble des femmes, provinces de I'Atlantique, 1990 

* En nombre de diagnostics pour 100 000 femmes &gees de 15 ans et plus 



1111 < — 499 

- 499 a —100 

—99a 99 

100 a 499 

> 499 
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Figure 3. Difference entre ('utilisation observee et ('utilisation 
prevue des services de diagnostic prenatal* chez ('ensemble des 
femmes, provinces de l'Atlantique, 1990 

En nombre de diagnostics pour 100 000 femmes agOes de 15 ans et plus 



aucun medecin 

Fl  1 a5 

6 a 50 

> 50 
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Figure 4. Nombre total d'obstetriciens et de gynecologues ainsi 
que de generalistes*, provinces de l'Atlantique, 1990 

Generalistes s'interessant a robstetrique 



aucun medecin 

	 0 a 0,2 

0,21 a 0,4 

111. > 0,4 
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Figure 5. Nombre total de medecins* demandant des diagnostics 
prenatals par rapport a ['ensemble des medecins, provinces de 
l'Atlantique, 1990 

* Generalistes s'interessant a I'obstetrique ainsi qu'obstetriciens et gynecologues 



El aucune demande 

1 a 100 

101 a 200 

III > 200 
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Figure 6. Total des demandes de diagnostic prenatal pour 100 
medecins*, provinces de l'Atlantique, 1990 

*Generalistes s'interessant a robstetrique, ainsi qu'obstetriciens et gynecologues 



El aucun diagnostic 

1 a 100 

101 a200 

ill > 200 
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Figure 7. Utilisation observee des services de diagnostic prenatal* 
chez ('ensemble des femmes, Quebec et Labrador, 1990 

" En nombre de diagnostics pour 100 000 femmes agees de 15 ans et plus 



aucun diagnostic 

F.7  1 a150 

151 x200 

> 200 
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Figure 8. Utilisation prevue des services de diagnostic prenatal* 
chez ('ensemble des femmes, Quebec et Labrador, 1990 

* En nombre de diagnostics pour 100 000 femmes agees de 15 ans et plus 
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Figure 9. Difference entre ('utilisation observee et ('utilisation 
prevue des services de diagnostic prenatal* chez ('ensemble des 
femmes, Quebec et Labrador, 1990 

" En nombre de diagnostics pour 100 000 femmes agees de 15 ans et plus 



Figure 10. Nombre total d'obstetriciens et de gynecologues ainsi 
que de generalistes*, Quebec et Labrador, 1990 

	 aucun medecin 

1 a 150 

151 a300 

11. > 300 

* GeneraHates s'interessant a l'obstetrique 
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aucun medecin 

ETT1  0 a 0,2 

0,21 a 0,4 

> 0,4 
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Figure 11. Nombre total de medecins* demandant des diagnostics 
prenatals par rapport a l'ensemble des medecins, Quebec et 
Labrador, 1990 

* Generalistes s'interessant a l'obstetrique, ainsi qu'obstetriciens et gynecologues 



aucune demande 

f1 1 a 100 

101 à 200 

> 200 
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Figure 12. Total des demandes de diagnostic prenatal pour 
100 medecins*, Quebec et Labrador, 1990 

* Generalistes s'interessant a robstetrique, ainsi qu'obstetriciens et gynecologues 



7 aucun diagnostic 

ED 1 a200 

201 a 400 

> 400 
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Figure 13. Utilisation observee des services de diagnostic prenatal* 
chez l'ensemble des femmes, Ontario, 1990 

* En nombre de diagnostics pour 100 000 femmes Agees de 15 ans et plus 



aucun diagnostic 

1 a 250 

251 a 400 

> 400 
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Figure 14. Utilisation prevue des services de diagnostic prenatal* 
chez l'ensemble des femmes, Ontario, 1990 

* En nombre de diagnostics pour 100 000 femmes agees de 15 ans et plus 



E < —499 

— 499 a —100 

— 99 à 99 

100 a 499 

. > 499 
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Figure 15. Difference entre ('utilisation observee et ('utilisation 
prevue des services de diagnostic prenatal* chez ('ensemble 
des femmes, Ontario, 1990 

* En nombre de diagnostics pour 100 000 femmes agees de 15 ans et plus 



11 aucun medecin 

1 a100 

101 a200 

> 200 
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Figure 16. Nombre total d'obstetriciens et de gynecologues ainsi 
que de generalistes*, Ontario, 1990 

* GeneraHates s'interessant a I'obstetrique 



7 aucun medecin 

 	0 a 0,2 

0,21 a 0,4 

III > 0,4 
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Figure 17. Nombre total de medecins* demandant des diagnostics 
prenatals par rapport a l'ensemble des medecins, Ontario, 1990 

* Generalistes s'interessant a l'obstetrique, ainsi qu'obstetriciens et gynecologues 



n 

aucune demande 

1 a 150 

151 a 300 

> 300 
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Figure 18. Total des demandes de diagnostic prenatal pour 100 
medecins*, Ontario, 1990 

* Generalistes s'interessant a l'obstetrique, ainsi qu'obstetriciens et gynecologues 
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Figure 25. Utilisation observee des services de diagnostic prenatal* 
chez l'ensemble des femmes, Colombie-Britannique, 1990 

* En nombre de diagnostics pour 100 000 femmes agees de 15 ans et plus 
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Figure 26. Utilisation prevue des services de diagnostic prenatal* 
chez ('ensemble des femmes, Colombie-Britannique, 1990 

* En nombre de diagnostics pour 100 000 femmes &gees de 15 ans et plus 



n < — 499 

 	— 499 a — 100 

— 99 à 99 
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Figure 27. Difference entre ('utilisation observee et ('utilisation 
prevue des services de diagnostic prenatal* chez ('ensemble des 
femmes, Colombie-Britannique, 1990 

* En nombre de diagnostics pour 100 000 femmes agees de 15 ans et plus 
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Figure 28. Nombre total d'obstetriciens et de gynecologues ainsi 
que de generalistes*, Colombie-Britannique, 1990 

" GeneraHates s'interessant a l'obstetrique 



aucun meclecin 

0 a 0,1 

n 0,11 a0,2 

> 0,2 
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Figure 29. Nombre total de medecins demandant des diagnostics 
prenatals par rapport a ('ensemble des medecins*, Colombie-
Britannique, 1990 

* Generalistes s'interessant a l'obstetrique, ainsi qu'obstetriciens et gynecologues 



aucune demande 
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16 a 30 
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Figure 30. Total des demandes de diagnostic prenatal pour 100 
medecins*, Colombie-Britannique, 1990 

* Generalistes s'interessant a I'obstetrique, ainsi qu'obstetriciens et gynecologues 
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Notes 

Cette section est une adaptation du texte de N. A. ROSS, * Women's Access to 
Health Care: A Case Study of the Ontario Breast Screening Program, Kingston, 
Ontario *, these de maitrise, universite Queen's, 1992, p. 17-24, avec l'autorisation 
de l'auteur. 

Le Yukon et les Territoires du Nord-Ouest ne font pas partie de l'analyse, car it 
n'y existe aucun centre de diagnostic prenatal; les femmes qui ont besoin de ces 
services doivent donc se rendre dans un centre du sud du Canada. On peut donc 
dire que par definition, les services de diagnostic prenatal sont inaccessibles a 
toutes les femmes du Nord canadien. Dans le Sud, en revanche, la question qui se 
pose est celle de faccessibilite relative. 

Le Labrador (N10) figure sur les cartes du Quebec pour des raisons purement 
cartographiques. Aux fins de l'analyse cependant, le Labrador fait partie de la 
region de l'Atlantique (p. ex. voir le tableau 2). 
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Le diagnostic prenatal : 
Perceptions, attitudes et experiences de 

femmes de Winnipeg agees de plus de 35 ans 

Karen R. Grant 

• 
Abrege 

La presente etude porte sur les perceptions et les attitudes d'un 
echantillon de 122 femmes d'age maternel avance (35 ans et plus) face 
au diagnostic prenatal (DPN). Ces femmes, qui avaient ete dirigees vers 
la Section de genetique clinique de Winnipeg, ont ete invitees a remplir 
un questionnaire apres le counseling (taux de reponse : 91 %). Soixante-
dix d'entre elles avaient aussi ete interviewees avant leur séance de 
counseling. 

Les entrevues ont montre que les femmes voyaient le counseling 
d'un bon ceil et le consideraient comme instructif, utile et relativement 
peu stressant. Elles ont egalement juge les conseillers et conseilltres 
tres professionnels. 	Cependant, les femmes etaient aussi tres 
preoccupees par les tests et par les rtsultats tventuels de ceux-ci. Meme 
si, a une seule exception pres, elles n'avaient pas ete poussees 
directement a subir des tests, elles avaient neanmoins senti qu'on 
exercait sur elles des pressions subtiles dans l'interet de la sante du 
foetus. La perspective de porter, puis d'elever un enfant handicapt 
inquietait la plupart des femmes interrogees, en raison des problemes 
physiques, intellectuels et sociaux auxquels ces enfants doivent faire 
face. Les femmes s'inquittaient aussi des effets que pourrait avoir la 

Cette etude a ete realisee pour la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction en 
avril 1992. 
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presence d'un enfant handicape sur leur vie et sur celle de leur famille. 
Peu de femmes prenaient les tests a la legere; certaines d'entre elles 
tentaient meme de se detacher le plus possible de leur grossesse tant 
qu'elles ne connaissaient pas les resultats des tests. 

Nous avons analyse quantitativement les personnes qui ont eu 
recours au counseling. En general, les femmes qui avaient decide de se 
soumettre au diagnostic prenatal etaient issues de milieux aises et 
etaient tres instruites. Environ 75 % ont trouve le counseling utile, mats 
certaines auralent prefere qu'on leur en offre davantage, au lieu de se 
limiter a leur presenter des renseignements d'ordre medical. Les 
tentatives visant a effectuer une analyse multivariee des facteurs qui 
determinent la satisfaction des femmes face au counseling genetique 
n'ont pas donne de resultats probants, en raison de la petite taille de 
rechantillon et du grand nombre de variables. 

Chapitre 1. Introduction 

Les nouvelles techniques de reproduction (NTR), y compris celles qui 
sont utilisees dans le domaine de la genetique medicale, ont eu des 
repercussions spectaculaires sur la reproduction humaine (Zimmerman, 
1981; Blank, 1982; Lappe, 1984; Corea, 1985; Elias et Annas, 1987; 
Overall, 1987, 1989; Stanworth, 1987; Currie, 1988; Scutt, 1988; Arditti 
et aL, 1989; St. Peter, 1989; Spallone, 1989; Woliver, 1989, 1991; Bortner, 
1990; A. E. Clarke, 1990; Duster, 1990; Sawicki, 1991; Tymstra, 1991). 
Des techniques avancees permettent aujourd'hui de diagnostiquer et de 
traiter diverses anomalies genetiques. Les femmes (et leurs partenaires) 
peuvent ainsi prendre des decisions eclairees et proactives en ce qui 
concerne la procreation, y compris la decision de poursuivre ou 
d'interrompre une grossesse lorsque le foetus presente une anomalie 
(Antley, 1979; Yoxen, 1982; Elkins et al., 1986; Hubbard, 1986; Holmes-
Siedle et al., 1987; G. E. Robinson et aL, 1988, 1991; Ajjimakorn et al., 
1988; Henifen et al., 1988; Verp et al., 1988; Bundey et Broughton, 1989; 
A. E. Clarke et DeVore, 1989; al-Jader et al., 1990; Tymstra et at., 1991). 
Cependant, certaines personnes pretendent que le diagnostic prenatal n'est 
pas utilise uniquement pour deceler des anomalies, mais aussi pour des 
raisons sociales, notamment pour la preselection du sexe des enfants et de 
l'ordre des naissances (Fletcher, 1980; Corea, 1985; Dickens, 1986; Saxton, 
1987b; Winestine, 1989; Parikh, 1990). Que les raisons qui motivent 
l'utilisation des services de diagnostic prenatal soient, au sens strict, 
medicales ou sociales, certains auteurs estiment que ces techniques sont 
peut-etre en train de modifier de fawn profonde la nature de la 
reproduction humaine (Rothman, 1987; Tymstra, 1991). 

Certains considerent que les NTR font surgir la menace d'un monde 
de « bebes parfaits g (Chadwick, 1987, p. 94). Avec la denatalite observee 
dans la generation qui suit le « baby boom » dans les pays developpes, 
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phenomene attribuable au moms en partie a revolution du statut de la 
femme dans ces societes, on accorde plus d'attention que jamais aux 
grossesses planifiees et a la 4,  sante » des enfants que l'on met au monde. 
Les preoccupations que suscite la sante genetique des foetus sont souvent 
centrees sur les repercussions qu'une anomalie peut avoir sur les 
personnes et les systemes de soutien en cause : 1) Comment l'enfant 
s'accommodera-t-il des effets de cette anomalie sur sa sante et sa vie en 
societe? Qu'en est-il du stigmate suscite par certaines anomalies? Quelles 
seront les chances de survie de l'enfant? En quoi son anomalie influera-t-
elle sur son autonomie? 2) Quelles repercussions la presence d'un enfant 
handicape aura-t-elle sur les relations entre ses parents? Sur les relations 
entre ses parents et les autres enfants de la famille? Sur les relations entre 
ses freres et sceurs? Sur sa famille etendue? Sur la vie familiale et sociale 
de tous ces gens? 3) Quels sont les coilts sociaux et economiques 
occasionnes par les enfants nes avec des anomalies genetiques? Quelles 
infrastructures sont necessaires pour aider les families qui ont des enfants 
handicapes? 4) L'absence de « contrOle de la qualite de respece » a-t-elle 
une influence negative sur le fond genetique commun? Autrement dit, on 
souleve la question du « fardeau genetique » (Chadwick, 1987, p. 95). 

Les consequences du depistage prenatal ne touchent pas uniquement 
les personnes qui y ont recours, mais aussi le systeme de soins de sante. 
Diverses questions d'ordre ethique et juridique se posent en outre, 
particulierement a la lumiere du caractere de plus en plus litigieux de notre 
societe et du spectre des poursuites pour 44 existence prejudiciable 
(Henifen et at., 1988), qui sont de toute evidence un sous-produit des 
progres technologiques dans ce domaine. La capacite predictive de la 
medecine, qui est en voie d'etre amelioree par le projet de cartographic du 
genome humain (Beckwith, 1991), signifie que la medecine verra augmenter 
sa capacite de determiner la structure genetique, ce qui laisse prevoir une 
augmentation des tests prenatals. 

A la lumiere de ces considerations, it importe de ne pas sous-estimer 
rimportance du counseling et du depistage genetiques dans la prise de 
decisions en matiere de procreation. Etant donne la plus grande 
accessibilite de ces techniques et revolution de leur utilisation ces dernieres 
annees (p. ex. le nombre croissant de femmes d'age maternel avance), ii 
semble opportun d'etudier la nature et la port& des perceptions et des 
attitudes des femmes face aux services genetiques, ainsi que leurs 
experiences dans ce domaine. 

A ce jour, parmi les nombreuses etudes effectuees dans ce domaine, 
c'est sans doute celle de Sorenson et al. (1981) qui est la plus complete. Il 
faut cependant noter que les donnees recueillies pour cette etude 
americaine datent maintenant de plus de dix ans, et que rechantillon 
comprenait des personnes qui desiraient subir des tests genetiques pour 
toutes sortes de raisons. II est generalement reconnu que le counseling 
genetique a l'intention des personnes ayant des antecedents familiaux 
d'anomalies genetiques differe sensiblement du counseling genetique offert 
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a celles dont rage est le seul facteur de risque connu. La hausse recente 
du nombre de femmes enceintes d'age avance au Canada, et l'abaissement 
du seuil de risque pour le depistage genetique (de 40 a 35 ans) signifie que 
les femmes de ce groupe sont les plus nombreuses a avoir recours au DPN, 
meme si le risque est peu eleve a cet age. 11 n'est pas approprie et it 
pourrait meme etre trompeur d'appliquer les resultats des recherches 
menees sur l'ensemble des utilisateurs du depistage prenatal a des femmes 
jugees a risque uniquement en raison de leur age. Il est particulierement 
important de comprendre les divers aspects de ces services, ainsi que leurs 
dimensions sociales et psychologiques, pour ce groupe nombreux. 

La presente etude contient des donnees sur un groupe de femmes du 
Manitoba qui ont ete dirigees vers des services de counseling (et de 
depistage) genetique en raison de leur age (c'est-d-dire 35 ans ou plus au 
moment prevu pour l'accouchement). Aucune de ces femmes n'avait 
d'antecedents familiaux ou medicaux connus d'anomalies genetiques. Tout 
comme d'autres femmes de bien des pays, elles avaient ete orientees vers 
des services de counseling genetique dans le cadre d'un programme normal 
de soins prenatals, car le taux d'aberrations chromosomiques, comme le 
syndrome de Down, tend a augmenter avec l'age de la mere. Lorsqu'on met 
en balance le risque de donner naissance a. un enfant presentant une de 
ces anomalies et celui d'avoir un avortement spontane par suite de 
l'intervention utilisee pour le depistage (risque qui vane entre 1 sur 300 et 
1 sur 350 grossesses), on constate qu'il s'agit d'un age optimal pour 
effectuer un depistage genetique a l'aide de methodes telles que 
l'amniocentese et la biopsie du chorion. Certains ajoutent qu'il s'agit du 
groupe pour lequel ces services offrent le meilleur rendement economique 
(Gill et al., 1987; Swint et Greenberg, 1988; Hook, 1991). 

Le but principal de cette etude etait d'examiner, du point de vue 
sociologique, les perceptions, les attitudes et les experiences de ces femmes 
a regard des services de depistage genetique. Nous cherchions a savoir 
pourquoi les femmes avaient recours au diagnostic prenatal, et comment 
elles comptaient utiliser les informations obtenues grace au depistage et au 
counseling genetiques. Nous cherchions a decouvrir s'il y avait des 
fondements aux allegations selon lesquelles les femmes etaient poussees 
a subir des tests genetiques ou se faisaient dire qu'elles devaient etre pretes 
a. avorter si elles voulaient avoir acces a ces tests (Farrant, 1985; Rothman, 
1987; McDonnell, 1988). Ces deux questions ont ete soulevees au cours 
des audiences publiques de la Commission royale. Si ces allegations sont 
fondees, cette situation pourrait avoir des repercussions sur l'organisation 
et peut-etre la prestation de services de diagnostic prenatal au Manitoba (et 
peut-etre dans tout le Canada). En outre, elle aurait de profondes 
consequences en ce qui concerne la perception sociale des personnes 
handicapees (Saxton, 1987a, 1987b, 1989; Asch et Fine, 1988; Asch, 1989; 
Finger, 1989; Oliver, 1990) et ('utilisation du depistage genetique pour des 
raisons sociales plutOt que strictement medicales. Enfin, cette question 
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touche egalement celle du choix en matiere de procreation (Rapp, 1984; 
Rowland, 1987). 

Voici quels etaient les objectifs particuliers de cette etude : 

Determiner les modeles d'utilisation du diagnostic prenatal et 
d'orientation des patientes vers ces services. Plus particu-
lierement : Pourquoi les femmes ont-elles recours au diagnostic 
prenatal? Quels sont les mecanismes d'orientation vers ces 
services? Existe-t-il dans ces mecanismes d'orientation des 
variations importantes fondees sur des caracteristiques socio-
demographiques ou medicales? 

Determiner les perceptions, les attitudes et les connaissances 
des femmes concernant le diagnostic prenatal. Plus particulie-
rement : A priori, que savent les femmes du diagnostic prenatal? 
Que savent-elles des raisons medicales (ou sociales) de recourir 
a ces services pendant la grossesse? Connaissent-elles les 
risques et les avantages lies aux divers tests de depistage? 
Quelles options croient-elles avoir apres avoir appris le resultat 
d'un diagnostic genetique? Comment se servent-elles des tests 
genetiques pour prendre des decisions en matiere de procreation? 
Quelles preoccupations soulevent-elles au cours des seances de 
counseling genetique? 

Determiner si les femmes sont satisfaites des services de 
counseling lies au diagnostic prenatal. Plus particulierement : 
Les renseignements fournis sont-ils accessibles, faciles a 
comprendre, pertinents et offerts dans un climat de sollicitude 
sociale et psychologique? 

En résumé, cette etude, qui a ete mende au cours de Fete et de 
l'automne 1991, fournit des renseignements detailles sur les personnes qui 
ont eu recours au diagnostic prenatal au Manitoba et sur les raisons qui 
les ont poussees a le faire. L'approche methodologique combinait des 
techniques de collecte de donnees qualitatives et quantitatives. 

L'etude a demontre que beaucoup de femmes etaient satisfaites du 
counseling genetique dont elles avaient beneficie; 85,7 % ont dit avoir 
appris quelque chose, et 75,2 % l'ont juge utile. Pourtant, l'ambivalence 
des femmes a ce sujet est manifeste dans leurs reponses concernant l'effet 
rassurant de ce counseling (43,2 % l'ont trouve rassurant, et 12,7 %, pas 
tres rassurant, tandis que 44,1 % ne penchaient ni d'un cote, ni de l'autre). 
D'autres elements de l'analyse qualitative et quantitative effectuee dans le 
cadre de cette etude ont revele que les femmes interrogees n'etaient pas 
unanimes au sujet du recours aux techniques comme l'amniocentese et la 
biopsie du chorion. Beaucoup de celles qui avaient fait l'experience de ces 
techniques consideraient que celles-ci soulevaient des questions orales 
difficiles, likes notamment aux connotations eugeniques du depistage 
prenatal et a la crainte de porter et d'elever un enfant handicape. Certaines 
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femmes se sont aussi dites preoccupees par la banalisation du depistage 
prenatal, ce qui va dans le sens de la documentation selon laquelle ces 
techniques contribuent de diverses facons a la medicalisation de la 
grossesse et de l'accouchement. Tous ces problemes sont directement 
relies au mandat de la Commission royale sur les nouvelles techniques de 
reproduction, qui consiste a faire des recommandations concernant les 
diverses utilisations de ces techniques au Canada. 

Le taux de satisfaction etait relativement eleve chez les femmes de 
l'echantillon en ce qui concerne les services de counseling qu'elles avaient 
recus a la Section de genetique clinique. Quelques-unes estimaient qu'on 
mettait trop l'accent sur les informations de nature medicale au detriment 
des aspects sociaux, affectifs et ethiques du depistage prenatal, mais la 
plupart s'accordaient pour dire que les professionnels rencontres etaient 
efficaces et competents. 

Le present rapport est divise en six chapitres. Apres une recension 
des ecrits portant sur le counseling et le depistage genetiques (voir le 
chapitre 2), nous presentons la methodologie adoptee pour notre etude (voir 
le chapitre 3), ainsi que les resultats de cette etude (voir les chapitres 4 et 
5). Dans le dernier chapitre, le lecteur trouvera une analyse des forces et 
des faiblesses de l'etude et quelques reflexions sur l'orientation de la 
politique et de la recherche futures dans ce domaine (voir le chapitre 6). 

Chapitre 2. Le diagnostic prenatal dans le cadre des 
soins prenatals 

Introduction 
Au Canada, le diagnostic prenatal (DPN) fait dorenavant partie des 

soins prenatals offerts de facon courante aux femmes plus agees. Meme si 
cette evolution ne s'est pas faite du jour au lendemain, la systematisation 
du diagnostic prenatal a precede, plus que suivi, un debat reflechi et 
approfondi entre les utilisateurs de ce genre de techniques, les fournisseurs 
du service et les decideurs. Le fait qu'un tel debat ait lieu maintenant 
sous l'egide de la Commission royale sur les nouvelles techniques de 
reproduction (et qu'il se poursuivre probablement apres la presentation du 
rapport au gouvernement du Canada) montre le besoin criant d'une 
politique publique eclairee sur ce domaine des services de sante. 

Le DPN ne represente qu'une des nombreuses innovations techniques 
qui ont marque la medecine au cours des dernieres decennies du 
XX' siecle. Le genie particulier de la medecine occidentale semble favoriser 
la technologie, a un point tel qu'on y a largement recours pour la detection, 
le traitement et la prevention des maladies et des handicaps (Wright, 1989). 
Fuchs (1968) parle pour sa part d'imperatif technologique — si Von peut 
faire quelque chose, on le fera, en utilisant tous les moyens techniques 
existants. II ajoute que, dans une tres large mesure, cet imperatif a ete 
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adopts avec enthousiasme a la fois par les medecins et par le public. Ces 
deux groupes en sont venus a considerer les moyens techniques comme 
plus souhaitables et plus progressistes, et a y voir une preuve de notre 
maitrise des problemes les plus complexes en matiere de sante. Cette 
technologie a rendu possible ce qui, a une certaine époque, etait considers 
comme improbable, voire impossible. Cela est certainement vrai en tout 
cas de la medecine de la reproduction. 

La proliferation de la technologie en medecine a suscite des critiques, 
au sein de la profession comme a l'exterieur de celle-ci. Des chercheurs 
comme McKinlay (1982) et Cohen et Rothschild (1979) ont analyse les 
repercussions de la diffusion de la technologie pour la politique 
gouvernementale, et les problemes poses par des techniques qui ont ete 
insuffisamment evaluees (Bunker, 1985). Illich (1977), pour sa part, estime 
que bon nombre de techniques sont iatrogenes — c'est-a.-dire qu'en 
essayant de resoudre des problemes, elles en introduisent de nouveaux. 
De meme, Gruenberg (1982) evoque les techniques qui representent 

R les 
echecs du succes ». Certaines techniques medicates peuvent prolonger une 
vie handicapee et diminuee, meme si leur but premier etait d'ameliorer les 
methodes de diagnostic et de traitement en medecine. Thomas (1979) note 
que de nombreuses techniques utilisees en medecine ne sont au mieux que 
des 0 palliatifs », en ce sens qu'elles ne guerissent pas les problemes 
fondamentaux, mais offrent quelque repit aux personnes souffrant de 
diverses affections. Assurement, on pourrait classer bon nombre de NTR 
(p. ex. la fecondation in vitro) comme des palliatifs, dans la mesure ofi elles 
ne permettent pas de corriger les causes sous-jacentes de rinfertilite, tout 
en permettant a une faible proportion de femmes d'avoir des enfants. 

Les critiques feministes ont egalement souleve un certain nombre de 
preoccupations relativement aux techniques de reproduction qui touchent 
directement la sante et le bien-etre des femmes, notamrnent en ce qui a 
trait a l'orientation "sexiste" des techniques et des praticiens qui l'utilisent 
(Koch et Morgall, 1987; Stanworth, 1987; Scutt, 1988; Arditti et al., 1989; 
Ratc tiff, 1989; Spallone, 1989; Hubbard, 1990; Wajcman, 1990; 
Sandelowski et at., 1991). Ces techniques sont egalement considerees 
comme une preuve supplementaire du degre eleve de la medicalisation de 
la vie des femmes et de leur fonction reproductrice (Rothman, 1987). 

En outre, les critiques feministes contestent l'utilisation de plusieurs 
techniques a cause des effets nefastes et des risques reconnus lies a l'usage 
de medicaments comme la thalidomide, le diethylstilbestrol (DES) et le 
Depo-Provera®, ainsi qu'a rhormonotherapie substitutive, pour n'en citer 
que quelques-uns, et d'interventions chirurgicales comme repisiotomie, la 
cesarienne, rhysterectomie et la pose d'implants mammaires. Elles 
affirment que bon nombre de techniques medicates (et en particulier celles 
utilisees dans le domaine du genie genetique et du genie de la reproduction) 
peuvent constituer — et constituent effectivement — de graves menaces 
pour la sante physique ou psychologique des femmes (Corea, 1985; Klein, 
1991). Cependant, une analyse du discours qui entoure l'utilisation de ces 
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techniques (et d'autres) revele que l'accent est mis sur les avantages, pluta 
que sur les risques, qui y sont associes. 

Certaines personnes estiment que la preponderance de la technologie 
en medecine moderne empeche a toutes fins pratiques d'explorer (meme 
d'envisager) les autres options, etant donne notre tendance a la 
« technophilie » (Wright, 1989, p. 13). Elles considerent que le discours 
scientifique est tel que nous explorons rarement les valeurs sous-jacentes 
de la technique et que nous continuons a les appliquer, forts de notre foi 
occidentale dans l'utilite et les bienfaits de la technologie medicale (ibid.). 
Pour certaines, cela signifie qu'on a tendance a minimiser les consequences 
des NTR pour les femmes, prises collectivement, bien que de nombreuses 
critiques aient souligne que ces techniques contribuent a fragmenter et a 
reifier le corps des femmes (Klein, 1991). 

Les critiques feministes des NTR insistent egalement sur le fait que, 
si la plupart des femmes ont des reticences au sujet du contrOle de la 
reproduction, l'objectif premier des NTR est justement de favoriser la 
reproduction. Entre autres, elles considerent qu'il existe un fosse entre ce 
que les femmes souhaitent (ou ce qui les preoccupe) et les orientations du 
systeme de sante, ce qui illustre bien a quel point les femmes ont etc 
tenues a l'ecart des discussions portant sur l'impact des techniques 
medicales sur leur vie (Redman et al., 1988). Ainsi, de facon modeste, la 
presente recherche offre aux femmes une occasion de faire part de leur 
point de vue sur une categoric de NTR — celle des tests prenatals. 

Diagnostic prenatal et perception sociale du risque 
Le DPN a introduit des changements revolutionnaires dans le domaine 

des soins prenatals et dans la maniere dont les gens envisagent de nos 
jours la procreation (Furhmann, 1989). Il n'y a pas si longtemps, un couple 
ne pouvait evaluer le risque de concevoir un enfant atteint d'une maladie 
genetique qu'en se fondant sur ses antecedents familiaux. A I'heure 
actuelle, comme l'a fait remarquer Paez-Victor, « grace a l'analyse du liquide 
amniotique et a la culture des cellules fcetales, a l'echographie, au dosage 
de l'alpha-fcetoproteine serique maternelle et a la radiographic, [...111 est 
desormais possible de faire une evaluation plus precise des risques 
genetiques (1988, p. 3). (Traduction) Le DPN, du fait qu'il permet de 
predire avec une relative certitude si une femme portera un enfant 
handicaps, permet un niveau de prise de decision qui n'existait pas 
auparavant. Voici ce qu'en dit Paez-Victor : 

Le dilemme physique, social, psychologique et moral devient alors le 
suivant : cette grossesse en particulier devrait-elle etre poursuivie ou 
interrompue? [...] On a transforms un risque "naturel" en une decision 
obligeant a peser les risques de maniere deliberee. (1988, p. 4) 
(Traduction) 

La notion selon laquelle les femmes agees de 35 ans ou plus sont 
haut risque » constitue un element important du debat entourant le 
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recours au DPN pour ce groupe d'age (Ales et al., 1990). Que signifie au 
juste etre a haut risque de porter un enfant presentant une anomalie 
genetique? Si l'on examine les probabilites reelles de porter un enfant 
atteint du syndrome de Down (trisomie 21), par exemple, it faut bien se 
rendre compte que le risque augmente de facon graduelle tout au long des 
annees et qu'il n'y a pas d'augmentation soudaine et importante du risque 
lorsqu'on atteint rage de 35 ans. La prevalence de la trisomie 21 (aux 
Etats-Unis) est de 1 cas sur 800 naissances (Elias et Annas, 1987). Le 
risque d'avoir un enfant atteint est de 1 sur 1 700 chez les femmes de 
20 ans, mais it s'eleve a 1 sur 350 chez les femmes de 35 ans et a 1 sur 
100 chez celles de 40 ans (prospectus non date public par la Section de 
genetique clinique). Les probabilites de dormer naissance a un enfant 
atteint d'une anomalie chromosomique quelconque sont plus elevees 
rage de 35 ans, le risque est de 1 sur 180, et a rage de 40 ans, it est de 1 
sur 80 (ibid.) 

Le critere etabli pour le depistage prenatal de routine chez les femmes 
est passé successivement, au cours des amides, de 40 a 37 ans, puts a 35. 
L'abaissement de ce critere indique bien que la pratique medicale a cet 
egard est regie par des facteurs autres que la probabilite absolue de donner 
naissance a un enfant affecte d'une anomalie genetique. Le caractere 
arbitraire d'une telle definition du risque est evident. Cependant, cette 
definition et ce critere ont pese enormement dans relaboration de la notion 
de grossesse « a risque H. Pour certaines femmes, le fait d'atteindre 35 ans 
equivaut a franchir une barriere invisible qui rend la grossesse 
extremement perilleuse. 

Tymstra et ses collegues (Tymstra, 1991; Tymstra et aL, 1991) ont 
avance l'hypothese selon laquelle, lorsqu'on discute des techniques en 
presentant leurs possibilites, la facilite avec laquelle elles sont diffusees 
puis acceptees dans la pratique medicale courante se trouve accrue. Cela 
semble etre le cas des techniques de diagnostic prenatal. Plusieurs etudes 
montrent que (dans certaines conditions) diverses methodes de DPN sont 
tits bien acceptees par la population (Tymstra et al., 1991; Sjogren, 1992). 
Le fait que l'arnniocentese soit souvent utilisee, dans certains pays, pour 
soulager « ranxiete maternelle » demontre le pouvoir de la technologie non 
seulement de determiner la demande de services de ce genre, mais aussi 
de renforcer la notion selon laquelle la grossesse est un etat a risque. (Au 
Canada, ramniocentese est rarement effectuee pour cause d'anxiete.) Il ne 
s'agit pas la d'une idee nouvelle. La notion sociale selon laquelle la 
grossesse se caracterise par un risque eleve signifie que le DPN renforce la 
perception selon laquelle it s'agit d'une pathologic, comme l'ont fait valoir 
les nombreux auteurs qui parlent de medicalisation de la grossesse (Grant, 
1981; Riessman, 1983; Corea, 1985; Rothman, 1987; Arditti et al., 1989; 
Overall, 1989; Wright, 1989; Sjogren et Uddenberg, 1990; Tymstra, 1991). 

Mais surtout, cette notion constitue pour les femmes un imperatif les 
obligeant presque a subir des tests comme toute mere' it responsable 
le ferait. L'apparition du DPN en obstetrique moderne est survenue 
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parallelement a une polemique de plus en plus vive relativement a la 
priorite des droits — ceux de la femme par opposition a ceux du foetus 
(Bradish, 1987; Laborie, 1987; Raymond, 1987; Rose, 1987; Stanworth, 
1987; Scutt, 1988; Fost, 1989; Maier, 1989; Stein et Redman, 1990; Klein, 
1991)2. Ce debat ne porte pas specifiquement sur le DPN, mais it n'en est 
pas moins pertinent. On n'oblige pas necessairement les femmes a subir 
des tests. En fait, dans les pays occidentaux comme le Canada, la decision 
de subir une amniocentese ou une biopsie du chorion (BC) est laissee a la 
discretion de la mere. Mais notre culture fait clairement sentir aux femmes 
qu'elles devraient subir ces tests. Voici ce qu'ecrit Rothman : 

[...] nous ne risquons guere que 	envoie des policiers frapper aux 
portes des femmes enceintes en exigeant, pour des raisons eugeniques, 
qu'elles subissent des tests prenatals et des avortements selectifs. Il 
reste neanmoins que l'on incite fortement les femmes a subir ces tests 
de depistage. Les pressions sont generalement d'ordre economique : en 
offrant peu — et de moins en moins — d'aide aux families et aux 
personnes ayant des handicaps, on fait comprendre aux femmes qu'elles 
n'ont guere d'autre choix que d'avorter au lieu de mettre au monde des 
foetus qui deviendraient des enfants et des adultes condamnees a etre si 
mal traites par 1'Etat. Mais les pressions sont egalement d'ordre social : 
les femmes sont de plus en plus tenues responsables non pas du 
patrimoine genetique, mais de la sante de leurs enfants. On attribue de 
moins en moins les handicaps des enfants a Dieu ou a la fatalite, et l'on 
considere davantage qu'il s'agit d'une responsabilite qui incombe 
directement aux mores. (1990, p. 81) (Traduction) 

De meme, Tymstra et al. concluent que « les parents ne peuvent pas 
se permettre de ne pas recourir a de telles techniques, qui comportent un 
certain degre de risque, parce qu'ils se sentiraient coupables d'infliger 
leur enfant souffrance et maladie ), (1991, p. 898). (Traduction) Lorsqu'il 
est possible de connaitre les risques et d'effectuer des tests de facon 
economique, les couts personnels et sociaux (monetaires et autres) lies a 
la decision de ne pas subir ces tests sont eleves. Dans notre soda& c'est 
sur les femmes que ces couts pesent generalement le plus lourd. 

Diagnostic prenatal : les techniques 
Actuellement, le DPN comprend un certain nombre de techniques, 

dont les plus courantes sont l'amniocentese et la biopsie du chorion (BC) 
(Grant et Mohide, 1982; Mohide et Grant, 1989). On utilise generalement 
ces methodes de DPN dans le cas des femmes d'age maternel avance, qui 
sont considerees comme etant a risque par le seul fait de leur age, et dans 
le cas des femmes qui sont a risque a cause d'antecedents familiaux ou 
medicaux d'anomalies genetiques. On a aussi recours a d'autres formes de 
depistage prenatal telles que le dosage de l'alpha-fcetoproteine serique 
maternelle (AFPSM), qui permet de determiner si une femme est a risque, 
afin de pouvoir lui offrir l'amniocentese ou la BC. Le dosage de I'AFPSM a 
ete concu afin de detecter des malformations du tube neural comme le 
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spina-bifida et l'anencephalie, mais it peut egalement servir a etablir un 
risque accru de trisomie 21 chez le foetus. A certains endroits, le dosage 
de l'AFPSM est effectue d'office chez toutes les femmes qui se presentent 
pour beneficier de soins prenatals (Greenberg, 1988). Enfin, l'echographie 
est aujourd'hui l'une des formes les plus courantes de DPN en obstetrique. 
Cette technique, mise au point a l'origine pour surveiller le developpement 
du foetus in utero, connait maintenant de nombreuses autres applications, 
depuis le depistage de nephropaties traitables et la determination du sexe 
du fcetus jusqu'a l'utilisation conjointe avec l'amniocentese et la BC 
(Tymstra et aL, 1991). 

Selon Daker et Bobrow (1989), au moins 75 % des femmes orientees 
vers le DPN ont 35 ans et plus. Elias et Annas (1987) evaluent ce chiffre 
a 85 %. Lippman (1986) fait observer pour sa part que 7 500 femmes 
canadiennes ont recours a l'amniocentese chaque armee et que la majorite 
d'entre elles subissent des tests prenatals uniquement en raison de leur 
age. Et c'est sans compter le nombre important de femmes orientees vers 
le DPN qui refusent de s'y soumettre pour diverses raisons (Lippman-Hand 
et Piper, 1981). Meme si les resultats des recherches publides recemment 
dans ce domaine sont generalement vagues en ce qui a trait au taux reel 
d'utilisation de ces techniques, on admet communement qu'il a nettement 
augmente (en particulier pour l'echographie) au cours des dernieres 
decennies (Baird et al., 1985; Knott et al., 1986; Goodwin et Huether, 1987; 
Baird et Sadovnick, 1988; Holloway et Brock, 1988). 

Apres avoir analyse les modeles d'utilisation au Manitoba, Chodirker 
(1991) souligne qu'en cinq ans, soit de 1984 a 1989, le recours au dosage 
de 1'AFPSM a double, passant de 5 000 a 10 000 cas. Au cours de cette 
meme periode, le nombre d'amniocenteses a pratiquement double, passant 
de 317 a 600 (communication personnelle, Section de genetique clinique, 
Health Sciences Centre, Winnipeg, 1992). En 1986, douze femmes 
manitobaines avaient subi une BC, et ce nombre etait passé a 75 en 1989. 
On estime en outre qu'au Manitoba, environ 50 % des femmes enceintes 
subissent un dosage de l'AFPSM (Chodirker, 1991). Ce pourcentage 
represente une augmentation importante survenue au cours de la derniere 
decennie. 

Amniocentese 
L'amniocentese, mise au point en 1969, est aujourd'hui la technique 

la plus utilisee pour deceler les anomalies fcetales. Comme on le note dans 
les ecrits sur le sujet, et, comme l'ont demontre de nombreuses etudes 
realisees dans le monde entier, cette methode de depistage genetique est 
consider& sans danger (Daker et Bobrow, 1989). Le test est generalement 
effectue entre la quinzieme et la vingtieme semaines de grossesse, lorsqu'il 
y a suffisamment de liquide amniotique dans le sac entourant le fcetus. On 
preleve un petit echantillon d'environ 10 a 20 mL de liquide dans la cavite 
amniotique a l'aide d'une aiguille inset& dans l'abdomen de la femme. 
Avant la ponction, on effectue generalement une echographie qui permet de 
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determiner l'emplacement et la viabilite du foetus (une deuxieme echo-
graphie est effectuee au cours de l'intervention afin de verifier a nouveau 
ces parametres). Le liquide amniotique retire au cours de l'amniocentese 
est rapidement reconstitue de facon naturelle (generalement en quelques 
heures). On fait ensuite une culture cellulaire, qui requiert de deux a 
quatre semaines (selon le specimen recueilli, les conditions en laboratoire, 
etc.). 

L'amniocentese sert generalement a detecter des aberrations chromo-
somiques comme les trisomies, dont la plus courante est la trisomie 21 
(syndrome de Down). (Ce test permet egalement de detecter certaines 
anomalies structurales, mais dans le cas des femmes d'age maternel 
avance, ce n'est pas la raison pour laquelle elles subissent une 
amniocentese.) Certaines de ces anomalies peuvent etre plus ou moins 
graves, mais l'analyse chromosomique ne renseigne pas sur la gravite du 
cas. Ce genre d'incertitude constitue une caracteristique intrinseque de ce 
type de test genetique, mais le registre de gravite de la plupart des 
anomalies chromosomiques est connu. 

Bien qu'elle soit consideree comme une methode efficace de depistage 
prenatal et qu'elle soit, comme nous l'avons deja mentionne, largement 
utilisee, l'amniocentese n'est cependant pas exempte d'inconvenients. En 
effet, le risque d'avortement spontane associe a l'amniocentese est de 
l'ordre de 1 % (Daker et Bobrow, 1989) (quoique, selon d'autres etudes, ce 
risque se situe entre 0,5 % et 1,5 %). Chez les femmes d'age maternel 
avance, on considere habituellement ce risque comme (4 acceptable U. Le 
risque d'anomalies fcetales et le risque d'avortement spontane sont a peu 
pres egaux a cet age (Elias et Annas, 1987). Par ailleurs, le test ne revele 
que ce pour quoi it a ete concu, soit les anomalies chromosomiques (Kolata, 
1983). 

Le temps requis pour la culture des cellules et le moment oil doit etre 
effectue le test sont deux difficultes associees a l'amniocentese. Il faut 
entre deux et quatre semaines pour effectuer la culture et pour etablir le 
caryotype des cellules. Pour la plupart des femmes, cette periode d'attente 
est marquee par ]'inquietude, la detresse et l'anxiete (Farrant, 1985; Kolker 
et Burke, 1987; Rothman, 1987). Comme cette intervention est norma-
lement pratiquee au cours du deuxieme trimestre de la grossesse (lorsqu'il 
y a une accumulation suffisante de liquide amniotique)3, it s'ensuit que, si 
Von decide de mettre fin a la grossesse, la femme devra subir un 
avortement de deuxieme trimestre, beaucoup plus difficile physiquement 
(et en general psychologiquement) qu'un avortement du premier trimestre. 
En general, lorsqu'un avortement est pratique au deuxieme trimestre, it 
faut declencher le travail et la femme accouche normalement d'un foetus 
mort (Rapp, 1984, 1987, 1989; Rothman, 1987). 

II arrive egalement qu'il faille recommencer l'amniocentese lorsque 
rechantillon est inadequat (Daker et Bobrow, 1992). Si la culture revele 
une mosaique (la presence a la fois de cellules normales et de cellules 
anormales), une nouvelle amniocentese est generalement indiquee. On 
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effectue alors parfois une cordocentese, qui permet d'obtenir des resultats 
plus rapidement. Cependant, les laboratoires tentent habituellement 
d'eviter la necessite de pratiquer une seconde arnniocentese en effectuant 
des tests sur deux cultures ou plus a partir d'un meme echantillon pour 
verifier s'il s'agit veritablement de mosaique. Ces problemes techniques 
compliquent la prise de decisions a un moment oil la grossesse est déjà 
avancee, non seulement du point de vue de la sante de la femme, mais 
egalement sur le plan juridique dans les pays oil la loi interdit l'avortement 
a un stade avance de la grossesse. 

Malgre ces limites, l'amniocentese est largement utilisee dans le cadre 
des soins prenatals offerts aux femmes d'age maternel avance (Kromberg 
et al., 1989; Chodirker, 1991). Son atout principal est son taux eleve 
d'exactitude en ce qui concerne la detection d'anomalies chromosomiques. 
Ses limites ont contribue a la mise au point d'une autre technique de 
depistage, le prelevement de villosites choriales (ou biopsie du chorion). 

Biopsie du chorion (BC) 
Quand la chose est possible, it est souhaitable d'effectuer des tests au 

debut de la grossesse. L'un des grands avantages de la biopsie du chorion 
(BC), technique mise au point au milieu des annees 1980, c'est qu'elle peut 
etre effectuee en toute securite au cours du premier trimestre, des la 
8e semaine de grossesse. Toutefois, on attend habituellement entre la 1 le 
et la 13e semaines (la possibilite d'un risque accru pour le foetus faisant que 
la BC est deconseillee avant la 9e semaine). L'extraction de l'echantillon du 
chorion peut se faire de deux facons : soit par voce transabdominale (cette 
methode ressemble a celle utilisee pour l'amniocentese), soit par le col de 
l'uterus (cette methode plus invasive est generalement consideree come 
pouvant causer une infection intra-uterine) (Daker et Bobrow, 1989). La 
BC est effectuee sous contrOle echographique direct (c'est-d-dire que l'on 
utilise l'echographie tout au long de l'intervention). On extrait un petit 
echantillon (10-40 mg) de villosites du chorion frondosum (qui deviendra 
plus tard le placenta). L'echantillon est soit analyse directement (les 
resultats seront connus en l'espace de quelques j ours), soit mis en culture 
(ce qui prend de deux a trois semaines) (ibid.). La BC sert principalement 
a detecter les anomalies chromosomiques, mais, comme elle fournit des 
cellules fcetales, on peut egalement, s'il y a lieu, effectuer d'autres tests afin 
de detecter des problemes metaboliques ou moleculaires. Tout comme 
l'amniocentese, ce test permet de &teeter les anomalies chromosomiques, 
mais non d'en determiner la gravite, qui peut varier. Plusieurs essais 
cliniques randomises ont ete effectues sur cette methode de diagnostic 
prenatal (Canadian Collaborative CVS-Amniocentesis Clinical Trial Group, 
1989; Lippman et al., 1992), et tous ont conclu a son innocuite et a son 
efficacite. 

Merne si la BC permet un depistage precoce, elle comporte aussi cer - 
tains inconvenients. Le plus important est le risque legerement plus eleve 
d'avortement spontane (risque supplementaire de 0,6 %) comparativement 
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l'amniocentese (prospectus de la Section de genetique clinique, non date), 
meme si la difference entre les deux methodes n'est pas statistiquement 
significative (Canadian Collaborative CVS-Amniocentesis Clinical Trial Group, 
1989). En outre, et cela n'est pas sans importance, dans le cas oU les 
resultats seraient anormaux, il se pourrait qu'une femme soit dirigee vers 
une amniocentese a 16 semaines, ce qui l'obligerait a subir une nouvelle 
intervention invasive (Daker et Bobrow, 1989). Dans ces circonstances, on 
perd plus ou moins les benefices associes a un test precoce. 

De plus, lorsqu'une anomalie fcetale est detectee grace a la BC, il est 
tres possible que la grossesse se serait terminee de toute facon par un 
avortement spontane. Ainsi, une certaine proportion des femmes subissent 
des tests, tous les inconvenients qu'ils comportent (incertitude, inquietude, 
apprehension, decision eventuelle de mettre fin a la grossesse), de facon 
tout a fait inutile. Malheureusement, il est impossible de savoir quelles 
grossesses se seraient terminees de cette facon. En résumé, le fait que l'on 
puisse effectuer une BC a un stade precoce offre a la fois des avantages et 
des inconvenients. 

Bien que l'utilisation de la BC ait augmente ces dernieres annees, ce 
test est moins utilise que l'amniocentese. L'avenir dira s'il remplacera 
l'amniocentese comme outil diagnostique par excellence pour la detection 
des anomalies fcetales (Brandenburg et al., 1991). 

Le counseling genetique 
Pour de nombreuses femmes, le counseling genetique est la premiere 

etape pour obtenir un DPN. Ce service est habituellement fourni par des 
geneticiens ou geneticiennes (rnedecins ou titulaires d'un doctorat) ou par 
des conseillers ou conseilleres en genetique (titulaires d'un baccalaureat ou 
d'une maitrise). Tous ces gens ont recu une formation comme conseillers, 
et certains sont egalement formes en counseling psychologique. 

En 1974, un comite special chargé d'etudier le counseling genetique 
(et forme de medecins et de scientifiques canadiens et arnericains) a defini 
en ces termes l'objet du counseling genetique : 

(...) un processus de communication qui traite des problemes humains 
lies a la manifestation ou au risque de manifestation d'une maladie 
hereditaire au sein d'une famille. Dans le cadre de ce processus, une ou 
plusieurs personnes ayant recu la formation appropriee tentent d'aider 
la personne ou la famine 1) a comprendre les faits medicaux, notamment 
le diagnostic, le cours probable de la maladie et le traitement disponible; 
2) a evaluer de quelle facon l'heredite contribue a la maladie, ainsi que 
le risque de recurrence chez certains parents en particulier; 3) a 
comprendre les choix qu'il est possible de faire lorsqu'il y a risque de 
recurrence; 4) a choisir le cheminement qui leur semble approprie a la 
lumiere des risques courus et de leurs objectifs familiaux, et a agir 
conformement a cette decision; 5) a s'adapter le mieux possible a la 
maladie d'un membre de la famille et/ou au risque de recurrence de 
cette maladie. (Fraser, 1974, p. 637) (Traduction) 
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Dans la plupart des centres qui offrent un service de counseling 
genetique aux femmes d'age maternel avance, on s'assure generalement 
que rage est le seul risque probable. A cette fin, on recueille les 
antecedents individuels et familiaux (qu'on appelle le « pedigree b), oU 
figurent les details relatifs aux grossesses et aux naissances d'enfants 
vivants dans la famille de la femme et dans celle de son partenaire (Stoeber 
et al., 1991). Ensuite, le conseiller ou la conseillere evalue les rensei-
gnements fournis afin d'en arriver a une estimation du risque d'anomalie 
chromosomique du foetus. On fournit certaines explications sur la nature 
du risque comme, par exemple, le role de l'age. On laisse generalement 
la femme (et a son partenaire, le cas echeant) le soin de decider s'ils 
considerent que le risque est eleve ou non. Selon les etudes effectuees 
dans ce domaine, les personnes evaluent les risques d'avoir un enfant 
atteint de trisomie 21 d'une facon bipolaire (soft eleves, soit faibles) (Wertz 
et al., 1984, 1986; d'Ydewalle et Evers-Kiebooms, 1987; Evers-Kiebooms et 
al., 1987; Shiloh et Saxe, 1989; Evans et at., 1990). De toute evidence, it 
s'agit d'une evaluation tres personnelle, o1i jouent des considerations 
d'ordre social, moral et religieux (Seals •et al., 1985). 	Selon les 
circonstances, deux personnes apprenant qu'elles risquent de mettre au 
monde un enfant atteint de trisomie 21 peuvent reagir tres differemment, 
meme si la probabilite est identique — l'une choisira de courir le risque de 
mener la grossesse a terme, tandis que l'autre optera pour l'interruption de 
sa grossesse (Lippman-Hand et Fraser, 1979). 

Le conseiller genetique fournit normalement a ses clients des 
renseignements concrets sur la probabilite de porter un enfant atteint 
et sur les consequences pratiques de cette situation. Il explique egalement 
la facon dont les tests sont effectues, et ce a quoi la femme doit s'attendre 
avant, pendant et apres l'intervention. Au Canada (comme dans bon 
nombre de pays), la plupart des centres qui offrent des consultations 
genetiques ont adopte une approche « non directive Cela signifie que le 
conseiller communique aux clients les donnees statistiques sur le risque 
d'anomalies genetiques, sans toutefois tenter d'influer sur leur decision. 
Cette approche se &marque du traditionnel rapport medecin-patient, de 
nature beaucoup plus directive (Kessler, 1979, 1989; Elias et Annas, 1987; 
Kessler et Levine, 1987; Clarke, 1991). 

Les centres de counseling genetique ont adopte l'approche non 
directive en partant du principe que les personnes doivent etre renseignees, 
puis avoir le droit de faire leur choix librement a la lumiere de l'information 
obtenue (Antley, 1979). L'utilisation de la genetique a des fins de 
discrimination et de coercition dans le passé (particulierement a l'epoque 
nazie) a sans doute renforce l'orientation actuelle vers l'approche non 
directive, dans l'espoir de reduire au minimum l'influence des valeurs du 
conseiller ou de la conseillere. 

En theorie, l'idee d'un counseling non directif semble tres attrayante 
mais, dans la pratique, on reconnait que ce n'est pas vraiment possible 
(Yarborough et at., 1989; Clarke, 1991). En effet, l'information que 
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fournissent les conseillers n'est pas neutre, et la structure de la relation 
entre le conseiller et la personne a pour resultat de transmettre des 
messages sur les opinions du conseiller (Hubbard, 1989; Rapp, 1989; 
Saxton, 1989). Les choix qui sont offerts aux individus lors d'une séance 
de counseling genetique ne sont pas necessairement « libres » — l'ideal que 
vise la notion de counseling non directif (Brown, 1989). Comme le fait 
remarquer Rothman : 

Pour ceux dont le choix correspond aux attentes de la societe, pour ceux 
qui veulent ce que la societe veut qu'ils veuillent, le choix offert (par le 
diagnostic prenatal) est tres reel. Peut-etre devrions-nous prendre 
conscience du fait que les etres humains vivant en societe n'ont jamais 
beaucoup le choix. Il est bien possible que la structure sociale ne 
permette pas ce que l'on appelle le choix individuel, en tout cas pas au 
sens absolu du terme. La structure sociale cree des besoins — besoin 
pour les femmes d'être meres, besoin d'avoir de petites familles, besoin 
d'avoir des enfants "parfaits" — et cree la technologie qui permettra aux 
gens de faire les choix necessaires. La question n'est done pas de savoir 
si ces choix sont constructs, macs bien de savoir comment ils le sont. • 
La societe, dans sa signification ultime, pourrait bien n'etre den de plus 
et den de moires qu'une structuration des choix (c'est l'auteur qui 
souligne). (1988, p. 32) (Traduction) 

De merne, Zola fait observer : 

Les patientes sont bombardees de tous cotes par des preoccupations 
pratiques (l'escalade des coilts) et par des preuves (la genetique) et des 
techniques (conseillers en genetique) objectives, de sorte que la question 
des valeurs fondamentales qui est au cceur du debat se trouve comple-
tement occultee. La liberte de choisir est alors illusoire. En effet, 
quelqu'un a déjà etabli les limites du choix (coupures dans les soins 
medicaux et dans les programmes sociaux, macs non dans les depenses 
en matiere de defense), la portee du choix (si vous faites telle chose, alors 
vous aurez une probabilite X d'avoir un enfant anormal), ainsi que les 
consequences de ce choix (vous devrez assumer les conts sociaux, 
politiques, juridiques et economiques subsequents). (1983, p. 296) 
(Traduction) 

Les programmes de counseling et de depistage des troubles genetiques 
courants (notamment la trisomie 21 et le spina-bifida) sont influences par 
les valeurs sociales relatives au role de la science et de la technologie dans 
le processus de gestion de la grossesse, ainsi que par les attitudes et les 
prejuges envers les personnes souffrant de handicaps dans notre societe, 
et influent a leur tour sur ces valeurs. 

Ceux et celles qui fournissent ces services contestent souvent cette 
opinion. Il s'agit d'un sujet tres important en soi, puisqu'il determine le 
contexte dans lequel les conseils sont offerts et dans lequel les personnes 
conseillees decideront de l'utilisation qu'elles feront de l'information 
obtenue. 
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Recension des travaux de sociologie et de psychologie sur le 
diagnostic prenatal et le counseling genetique 

Un nombre important de travaux ont ete effectues sur divers aspects 
des services de DPN (Milunski, 1975; Capron et al., 1979). Plusieurs de ces 
etudes, comme celle de Rothman (1987), ont influe sur les questions posees 
dans le present document ainsi que sur la methodologie utilisee. Bien que 
notre etude porte uniquement sur les femmes d'age maternel avance, 
plusieurs etudes sur le DPN se sont penchees sur d'autres groupes 
risque. Nous recensons donc ici une partie de la recherche sur I'usage du 
DPN par les femmes de ce groupe d'age, ainsi que par celles qui presentent 
d'autres facteurs de risque a priori, 

Les attitudes des femmes a regard des soins obstetriques ont fait 
l'objet de nombreuses etudes (Garcia, 1982; Hyde, 1986; Stewart, 1986; 
Reid, 1988; Reid et Garcia, 1989). Ces etudes ont revele la predominance 
de la technologie dans ce domaine de la medecine, ce qui a medicalise 
l'experience de la maternite (Reissman, 1983; Rothman, 1987). Dans leurs 
travaux sur le depistage pendant la grossesse, Reid et Garcia (1989) font 
observer que les femmes obtiennent rarement toute l'information qu'elles 
desirent obtenir au sujet des tests et que leur anxiete augmente genera-
lement en consequence. Its notent toutefois que, selon plusieurs etudes, 
les femmes en tant que groupe se montrent tres dociles en ce qui concerne 
les tests de depistage. 

En outre, certaines etudes se sont penchees sur les preferences ou les 
choix des femmes concernant differentes methodes de depistage prenatal 
(McGovern et al., 1986; Bryce et al., 1989; Abramsky et Rodeck et aL, 
1991). Une etude recente sur les choix des femmes en matiere de DPN a 
montre que leur preference pour l'amniocentese etait tres souvent 
attribuable au fait qu'elles avaient ete dirigees vers le DPN trop tard pour 
subir une BC (Brandenburg et aL, 1991). Cette constatation montre que, 
lorsqu'une femme a decide de se soumettre au DPN, ses decisions 
concernant les techniques qu'il convient d'utiliser ne pourront etre 
vraiment eclairees que si les conseillers lui fournissent suffisamment 
d'information. 

Les modes d'acces, d'utilisation et d'orientation constituent un 
important domaine de la recherche (Crandall et aL, 1986; Hyde, 1986; 
Macri, 1986; Fahy et Lippman, 1988; Kyle et aL, 1988; Reid, 1988; Reid et 
Garcia, 1989; Moatti et al., 1990; Jones, 1991). Par exemple, Lippman 
(1986, 1991) a montre que le DPN est utilise surtout par les couples de 
niveau socio-economique eleve et que le DPN renforce par consequent les 
inegalites sociales. Actuellement, la probabilite qu'une cliente d'age 
maternel avarice (et son partenaire) reponde a un certain profil 
demographique est la suivante 

[...] 56,2 % des meres et 78,6 % de leurs partenaires avaient une 
formation collegiale, et parmi ceux-ci, 25,9 % et 35,5 % respectivement 
avaient recu une formation universitaire. Le revenu brut moyen des 
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families etait de 25 271 $ par an. Ces statistiques semblent indiquer 
que les groupes appartenant aux couches socio-economiques inferieures 
n'ont pas encore recours aux services de diagnostic prenatal de maniere 
aussi courante que ceux des couches socio-economiques superieures. 
(Golbus et al., 1979, p. 158) (Traduction) 

Les recherches montrent que les personnes moires scolarisees et les 
membres de certaines communautes ethnoculturelles auraient moms 
recours au DPN, Bien qu'une partie de cette variation depende du motif des 
tests prenatals (Duster, 1990). Si tel est effectivement le cas, et si les 
groupes des couches socio-economiques sup6rieures semblent plus enclins 
a subir des tests, on peut imaginer un scenario selon lequel la frequence 
de certaines trisomies diminuerait dans certaines couches de la population, 
et demeurerait la meme dans d'autres. On est donc en droit de se 
demander si l'on devrait reduire le service ou le rendre plus accessible, 
pour qui, et comment? Lippman (1991) souleve une importante question 
de politique sociale dans son analyse penetrante de la situation, qui 
meriterait qu'on s'y attarde davantage, mais qui ne peut etre abordee ici. 

Certaines etudes se sont penchees sur l'efficacite du counseling 
genetique (Sorenson et Wertz, 1986; Somer et a/., 1988; Frets et al., 1990a, 
1990b; Loader et al., 1991) et sur les manieres dont se prennent les 
decisions en matiere de reproduction par suite d'un DPN (Laurence et 
Morris, 1981; Humphreys et Berkeley, 1987; Pauker et Pauker, 1987a, 
1987b; Pitz, 1987; Sorenson et al., 1987; Swerts, 1987; Vlek, 1987; Sjogren 
et Uddenberg, 1988a; Earley et al., 1991; Zeitune et al., 1991). Certains 
chercheurs se sont interesses plus particulierement aux aspects educatifs 
du counseling genetique (Naylor, 1975; Rice et Doherty, 1982; Faden et al., 
1985; Sanden et Bjurulf, 1988a; Welshimer et Earp, 1989) et aux sequelles 
psychologiques liees au DPN (Blumberg et al., 1975; Fletcher et al., 1980; 
Campbell et at., 1982; Reading et Cox, 1982; Blumberg, 1984; Fletcher, 
1984; Robinson et aL, 1984; Phipps et Zinn, 1986a, 1986b; Hunter et al., 
1987; Kessler et Levine, 1987; Leff, 1987; Thomassen-Brepols, 1987; Tsoi 
et al., 1987; Gillot-de Vries, 1988; Green et Malin, 1988; Marteau et al., 
1988a, 1988b, 1989a, 1989b; Minogue et Reedy, 1988; Villeneuve et al., 
1988; Kessler, 1989; Marks et al., 1989; Marteau, 1989; Green, 1990; 
Sjogren et Uddenberg, 1990; Tunis et al., 1990a, 1990b; Keenan et 
1991). D'autres ont examine les effets des techniques diagnostiques (dont 
l'echographie) sur l'attachement des femmes a leur grossesse et sur la 
formation des liens mere-enfant (Sjogren et Uddenberg, 1988b; Sparling 
et at., 1988). D'autres etudes encore portaient sur les attitudes des femmes 
a regard de l'avortement en relation avec le DPN (Fresco et Silvestre, 1982; 
Leschot et al., 1982; Elkins et al., 1986; Faden et al., 1987; Jahoda et al., 
1987; Landenburger et Delp, 1987; Magyari et a/., 1987; Sjogren et 
Uddenberg, 1987; Elder et Laurence, 1991; Wertz et al., 1991), les attitudes 
des femmes par rapport a l'acces au diagnostic prenatal (Reading et aL, 
1988; Sanden et Bjurulf, 1988a, 1988b; Johnson et Caccia, 1991) et, enfin, 
les attitudes des femmes devant la perspective de mettre au monde un 
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enfant atteint d'une anomalie (Young et Robinson, 1984; Ekwo et al., 1987; 
Evans et aL, 1988). 

Il n'est pas etonnant que les dimensions morale et deontologique du 
DPN et du counseling genetique aient suscite un interet considerable (Waltz 
et Thigpen, 1973; Macklin, 1977; McCance, 1984; Roy, 1986; Motulsky, 
1989; Pelosi et David, 1989; Richards, 1989; MacDiarmid, 1991). Dans ce 
domaine de recherche, l'aspect moral de l'avortement selectif pour des 
motifs de maladie congenitale a ete souleve a maintes reprises (Beck, 1990; 
Welch et aL, 1991). D'autres etudes de bioethique analysent les fonde-
ments moraux de ces techniques en se penchant sur les questions de 
qualite de vie et sur le sens, dans notre societe, de ce qu'on peut appeler 
ff les exigences minimales d'une vie digne d'être vecue g (Ruse, 1980). 

Certaines etudes internationales (Kromberg et al., 1989; Papp, 1989; 
Youings et al., 1991) et comparatives s'averent interessantes, en particulier 
celles de Wertz et Fletcher (1988, 1989) et de Wertz et al. (1990). Ces 
travaux montrent clairement comment le contexte social et politique d'une 
soda& ainsi que de la pratique professionnelle dans le domaine du 
counseling genetique influencent la rencontre entre fournisseurs et 
consommateurs de ces services. Les auteurs montrent que, dans les pays 
oil l'on valorise l'autonomie de l'individu, le counseling est moires directif, 
tandis que dans ceux oil le contrOle etatique est plus important, les 
conseillers sont generalement plus directifs. 

Dans le contexte de notre etude, it est particulierement interessant de 
noter le nombre limits de recherches sociologiques relatives au depistage 
et aux tests prenatals. Black et Furlong (1984) et Black (1989) ont trouve 
que, pour la plupart des families, l'experience de ces tests cause beaucoup 
de stress. Leurs etudes indiquent que des services adequats doivent etre 
mis en place pour assurer un soutien aux families (particulierement celles 
oil l'on compte de jeunes enfants) et les aider a faire face aux difficultes 
qu'entrainent les tests. Rapp (1987) et Kolker et Burke (1987) ont etudie 
la signification sociale du DPN et la facon dont celui-ci influe sur le concept 
social de la grossesse. 

L'une des enquetes sociologiques les plus importantes sur le 
diagnostic prenatal (et aussi la plus pertinente pour notre recherche) est 
peut-etre celle que Rothman (1986, 1987) a menee sur # la grossesse 
provisoire g. Elle a interviews 120 femmes (y compris des conseilleres en 
genetique, des femmes qui avaient soit accept& soit refuse l' amniocentese, 
et des femmes dont le diagnostic etait positif). Elle utilise le terme de 
« grossesse provisoire g pour decrire l'etat d'incertitude que connaissent les 
femmes durant les tests de DPN, lorsqu'elles ne savent pas encore si elles 
sont # mores # ou # porteuses d'un foetus atteint » (Rothman, 1987, p. 7). 
Rothman note qu'il n'est pas rare que les femmes cachent leur grossesse 
(p. ex. en limitant de facon deliberee le nombre de gens a qui elles 
annoncent cette grossesse afire d'eviter, le cas echeant, de dire a leurs 
autres enfants, aux membres de leur famille, a leur employeur, etc. qu'elles 
ont subi un avortement). Cette etude revele, entre autres choses, que les 
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nouvelles techniques de reproduction, si elles apportent des solutions a 
certains problemes existants, en soulevent de nouveaux. Rothman consi-
dere que les NTR ont un impact fondamental sur la definition que nous 
donnons a la maternite. (Tymstra (1991) et Tymstra et a/. (1991) ont aussi 
examine recemment le concept de grossesse provisoire.) 

Toutes ces etudes, parmi d'autres, temoignent de l'ampleur et de la 
complexite des questions qui entourent le DPN et le counseling genetique. 
II est important de noter que, parmi ces etudes, un petit nombre seulement 
portaient sur des femmes canadiennes (et leurs partenaires). A cet egard, 
le present rapport fournit un important ensemble de donnees sur 
l'utilisation du DPN dans un centre canadien. II est clair que cette etude 
n'a pas surmonte les limites que presentaient déjà certaines etudes 
anterieures (comme des echantillons limites), mais elle comporte certains 
avantages dignes de mention (utilisation de rapports prospectifs et retro-
spectifs, et utilisation conjointe de donnees qualitatives et de donnees 
d'enquete). Dans le prochain chapitre, nous presenterons une description 
detainee des methodes utilisees pour realiser l'etude. Par la suite, nous 
decrirons nos resultats. 

Chapitre 3. Methodologie 

Introduction 
Le present chapitre porte sur la methodologie utilisee pour etudier les 

attitudes des femmes face au DPN et leurs experiences a cet egard. 
Rappelons les objectifs de l'etude : 

determiner les modeles d'utilisation du diagnostic prenatal et 
d'orientation des patientes vers ces services: 

determiner les perceptions, les attitudes et les connaissances des 
femmes concernant le diagnostic prenatal; 

determiner si les femmes sont satisfaites des services de coun-
seling lies au diagnostic prenatal. 

Nous decrirons ici en detail les aspects suivants de la methodologie : 
le plan experimental et le protocole d'etude, l'echantillon et le protocole de 
verification, le modele de recherche, et la conception des unites et des 
instruments de mesure. Les divers aspects de l'analyse sont examines aux 
chapitres 4 et 5 du rapport. 

II est important de mentionner au depart que cette etude a, jusqu'a un 
certain point, un caractere exploratoire, puisque les recherches realisees 
sur ce sujet (particulierement au Canada) n'ont pas tres souvent examine 
de maniere systematique les attitudes et les perceptions des femmes 
concernant le DPN, comme nous l'avons fait dans la presente etude. 
Comme nous l'avons montre, les travaux anterieurs avaient une orientation 
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quelque peu differente. Selon Lippman-Hand et Fraser (1979), pour 
comprendre comment les femmes (et leurs partenaires) voient leur 
situation, it faut d'abord etablir un lien entre leur interpretation de cette 
situation et leur realite quotidienne. C'est sur cette recommandation que 
se fonde la methodologie retenue pour cette etude. 

Plan experimental et protocole de recherche 

Le plan experimental de notre etude etait fonde sur une strategie 
faisant appel a plusieurs methodes, et comportant des composantes a la 
fois qualitatives et quantitatives. Cette combinaison de methodes avait 
pour objet d'assurer la collecte de donnees suffisantes sur les attitudes et 
les perceptions des femmes envers le DPN, et sur leurs experiences a ce 
sujet. Les methodes qualitatives (inductives) sont celles qui s'appliquent 
le mieux dans les cas ou l'on sait relativement peu de choses sur une 
question, lorsqu'il est utile en soi de connaitre les experiences subjectives 
des sujets et lorsque les donnees ne se pretent pas necessairement a la 
quantification (Glaser et Strauss, 1967; Lofland, 1984; Babbie, 1986). 
Nous avons utilise des methodes qualitatives pour etudier les raisons pour 
lesquelles les femmes ont recours au DPN et pour connaitre leurs 
preoccupations concernant le counseling et les tests (principalement pour 
les objectifs 1 et 2). 

En revanche, les methodes quantitatives sont indiquees dans les cas 
oil les chercheurs s'emploient a verifier des hypotheses precises (derivees 
de la recherche anterieure et de la theorie) et oil ils etudient des 
echantillons de grande taille (Babbie, 1986). Dans notre etude, nous avons 
appliqué des methodes quantitatives pour recueillir des donnees sur les 
attitudes et les perceptions des femmes face au DPN et pour mesurer les 
correlats psychosociaux qui etaient, selon nos hypotheses, lies a 
l'utilisation du DPN (objectifs 2 et 3). 

L'etude s'est deroulee sur une periode de 19 semaines, soit du 9 aoilt 
au 13 decembre 1991 inclusivement. Pour constituer l'echantillon, le 
personnel de recherche a visite 28 cliniques au total. La collecte des 
donnees a suivi une etude pilote de deux semaines au cours de laquelle les 
instruments et les protocoles de recherche ont ete mis a l'essai de fagon 
systematique. 

Par suite d'un accord conclu avec la Section de genetique clinique du 
Health Sciences Centre de Winnipeg, toutes les femmes qui etaient jugees 
a risque en raison de leur age (et qui ne presentaient aucun autre 
antecedent familial ou genetique connu), et qui avaient ete orientees vers 
le counseling genetique durant la periode d'etude, ont ete invitees a 
participer a l'etude. Si nous avons choisi de restreindre l'etude aux femmes 
d'age maternel avance, c'est parce que les femmes presentant des 
antecedents familiaux ou d'autres risques connus de problemes genetiques 
regoivent un genre de counseling genetique particulier, et que ces 
differences auraient fausse l'analyse. Puisqu'on reconnait que rage 
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constitue un risque a priori (Elias et Annas, 1987), c'est sur ce groupe qu'a 
porte la recherche. 

La Section de genetique clinique offre des services de counseling 
genetique aux femmes de tout le Manitoba, du nord-ouest de l'Ontario et 
d'une partie des Territoires du Nord-Ouest (la zone couverte par la Northern 
Medical Unit. Le counseling est offert aux femmes d'age maternel avarice 
en deux endroits differents — la plus grande partie des visites se font au 
Women's Hospital (cliniques du vendredi) et les autres au Children's 
Hospital (cliniques du lundi et du jeudi). Le personnel de la Section de 
genetique clinique est constitue de geneticiens et de conseillers en 
genetique, dont certains sont diplOmes en medecine, alors que d'autres ont 
une formation en genetique (pour la plupart aux niveaux de la maitrise ou 
du doctorat) ou une formation en counseling genetique. Pendant la duree 
de l'etude, six conseillers (trois femmes, trois hommes) offraient leurs 
services au sein de la Section de genetique clinique. Trois medecins 
residants offraient egalement des services de counseling, en collaboration 
avec le chef de la Section de genetique clinique, mais a un nombre limite 
de clientes. 

L'etude a commence par l'envoi d'une lettre a un certain nombre de 
medecins (generalistes et obstetriciens) qui exercent dans l'aire de 
recrutement et qui dirigent des femmes a la Section de genetique clinique 
pour un counseling genetique et des tests prenatals. Chaque semaine, le 
coordonnateur du projet communiquait avec le coordonnateur de la 
clinique de la Section de genetique clinique, afin d'obtenir la liste des 
femmes d'age maternel avance qui avaient ete dirigees vers la clinique pour 
recevoir des services de counseling genetique. Nous envoyions a ces 
femmes une lettre expliquant la nature de l'etude, ainsi que la forme que 
pourrait prendre leur participation eventuelle. Au moins une semaine 
avant leur rendez-vous a la clinique, le coordonnateur du projet 
communiquait avec elles par telephone pour les inviter a prendre part a 
l'etude. Elles &talent d'abord invitees a une entrevue et, si elles n'etaient 
pas interessees ou ne pouvaient pas se rendre a la clinique assez tot pour 
passer une entrevue, on leur demandait quand meme de remplir un 
questionnaire concernant leurs attitudes et leurs perceptions face au DPN. 
Cette methode a permis d'interviewer certaines femmes et de donner a 
toutes les participantes l'occasion de remplir un questionnaire apres le 
counseling. La participation etait pleinement volontaire; aucune methode 
coercitive n'a ete employee pour pousser les femmes a participer. Nous 
demandions aux femmes qui avaient accepte de participer a une entrevue 
avant le counseling d'arriver a la clinique de 15 a 30 minutes avant l'heure 
prevue pour leur rendez-vous de counseling et, en retour, chaque femme 
interviewee recevait un cheque de 5 $ (en remboursement des frais 
supplementaires de stationnement). On demandait a toutes les autres 
participantes d'arriver a la clinique a l'heure prevue pour leur rendez-vous 
de counseling. 
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A leur arrivee a la clinique, les femmes recevaient un feuillet 
d'information et un formulaire de consentement (nous avions prepare des 
formulaires de consentement differents pour celles qui participaient aux 
volets entrevue-questionnaire, et pour celles qui ne participaient qu'au volet 
questionnaire (voir l'annexe 1). Si elle &tait interviewee, la femme etait 
dirigee vers la piece oil se deroulait l'entrevue; si elle ne participait qu'au 
volet questionnaire, elle etait envoyee a la salle d'attente pour son rendez-
vous de counseling. Apres les entrevues, les femmes retournaient a la salle 
d'attente jusqu'a l'heure de leur rendez-vous. Apres le counseling, elles 
retournaient chez le coordonnateur de l'etude, qui leur remettait un 
questionnaire place dans une enveloppe-reponse affranchie. 

Afin de maximiser le taux de reponse au questionnaire postal, nous 
avons utilise une version modifiee de la methode globale de Dillman (1978). 
Cette approche a regulierement produit des taux de reponse de l'ordre de 
75 % ou plus dans des etudes visant l'ensemble de la population. Cette 
methode demande une planification soigneuse des envois de rappel. A la 
fin de la premiere semaine suivant le counseling en diagnostic prenatal, on 
a envoye a toutes les participantes une carte postale de rappel. Pour celles 
qui avaient déjà renvoye le questionnaire, ce rappel faisait office de carte de 
remerciements pour leur participation; pour celles qui n'avaient pas rempli 
le questionnaire, elle constituait un rappel amical les incitant a le remplir 
et a le retourner a l'enqueteur. Apres trois semaines, une lettre accom-
pagnee d'un questionnaire de remplacement etait envoy& a celles qui 
n'avaient pas encore repondu. Cette lettre comprenait une liste breve des 
objectifs de l'etude, rappelait l'importance de leur participation et men-
tionnait que leur questionnaire n'avait pas encore ete reeu. Elle comprenait 
egalement un appel a leur collaboration (sous forme de reponse au 
questionnaire). 

Dillman (1978) recommande d'effectuer a la fin de la septieme semaine 
(par courrier recommande) un dernier envoi postal comprenant un ques-
tionnaire de remplacement et destine aux personnes qui n'ont pas repondu. 
Selon Dillman, ce troisieme envoi, bien qu'assez coUteux, peut augmenter 
le taux de reponse de 13 %, et apporte souvent des reponses de personnes 
generalement difficiles a joindre (p. ex. des personnes moins scolarisees ou 
a plus faible revenu). A cause de contraintes de temps, cette troisieme 
etape de suivi n'a pas ete effectuee. Cependant, les deux operations de 
suivi que nous avons realisees ont produit un taux de reponse eleve. Une 
troisieme etape aurait peut-etre pu hausser ce taux encore davantage, mais 
elle aurait coilte cher et n'aurait pas necessairement ameliore un taux de 
reponse déjà tres eleve. 

Au cours des etapes de planification de la recherche, la Section de 
genetique clinique nous a informes que ses conseillers y voient norma-
lement, chaque semaine, entre 10 et 20 clientes d'age maternel avance. 
Environ 20 % d'entre elles sont envoyees immediatement a une séance de 
counseling, parce que leur grossesse est déjà avancee ou parce qu'elles 
affichent aussi un faible taux d'alpha-fcetoproteine serique maternelle. Les 
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autres clientes sont invitees a se presenter a la clinique assez longtemps 
avant la séance de counseling proprement dite. Le plan original prevoyait 
d'inclure dans l'echantillon d'etude ces deux categories de clientes. En 
pratique, toutefois, it etait souvent tres complique ou impossible d'organiser 
une entrevue avec les femmes orientees tardivement vers les services de 
counseling. Sans un preavis suffisant, it n'a pas toujours ete possible de 
planifier des entrevues 'avec des participantes eventuelles. 	En 
consequence, nous avons consacre la plus grande partie de nos efforts a 
nous assurer la participation des femmes qui avaient ete dirigees vers la 
section dans le cadre de soins prenatals courants. 

Le plan original prevoyait la collecte de donnees sur 22 semaines (du 
ler  juillet au 30 novembre 1991 inclusivement). On avait estime que, 
durant cette periode, environ 100 femmes seraient interviewees, et que 50 
a 75 autres rempliraient les questionnaires seulement. Pendant la duree 
de l'etude (trois semaines de moins que prevu)5, la clinique a recu moins de 
personnes que ce qu'avait laisse entrevoir l'experience passee); par 
consequent, la taille totale possible de l'echantillon s'est revel& moins 
importante que ce qui avait ete prevu a l'origine. Neanmoins, l'equipe de 
l'etude a pu joindre un nombre important de femmes orientees vers le 
service de counseling au cours de la periode de collecte des donnees. 

Echantillon et collecte des donnees 
En tout, 267 femmes ont ete dirigees vers la Section de genetique 

clinique entre le ler  aofit et le 31 decembre 1991. Durant la periode 
couverte par l'etude (du 9 aotit au 13 decembre), l'equipe de recherche en 
a retenu 176 comme sujets (voir le tableau 1). La difference entre le 
nombre de femmes vues a la Section de genetique clinique et celles dont les 
noms ont ete transmis a l'equipe de recherche s'explique par le fait que 
certaines femmes ne repondaient pas aux criteres de l'etude. Une femme 
ne pouvait pas participer a l'etude si elle : 

presentait des indications autres que rage pour un depistage 
prenatal (p. ex. des antecedents familiaux ou medicaux 
d'anomalies genetiques); 

etait incapable de communiquer efficacement en anglais (ou avait 
besoin d'un ou d'une interprete); 

ne repondait pas au critere d'age (avoir au moins 35 ans au 
moment prevu pour l'accouchement); 

avait ete revue par le personnel de la Section de genetique 
clinique a des jours autres que ceux prevus pour l'etude (la 
collecte de donnees ne se faisait que les lundis, jeudis et 
vendredis, jours oil la plupart des femmes d'age maternel avance 
sont revues a la clinique) ou n'avait pas pu etre vue a la clinique 
en raison de conflits d'horaire. 
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Tableau 1. Nombre de femmes orientees vers ('etude et nombre de 
participantes 

Nombre total de femmes orientees pour toutes indications 	 267 
Nombre total de femmes d'age maternel avance orientees vers ('etude 	176 

Nombre total de femmes ne repondant pas aux criteres 	 5' 
Nombre total de femmes orientees repondant aux criteres 	 171 

Nombre de femmes qui n'ont pas participe a ['etude 	 342  
Echantillon reel de ('etude (N) 	 137 

Nombre de femmes qui ont refuse de participer 	 153  
Echantillon final (N) 	 122 

Criteres non respectes : 
Langue (2) 
Conflits d'horaire (2) 
Age (1) 

2 Participantes qui repondaient aux criteres, mais qui n'ont pas participe a 
('etude : 

Nombre de femmes qui ont eu un avortement spontane (9) 
Nombre de femmes qui ont refuse le counseling (16) 
Nombre de femmes qui ne se sont pas presentees a la clinique (9) 

3 Ref us : 
Manque d'interet/de temps pour ('etude (11) 
Preoccupations relatives a la confidentialite (4) 

Des 176 femmes orientees vers l'equipe d'etude, 171 repondaient aux 
criteres etablis. Deux n'ont pas pu participer a cause de problemes de 
langue, une a cause de son age, et deux autres a cause de conflits 
d'horaire. Par la suite, on a perdu un certain nombre (34, soit 19,8 %) de 
participantes potentielles parmi les 171 femmes restantes, a cause 
d'avortements spontanes (N = 9) ou parce qu'elles avaient refuse a l'avance 
le counseling et les tests genetiques (N = 16). Neuf autres femmes ne se 
sont pas presentees a leur rendez-vous a la clinique ou l'ont annule. Par 
consequent, le nombre reel de femmes d'age maternel avance qui ont ete 
vues s'elevait a 137. 

Le nombre de femmes qui ont refuse de participer a cette etude a ete 
remarquablement bas. En tout, 15 femmes seulement ont refuse (10,9 0/0 
des participantes qui repondaient aux criteres). Les raisons invoquees 
etaient soit un manque d'interet, soit un manque de temps (N = 11), des 
preoccupations relatives au fait que l'equipe avait obtenu les noms des 
clientes du centre des sciences de la sante (N = 4). 

Au total, 122 femmes ont participe a cette etude (ce qui represente 
71,3 % des personnes qui avaient ete orientees vers la Section de genetique 
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clinique et qui repondaient aux criteres, et 89 % de celles avec lesquelles 
notre equipe de recherche a pris contact). En general, les femmes qui ont 
accepte de participer etaient enthousiasmees par la perspective de partager 
leurs experiences, etant donne surtout que les resultats de la recherche 
feraient partie du rapport presente par la Commission royale. 

En ce qui concerne la collecte des donnees, nous avons déjà explique 
le processus de liaison entre le coordonnateur de l'etude et celui de la 
clinique. L'equipe de recherche recevait l'adresse, le numero de telephone, 
la date de naissance, le nom du medecin traitant, l'heure du rendez-vous 
de counseling et, si le rendez-vous avait deja ete pris, la date prevue pour 
les tests prenatals6, pour toutes les femmes orientees vers la Section de 
genetique clinique. Le but etait d'obtenir un echantillon permettant 
d'interviewer au moans 50 % des participantes avant la séance de 
counseling genetique, et de leur faire remplir un questionnaire a toutes 
apres la séance. 

Le plan original prevoyait que les participantes a l'entrevue seraient 
choisies au hasard, mais cela s'est revele impossible en pratique. Afin de 
comprendre pourquoi, examinons le travail courant de la clinique le 
vendredi (jour ou la plupart des femmes d'age maternel avarice sont recues 
a la Section de genetique clinique). Habituellement, on y trouve trois ou 
quatre conseillers et conseilleres qui recoivent en moyenne 10 ou 15 
femmes (seules, avec leur partenaire, ou avec d'autres personnes). Les 
rendez-vous a la clinique sont fixes a quatre moments précis de la journee 
13 h (habituellement pour les clientes devant subir une BC, qui se rendent 
directement au counseling), 13 h 15, 14 h, et 14 h 30 (habituellement pour 
les clientes devant subir une amniocentese, qui regardent un video de 
15 minutes sur les tests prenatals et se rendent ensuite a leur séance de 
counseling). Comme les conseillers ne sont pas presents a chaque clinique 
(certains travaillent a temps partiel), et comme plusieurs rendez-vous sont 
fixes pour la meme heure (habituellement trois ou quatre, selon le nombre 
de cas a recevoir), it etait impossible de classer au hasard les femmes dans 
les categories avec entrevue » ou « sans entrevue D 

En pratique, les femmes auxquelles nous avons demande une entrevue 
ont ete choisies selon l'heure de leur rendez-vous. Aucune erreur 
systematique ne semble avoir ete introduite par ce processus de selection 
(nous n'avons trouve en effet aucune difference significative entre les 
femmes qui ont passé l'entrevue et celles qui n'ont fait que repondre au 
questionnaire). Nous n'avons fait aucune distinction selon que les femmes 
residaient a Winnipeg ou a l'exterieur, qu'elles etaient primipares ou 
multipares, qu'elles etaient plus ou moans agees, et envisageaient de subir 
une amniocentese ou une BC; nous n'avons tenu compte que des 
contraintes d'horaire de la clinique. Que les femmes passent l'entrevue ou 
non dependait en grande partie du fait qu'elles acceptaient de participer 
ce volet de l'etude et qu'elles etaient capables de se presenter a la clinique 
au moins 15 minutes (et de preference 30) avant l'heure prevue pour leur 
rendez-vous de counseling. 
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L'objectif etait d'effectuer autant d'entrevues que possible sans 
perturber le fonctionnement de la clinique. Certains jours, aucune femme 
n'a ete interviewee, alors que d'autres, le nombre d'entrevues a grimpe a 
sept. Ces deux chiffres representent toutefois l'exception plutOt que la 
regle. La plupart des jours de clinique, de deux a quatre entrevues ont ete 
effectuees. Le tableau 2 montre la repartition de l'echantillon selon le jour 
de la semaine. 

Tableau 2. Repartition de rechantillon par jour de clinique 

Jour de clinique 
(Nombre de jours) 

Nombre de 
participantes a ('etude Nombre d'entrevues 

Lundis (6) 9 3 

Jeudis (5) 8 5 

Vendredis (17) 105 62 

Total (28) 122 70 

Modele de recherche 
Le modele qui a guide notre recherche est presente a la figure 1. Nous 

avions formule de nombreuses hypotheses en fonction de ce modele. Ainsi, 
nous supposions que les variables demographiques telles que les 
grossesses anterieures (gravidite et pante), le statut socio-economique (y 
compris les niveaux d'instruction et de revenu), la religion et la pratique 
religieuse, pour n'en nommer que quelques-unes, influenceraient les 
perceptions des femmes a l'egard du diagnostic prenatal (DPN). De meme, 
nous avions fait l'hypothese qu'une experience anterieure du DPN influerait 
sur la perception que les femmes en avaient. En outre, nous nous 
attendions a ce que l'acces a l'information sur le diagnostic prenatal, par 
l'entremise du personnel des soins de sante ou par celle des reseaux 
d'affiliation, ait une influence sur cette perception. Enfin, nous prevoyions 
que les femmes ayant un grand nombre d'atouts psychosociaux (p. ex. un 
locus de contrOle interne eleve, un acces a l'information sur les soins de 
sante genesique et le diagnostic prenatal, un haut niveau de soutien social, 
etc.) auraient davantage de connaissances sur le DPN et manifesteraient 
envers celui-ci des attitudes plus favorables. 

Nous devons maintenant souligner certains points. Tout d'abord, it ne 
s'agit que d'hypotheses choisies, que nous exposons ici afin de donner au 
lecteur une idee de la direction qu'a prise notre projet de recherche. 
Toutefois, nous avons ete deliberement prudents a cet egard, car it 
s'agissait d'une etude exploratoire. De plus, etant donne qu'une seule 
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Figure 1. Modele de recherche 

Caracteristiques socio-demographiques : 

Age 
	

Etat civil 
Statut socio-economique 
	

Gravidite/parite 
Religion 
	

Ethnie 

Caracteristiques psychosociales : 

Locus de controle en matiere de sante 
Bien-etre general 

Acces a ['information sur le DPN 
Soutien social 

Experience et connaissances anterieures du DPN 

1 

Attitudes face au counseling et aux tests 
relatifs au DPN 

mesure a ete prise et qu'il n'y a pas eu de suivi aupres des femmes, nous 
ne pouvons tout simplement pas tirer de conclusions definitives sur ces 
hypotheses ou sur n'importe quelle autre. Les travaux presentes ici sont 
fondes sur une analyse des correlations, et l'on ne peut en deduire aucune 
relation causale. Il est egalement important de noter que le plan de l'etude, 
qui reunissait methodes qualitatives (generatrices d'hypotheses) et 
methodes quantitatives (destinees a tester les hypotheses), signifie que cette 
recherche a souleve autant de nouvelles questions qu'il y en avait au 
depart. 

Le dernier chapitre du rapport decrit en detail les orientations futures 
que pourraient prendre les recherches dans ce domaine. 

Conception des unites et des instruments de mesure 
Comme nous l'avons déjà signal& deux methodes ont ete utilisees 

pour cette etude. La premiere consistait en une entrevue realisee avant le 
counseling, et destinee a recueillir des donnees qualitatives detainees sur 
les attitudes et les perceptions des femmes a regard du DPN. L'accent etait 
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mis sur la collecte de donnees subjectives (Oakley, 1981; Anderson et Jack, 
1991; Gluck et Patai, 1991; Minister, 1991). La deuxieme methode de 
collecte de donnees etait un questionnaire envoye par la poste apres le 
counseling, dans le but d'enrichir les donnees qualitatives, et comprenait 
des mesures discretes d'importantes variables socio-demographiques ou 
psychosociales, ainsi que d'autres variables connexes. 

L'entrevue avant le counseling 
Les entrevues avant le counseling ont ete effectuees par une inter-

vieweuse formee pour la circonstance, et qui utilisait un guide d'entrevue 
semi-structuree. L'objet de cette entrevue etait de connaitre les perceptions 
et les preoccupations des femmes concernant le DPN. Nous nous interes-
sions particulierement a la comprehension qu'avaient les femmes des 
raisons de leur presence au centre. L'entrevue comprenait des questions 
portant sur : 

les raisons pour lesquelles la femme avait ete orientee vers les 
services de counseling genetique; 

son impression quant a l'objectif du counseling (et des tests); 

le cas echeant, la nature de ses inquietudes concernant le 
counseling (et les tests). 

L'entrevue visait egalement a determiner ce que les femmes savaient 
sur le DPN et quelles etaient les sources de cette information (source 
medicale ou autre). (On trouvera le Guide d'entrevue a l'annexe 2.) Dans 
une tres large mesure, l'entrevue precedant le counseling avait ete cons ue 
afin de repondre au premier et au deuxieme objectifs de l'etude, qui ont ete 
enonces plus haut. 

Bien qu'on ait utilise un ensemble normalise de questions dans les 
entrevues, on accordait aux femmes le temps necessaire pour decrire en 
detail et de maniere personnelle leur perception et leur experience du DPN. 
Theoriquement, l'entrevue devait fournir aux femmes la possibilite d'ex-
primer, dans leurs propres mots, leur experience face au DPN. Les seules 
contraintes auxquelles nous nous attendions etaient liees a I'horaire de la 
clinique (p. ex. le temps disponible avant que la femme soit vue par le 
conseiller ou la conseillere en genetique). Il faut admettre que les entrevues 
etaient breves. Idealement, it aurait ete souhaitable de ne pas avoir de 
limite de temps, non seulement avant le counseling, mais egalement apres 
le counseling (et apres les tests), mais cela n'a pas ete possible dans cette 
etude. (Une autre etude realisee en Australie par la directrice de la 
recherche au cours de 1992, comprend des entrevues de 60 a 90 minutes 
avec les femmes concernant leur experience du DPN. Il est evident que les 
contraintes de temps imposees par I'horaire de la clinique ont limite la 
gamine des sujets qui pouvaient etre abordes, ainsi que la profondeur avec 
laquelle les femmes pouvaient les explorer). Neanmoins, les entrevues 
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precedant le counseling sont tres revelatrices de la gamme d'experiences 
qu'ont vecues les femmes par rapport au DPN. 

Les donnees trees des entrevues fournissent des renseignements 
importants sur les raisons pour lesquelles les femmes se presentent au 
counseling prenatal et sur la maniere dont elles le vivent, sur les diverses 
pressions qu'elles ressentent en rapport avec les tests (quant a savoir si 
elles doivent les subir ou non, et aux decisions a prendre quand elles 
recoivent les resultats des tests), sur leur perception de la place 
qu'occupent les tests dans la gestion de la grossesse pour les femmes plus 
agees. Comme nous le verrons plus en detail au Chapitre 4 du present 
rapport, cette entrevue a fourni moins de renseignements concernant les 
points de vue et les experiences des hommes, parce que l'etude ne portait 
pas surtout sur eux. Bien que les decisions relatives aux tests de DPN ne 
soient pas necessairement prises par les femmes seules, et qu'il soit 
important de connaitre l'experience des hommes a cet egard, nous avons 
pense, pour cette recherche, qu'il etait prioritaire de faire entendre la voix 
des femmes, puisque c'est leur corps qui est touché de la maniere la plus 
intime par ces techniques et par les decisions qui en decoulent. 

L'intervieweuse a subi une periode de formation intensive avant le 
debut de la collecte des donnees. En outre, grace a des contacts reguliers 
entre l'intervieweuse et la directrice de la recherche, it a ete possible 
d'apporter immediatement des solutions aux problemes survenus pendant 
la collecte des donnees. L'intervieweuse avait recu pour instruction 
d'inviter les sujets a poser directement aux conseillers en genetique toute 
question portant expressement sur le DPN ou le counseling. Cette decision 
avait ete prise d'une part parce que l'intervieweuse n'etait pas une experte 
dans le domaine de la genetique et, d'autre part, pour faire en sorte que 
l'etude soit consider& comme distincte du programme de counseling. 

Les entrevues etaient enregistrees sur audiocassette, et etaient 
transcrites plus tard. L'intervieweuse prenait peu de notes pendant les 
entrevues, mais remplissait un bref formulaire detaillant les comportements 
non verbaux qu'elle avait remarques chez les femmes qu'elle interviewait. 
Ce formulaire comprenait egalement une evaluation de la qualite de 
l'entrevue, et l'estimation de l'intervieweuse concernant le niveau general 
d'anxiete des personnes rencontrees. 

Meme si le principal centre d'interet, dans la portion 4( entrevue » de 
cette recherche, etait la femme qui recevait le counseling, nous nous 
attendions a ce qu'un partenaire masculin puisse etre present et a ce qu'il 
desire participer a l'entrevue. Toutes les questions etaient adressees aux 
femmes, mais la participation de leur partenaire masculin etait notee (et 
evaluee dans le formulaire, s'il y avait lieu). L'intervieweuse notait 
particulierement la dynamique entre la femme et son conjoint, lorsque les 
deux participaient a l'entrevue. 
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Le questionnaire postal 
Le questionnaire postal apres counseling etait remis a toutes les 

participantes de l'etude a leur depart de la clinique. (Les numeros 
d'identification etaient coordonnes lorsque les femmes participaient a la fois 
au volet entrevue avant le counseling et au volet questionnaire.) L'objet 
principal du questionnaire etait de recueillir aupres des clientes des 
renseignements pertinents sur certains aspects socio-demographiques et 
psychosociaux, ainsi que certaines attitudes (y compris des mesures de 
satisfaction), concernant l'experience des femmes a regard du counseling 
en genetique. Le questionnaire avast ete congu afin de repondre aux 
deuxieme et troisieme objectifs de la recherche, decrits plus haut. (Le 
questionnaire est presente A l'annexe 3.) 

Le questionnaire comprenait des mesures socio-demographiques telles 
que rage, l'etat civil, la profession (classee a la fois selon la Classification 
type des professions de Statistique Canada et selon le systeme de 
classification des professions de Pineo-Porter -McRoberts), le niveau de 
scolarite, le revenu, la religion, le groupe ethnique et d'autres variables 
pertinentes. Nous avons utilise des mesures normalisees de ces variables. 
Comme nous l'avons mentionne precedemment, nous avons trouve qu'un 
bon nombre de ces caracteristiques permettaient de predire les attitudes en 
general, et les attitudes A. regard du DPN en particulier. 

Le questionnaire comprenait egalement une serie de questions 
mesurant divers atouts psychosociaux, c'est-a-dire les diverses ressources 
(intra et interpersonnelles) que possede la femme, et qui peuvent avoir une 
influence directe ou indirecte sur ses decisions relatives a l'utilisation du 
DPN et sur sa satisfaction A cet egard. Parmi les indicateurs pertinents 
dans cette recherche, on peut mentionner les mesures du locus de contrOle 
en matiere de sante (LCS), du bien-etre general (BEG) et de l'acces a un 
appui social (de la part du conjoint ou d'autres non-specialistes). On 
trouve dans les domaines de la psychologie et de la sociologie de la sante 
une documentation abondante indiquant que des mesures de ce genre 
peuvent permettre de predire les attitudes et les comportements en matiere 
de sante (Nuckolls et al., 1972). Nous avons utilise plusieurs mesures 
normalisees dont la validite et la fiabilite sont reconnues. 

Le g locus de contrOle « se definit comme « la mesure dans laquelle les 
personnes pergoivent les evenements de leur vie comme etant la con-
sequence de leurs actes, donc contrOlables (contrOle interne), ou comme 
etant independants de leur propre comportement et echappant des lors A. 
leur propre contrOle (contrOle externe) « (Lau et Ware, 1981, p. 1147). La 
mesure du LCS permet d'evaluer directement si les personnes interrogees 
jugent que leur sante est le resultat de facteurs internes, de facteurs 
externes ou du hasard. Les etudes anterieures montrent que cette mesure 
constitue un bon indicateur des comportements lies a la sante (Lau et 
Ware, 1981). Dans le cadre de notre etude sur les attitudes des femmes 
face au DPN, nous avions formule l'hypothese que le LCS peut permettre 
de predire les attitudes des femmes. La mesure du LCS utilisee par Lau et 
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Ware contenait 27 elements. Nous en avons utilise dans notre etude une 
version abregee comprenant 15 elements. Pour mesurer les attitudes des 
femmes, nous avons utilise des categories normalisees de reponses, allant 
de # tout a fait d'accord » a # pas du tout d'accord » (scores allant de 1 a 5). 
La figure 2 contient une liste des indicateurs du locus de contrOle utilises 
dans cette etude, avec classification de chaque element sur l'une de trois 
echelles, selon que la sante est percue comme etant liee au hasard (LCH), 
a des elements exterieurs (LCE) ou aux actes de la personne elle-meme 
(LCI). 

Le bien-etre general (BEG) a ete mesure a l'aide d'un instrument 
comptant 18 elements et concu par Dupuy (1978) pour la National Health 
and Nutrition Examination Survey, aux Etats-Unis. Cet instrument mesure 
le bien-etre psychologique selon six dimensions principales : anxiete, 
depression, sante generale, bien-etre, maitrise de soi et vitalite. La figure 3 
presente ces elements et les dimensions auxquelles ils se rattachent. 

Le soutien social a ete etudie de maniere approfondie en sociologie et 
en psychologie; it est prouve qu'il a une influence sur l'etat de sante et sur 
les comportements lies a la sante, et qu'il attenue l'effet des evenements 
stressants (Berkman et Syme, 1979; House, 1981). Il existe de nombreuses 
mesures de ce concept. Celle que nous avons choisie pour notre etude est 
une version abregee du questionnaire de Sarason sur le soutien social qui 
quantifie le soutien social disponible ainsi que la satisfaction a cet egard 
(Sarason, 1983). Pour la phase pretest de l'etude, nous avons utilise 
une version modifide de ce questionnaire, qui comprenait 12 elements. 
Toutefois, l'instrument final n'en comprenait que sept. Si nous avons 
decide d'utiliser moins d'elements, c'est parce que les femmes interrogees 
devaient repondre a un ensemble detaille de questions qui resumaient a la 
fois les divers types de soutien dont elles disposaient et leur satisfaction a 
cet egard. PlutOt que de courir le risque que les repondantes se lassent de 
ces questions ou perdent tout interet, nous avons pose moins de questions 
sur le soutien social en general. La figure 4 presente les questions qui ont 
ete conservees jusqu'd la fin. 

En outre, nous considerions qu'il etait important de verifier la nature 
du soutien social recu par les femmes. En consequence, nous avons mis 
au point un ensemble de quatre questions afin d'obtenir des rensei-
gnements relatifs a certaines decisions, soit : le moment ofi elles auraient 
des enfants, combien elles en auraient, si elles auraient eventuellement 
recours au DPN, et comment elles utiliseraient l'information obtenue. Dans 
chaque cas, nous avons demande a la femme d'indiquer qui await participe 
a la prise de decision et si elle etait satisfaite du processus tel qu'il s'etait 
deroule. La formulation des questions visait donc a fournir un parallele 
grossier avec les renseignements obtenus au sujet du soutien social general 
(a l'aide du questionnaire de Sarason), mais uniquement par rapport a 
l'objet de notre recherche. 

Les deux principales variables dependantes auxquelles nous nous 
interessions etaient le niveau de connaissances qu'avaient les femmes au 
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Figure 2. Liste des Moments du questionnaire utilises pour d6finir 
les ochelles du locus de controle en matiere de sante 

La bonne sante n'a pratiquement rien a voir avec le hasard. (LCH) 

Les examens medicaux periodiques sont un facteur cle de la bonne sante. 
(LCE) 

Un mauvais etat de sante decoule de la negligence. (LCI) 

Les medecins ne soulagent ou ne guerissent que quelques-unes des 
maladies de leurs patients. (LCI) 

II est pratiquement impossible de prevenir la maladie. (LCI) 

La guerison est souvent une question de chance. (LCH) 

J'ai pleinement confiance en ma capacite de me guerir. (LCI) 

Les personnes qui ne sont jamais malades sont tout simplement 
chanceuses. (LCH) 

Les medecins peuvent presque toujours soulager leurs malades. (LCE) 

En fin de compte, les personnes qui prennent bien soin d'elles-nnemes 
restent en sante et guerissent rapidement. (LCI) 

La guerison exige de bons soins medicaux plus que toute autre chose. 
(LCE) 

Pour recouvrer la sante, it n'y a pas grand-chose a faire quand on tombe 
malade. (LCI) 

Les medecins ne peuvent pas faire grand-chose pour prevenir la maladie. 
(LCE) 

La guerison n'a rien a voir avec la chance. (LCH) 

La bonne sante, est souvent une question de chance. (LCH) 

Code : LCH : locus de controle dO au hasard. 
LCE : locus de controle externe. 
LCI : locus de controle interne. 

suj et du DPN et leurs attitudes face a celui-ci. En ce qui concerne leurs 
connaissances, les renseignements ont ete obtenus principalement au 
moyen de l'entrevue. Nous avons suppose que la comprehension cognitive 
qu'avaient les femmes du diagnostic prenatal etait essentielle a leur 
capacite d'adopter une attitude. Nous n'avons effectue dans cette etude 
aucune verification reelle des connaissances des femmes, ni aucune 
mesure ou evaluation visant a determiner l'exactitude de l'information dont 
elles disposaient (avant le counseling genetique). 

Pour mesurer les attitudes des femmes envers le DPN, it etait possible 
de leur demander durant l'entrevue ce qu'elles pensaient du processus 
auquel elles participaient. Nous avons aussi pose, dans le questionnaire 
postal, une serie de questions sur le counseling recu. Ces questions 



234 DPN : Apercu de la question et des personnes en cause 

Figure 3. Questions relatives au bien-titre general (BEG) et a ses 
dimensions 

Ces derniers temps, comment vous sentez-vous en general? (BE) 

Avez-vous eu des problemes de nervosite (nerfs)? (A) 
Avez-vous la maitrise de votre comportement, de vos pensees, de vos 
emotions et de vos sentiments? (MS) 

Vous est-il arrive de vous sentir tellement triste, decouragee ou desesperee, 
ou d'avoir tellement de problennes que vous vous demandiez si la vie en 
valait la peine? (D) 
Avez-vous ressenti de la tension, du stress ou de la pression? (A) 
Etes-vous heureuse, satisfaite, contente de votre vie personnelle? (BE) 

Avez-vous déjà eu des raisons de vous demander si vous etiez en train de 
perdre la raison ou la maitrise de vos actes, de vos paroles, de vos 
pensees, de vos sentiments ou de votre memoire? (MS) 
Etes-vous anxieuse, inquiete ou contrariee? (A) 

Vous reveillez-vous fraiche et dispose? (V) 
Etes-vous ennuyee par une maladie, des troubles physiques, des douleurs 
ou de l'angoisse au sujet de votre sante? (SG) 
Votre vie quotidienne est-elle generalement interessante? (BE) 

Vous sentez-vous clecouragoe et triste? (D) 
Etes-vous stable sur le plan affectif et sure de vous? (MS) 
Vous sentez-vous fatiguee, epuisee, a bout de ressources ou extenuee? 
(V) 
A quel point vous preoccupez-vous ou vous inquietez-vous de votre sante? 
(SG) 
En general, etes-vous calme ou tendue? (A) 
Vous sentez-vous pleine d'energie, de dynamisme et de vitalite? (V) 
En general, etes-vous plutOt deprimee ou de bonne humeur? (D) 

	

Code : A 	: dimension anxiete; BE : dimension bien-titre; 

	

D 	: dimension depression; MS : dimension maitrise de soi; 
SG : dimension sante generale; V : dimension vitalite. 

concernaient leur niveau de satisfaction a regard de ce counseling, ainsi 
que de leur conseiller ou conseillere, par exemple : consideraient-elles que 
la séance avait ete instructive, stressante, utile, rassurante? Des questions 
de ce genre avaient ete incluses dans des etudes anterieures sur le 
counseling genetique, et nous nous sommes appuyes fortement sur retude 
de Sorenson et al. (1981). Toutefois, bien que les memes questions aient 
ete utilisees, rechantillon de notre etude etait tres different de celui 
qu'avaient etudie Sorenson et ses collegues, ce qui rend impossible toute 
comparaison directe. 
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Figure 4. Mesure du soutien social 

Sur qui pouvez-vous compter pour vous scouter lorsque vous avez besoin 
de parler? 

Sur qui pourriez-vous compter en situation d'urgence, ramie si cette 
personne devait se donner beaucoup de mal pour vous aider? 

Sur qui pouvez-vous vraiment compter pour vous aider a vous changer les 
idees lorsque vous otes stressee? 

Sur qui pouvez-vous toujours compter lorsque vous avez besoin d'aide? 

Qui, selon vous, vous aiderait si un de vos parents proches mourait? 

Qui, selon vous, vous aime profondoment? 

Sur qui pouvez-vous compter pour vous reconforter lorsque vous etes 
bouleversee? 

Meme si notre recherche portait sur 4  les perceptions et les attitudes 
des femmes D a regard du DPN, ni l'entrevue ni le questionnaire ne visaient, 
de maniere precise, a recueillir des renseignements sur le point de vue des 
femmes concernant la valeur du DPN dans la gestion d'une grossesse, ou 
l'opportunite d'y avoir recours pour des raisons medicales ou sociales. 
Comme on le verra dans les deux prochains chapitres, certaines femmes 
ont exprime leur point de vue sur ces questions (et sur d'autres), mais nous 
n'avons pas tents deliberement de faire enquete sur les attitudes des 
femmes a cet egard. Nos travaux avaient une portee un peu plus 
restreinte; ils fournissent certains renseignements sur un echantillon de 
femmes qui etaient dep.' orientees vers les services de DPN et qui ont 
exprime leur opinion sur la technologie (et le counseling genetique), ainsi 
que sur les repercussions de ce processus sur leur grossesse et sur leur vie 
en general. 

Chapitre 4. Presentation des resultats : 
Premiere partie — Etude qualitative des perceptions des 
femmes face au diagnostic prenatal 

Nous ne comprendrons les femmes que lorsqu'elles nous parleront 
d'elles-memes. 

(John Stuart Mill) 

Introduction 

Cette citation de John Stuart Mill, un philosophe du XIX siecle, 
resume bien la perspective qui a servi de point de depart a notre etude. 
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Contrairement a certains de ses contemporains et a de nombreux autres 
qui l'ont suivi, Mill croyait qu'il etait important de consulter les femmes 
pour apprendre a les connaitre. II existe une continuite assez remarquable 
entre cette declaration de Mill et la philosophie qui guide les recherches 
feministes d'aujourd'hui. Pourtant, it est etonnant de constater qu'il y a eu, 
dans le domaine du DPN, relativement peu d'etudes qui ont donne aux 
femmes la possibilite de parler de leurs experiences dans leurs propres 
mots (Farant (1985) et Rothman (1987) etant les deux exceptions notables). 
Meme si les enquetes et les autres methodes de collecte de donnees 
quantitatives fournissent sans conteste des renseignements importants sur 
les divers correlats et indicateurs des attitudes et des comportements 
sociaux (comme on le verra au prochain chapitre), it est possible d'en 
arriver a une comprehension fondamentalement differente d'un phenomene 
en etudiant l'experience vecue par les femmes, telle qu'elles l'envisagent 
subjectivement et qu'elles l'expriment dans leur propre langage. 

Dans le present chapitre, qui porte (avec le prochain) sur les resultats 
de nos recherches, on retrouve les temoignages des femmes sur leur 
experience du DPN. Ces temoignages donnent un apercu de la facon dont 
les femmes percoivent les tests prenatals et des preoccupations qu'elles 
nourrissent face aux tests et au counseling. Les resultats de retude 
qualitative se fondent dans une tres large mesure sur les termes que les 
femmes ont emprunte pour decrire l'experience qu'elles s'appretaient a 
vivre. Comme le veut l'usage etabli en recherche qualitative, la tendance 
consiste a parler d'un « grand nombre de femmes g, de « certaines femmes 0  
ou de # quelques femmes H, plutOt qu'a en preciser le nombre exact. Les 
commentaires des participantes, cites textuellement, font partie integrante 
des donnees presentees'. L'analyse de ces donnees qualitatives a ete 
guidee par la recherche d'elements communs a l'ensemble des partici-
pantes, et la determination des traits uniques de chacune d'entre elles. 

D'abord, nous donnons quelques renseignements preliminaires sur les 
femmes interviewees et sur le processus d'entrevue. Ensuite, nous 
presentons l'essentiel du contenu thematique des entrevues, ainsi que les 
observations de ces femmes d'age maternel avance sur le DPN et le 
counseling genetique. 

Echantillon 
En tout, 70 entrevues ont ete realisees au cours de la periode de 

collecte des donnees8, soit 89,7 % a l'hOpital pour femmes (Women's 
Hospital), et 10,3 %, a l'hOpital pour enfants (Children's Hospital). Suivant 
les memes proportions, la maj °rite des femmes ont ete interviewees au 
cours des seances de counseling du vendredi apres-midi; c'est en effet le 
moment oil la plupart des femmes d'age maternel avance recevaient du 
counseling de la Section de genetique clinique. En moyenne, les entrevues 
ont dure 10,9 minutes (ecart type = 4,2); I'entrevue la plus longue a dure 
22 minutes, et la plus courte, 5 minutes. Il est a noter que, meme durant 
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les entrevues les plus courtes, tous les renseignements essentiels ont ete 
obtenus. Les variations quant a la duree des entrevues indiquent combien 
certaines femmes en avaient a dire sur leurs experiences. En meme temps, 
la relative brievete des entrevues etait like au fait que les femmes devaient 
participer a. une séance de counseling tout de suite apres l'entrevue. Dans 
certains cas, les entrevues ont ete ecourtees, car nous etions presses par 
le temps. La question du moment et de la duree des entrevues fait l'objet 
d'une analyse au dernier chapitre du rapport. 

Un nombre important de femmes (N = 50) etaient seules a l'entrevue. 
Lorsqu'elles etaient accompagnees (N = 16), l'autre personne etait habituel-
lement leur partenaire ou leur conjoint. Une femme s'est presentee avec 
son partenaire et un enfant, et une autre, avec sa sceur. 11 etait rare que 
les personnes accompagnant les femmes participent activement a l'entre-
vue; toutes les questions etaient posses directement aux femmes. 

On trouvera au prochain chapitre une analyse detainee des caracte-
ristiques demographiques de l'ensemble de l'echantillon. Il importe tout de 
meme de preciser certaines des caracteristiques demographiques propres 
au groupe ayant subi l'entrevue. Premierement, la moyenne d'age etait de 
36,4 ans Wart type = 2,0). Relativement peu de femmes de ce groupe 
etaient agees de 40 ans ou plus (10,2 %), et la tres grande majorite d'entre 
elles avaient 35 ans ou presque et avaient par consequent ete orientees 
automatiquement vers les services de counseling (41,2 %). Pour la plupart 
des femmes, it ne s'agissait pas d'une premiere grossesse : 43 % d'entre 
elles en etaient a leur deuxieme, 22 % a leur troisieme, 13 % a leur 
quatrieme, et certaines a leur cinquieme ou sixieme). Sept femmes 
seulement ont affirms que leur grossesse n'etait pas planifiee, mais aucune 
d'entre elles n'a mentionne precisement que celle-ci n'etait pas desiree. 
Meme si la plupart d'entre elles avaient déjà ete enceintes, huit femmes 
seulement (11,8 %) avaient déjà fait l'experience du counseling genetique 
ou des tests prenatals. 

La plupart des femmes du groupe interviews etaient mariees ou 
vivaient en union de fait (94,1 %). Deux ont dit etre celibataires, et deux 
autres etaient separees ou divorcees. 

Evaluation des entrevues 

L'intervieweuse devait evaluer la qualite des entrevues a I'aide d'un 
formulaire mis au point par la directrice de la recherche pour une etude 
anterieure (voir l'annexe 2). Elle a jugs les entrevues de qualite superieure 
dans 77,6 % des cas, et de qualite satisfaisante dans 22,4 % des cas. Elle 
n'a classe aucune des entrevues comme etant de qualite douteuse. De 
plus, conformement a la methodologie elaboree par la directrice de la 
recherche pour l'etude anterieure, elle a evalue le degre de collaboration des 
femmes interrogees. Dans tous les cas sauf un, les participantes ont ete 
jugees desireuses de collaborer. Le formulaire de traitement de l'entrevue 
comprenait une liste des facteurs susceptibles d'avoir nui a l'entrevue, 
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notamment les problemes de langue, le bruit, et l'intrusion du conjoint ou 
partenaire, des enfants ou des autres personnes presentes. Dans 
rensemble, it y a eu peu d'interferences de ce genre au cours des entrevues, 
et peu d'autres problemes, a l'exception de la contrainte du temps, comme 
nous l'avons mentionne precedemment. En general, les participantes 
etaient interessees et desireuses de collaborer. 

L'intervieweuse a aussi appliqué un autre ensemble de crithres aux 
femmes qui ont participe a ce volet de l' etude. A partir de sa propre 
interpretation subjective, elle devait determiner si les femmes (et, le cas 
echeant, leur partenaire) etaient, d'une part, enthousiastes face a la 
grossesse et, d'autre part, preoccupees par le counseling et par les tests. 
Ces criteres etaient plus faciles a evaluer chez les femmes que chez les 
partenaires, car ces derniers etaient en general beaucoup plus effaces au 
cours des entrevues. La plupart des femmes ont ete jugees enthousiastes 
(57,4 %) ou tres enthousiastes (33,8 %) face a leur grossesse. Par ailleurs, 
16,1 % des femmes du groupe etaient preoccupees ou tres preoccupees face 
au counseling. Une plus grande proportion des femmes, soit 42,1 %, 
paraissaient preoccupees ou tres preoccupees par les tests9. 

Analyse de ('experience des femmes face au DPN 
Qu'est-ce qui conduit les femmes au DPN? Que savent-elles des tests 

prenatals? Qu'esperent-elles retirer du counseling? Quelles sont leurs 
preoccupations a regard des tests et du counseling? Comment vivent-elles 
le fait d'etre classees dans une categorie # a risque »? Ces questions sont 
au nombre de celles qui nous ont permis d'etablir la structure de l'entrevue 
precedant les seances de counseling. 

Avant de presenter les experiences qu'ont vecues les femmes par 
rapport au DPN, it convient de decrire brievement la methodologie 
employee. Pour analyser les donnees trees des entrevues, nous avons 
examine systematiquement les transcriptions pour en degager les themes 
communs, d'abord a l'aide du logiciel QualPro, concu pour analyser les 
donnees qualitatives, et ensuite « a la main s. Nous avons lu et relu les 
transcriptions afin d'etablir une codification. Void, en gros, les categories 
etablies : 1) aspects du processus d'orientation; 2) sources d'information 
sur le DPN; 3) preoccupations a regard des tests; 4) preoccupations a 
regard des deficiences du foetus; 5) aspects du processus de prise de 
decision. Nous avons en outre prete attention au langage employe par les 
femmes (p. ex. l'utilisation des termes « foetus » ou « bebe »); nous n'avons 
toutefois pas approfondi cette question dans notre rapport. 

Pour presenter les donnees, nous recourons largement aux citations 
directes, afin de laisser les femmes exprimer elles-memes leurs experiences 
et leurs perceptions. En general, les citations sont textuelles, bien que les 
expressions comme # eh » et euh » en aient ete eliminees, surtout 
lorsqu'elles en revenaient tres souvent. La suppression de ces expressions 
ne modifie en rien le contenu ou la signification des temoignages. On 
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trouvera a la fin de chaque citation l'identification du sujet, donnee a l'aide 
d'un numero seulement. Cette facon de faire vise a proteger l'identite 
personnelle des femmes qui ont participe a l'enquete. 

Enfin, it faut interpreter ces donnees avec prudence. La structure de 
l'entrevue etait tres souple, et comprenait un nombre limite de questions 
(voir l'annexe 2). Le contenu exact d'une entrevue donne dependait en 
grande partie de la femme, de ce qu'elle choisissait de mentionner ou de 
faire ressortir, ou encore de ce qu'elle decidait de ne pas aborder. Par 
consequent, lorsque nous analysons un aspect particulier de la discussion, 
it ne faut pas oublier que les categories d'analyse traduisent ce que les 
femmes avaient a dire. Les femmes n'ont pas toutes parle de tous les 
sujets possibles. En outre, les entrevues et l'analyse qui en est faite ne 
mettent au jour qu'un fragment de l'experience de ces femmes concernant 
la grossesse et le DPN. 

Tendances concernant l'orientation des femmes vers le counseling 
La plupart des femmes (N = 67) s'etaient presentees a la Section de 

genetique clinique sur la recommandation de leur medecin de famille ou de 
leur obstetricien ou obstetricienne. Certaines ont dit qu'elles etaient 
etonnees d'avoir ete dirigees vers ce service (elles ne savaient pas que le 
service existait ou qu'elles faisaient partie d'un groupe « a risque »), mais un 
grand nombre d'entre elles savaient déjà ou avaient entendu dire qu'elles 
seraient orientees « automatiquement » vers le service en raison de leur age. 
Un certain nombre de femmes (N = 15) ont dit qu'elles avaient demande 
subir des tests genetiques ou qu'elles en auraient fait la demande si leur 
medecin ne l'avait pas propose. Une femme a affirme avoir communiqué 
directement avec la Section de genetique clinique en vue de subir les tests. 

La personne qui oriente les femmes vers le counseling peut leur 
fournir de l'information sur le deroulement des tests et sur les risques lies 
a leur etat. Toutefois, la plupart des femmes ont declare que leur medecin 
ne leur avait donne que tres peu de renseignements sur le processus. 
Ainsi, lorsqu'on lui a demande de preciser quel etait, a son avis, le but de 
la séance de counseling a laquelle elle allait participer, une femme a donne 
la reponse suivante : 

Je 1...] je n'en ai pas la moindre 'dee. Mon medecin m'a dit : "Ecoutez, 
allez-y." Il a pris rendez-vous pour mot et c'est tout. Je me suis 
presentee sans savoir le moindrement de quoi 11 s'agissatt. Vous savez 
[...] sauf pour les quelques renseignements qui m'ont ete envoyes par la 
poste. On n'y disait pas vraiment de quoi nous anions discuter. On 
donnatt seulement de l'information sur les interventions, rien de plus. 
(sujet 158) 

En relisant les transcriptions, nous avons ete frappes de constater le 
peu d'information que les medecins avaient fournie a leurs patientes. Il est 
possible que les medecins orientent leurs patientes vers le DPN de facon 
systematique, et leur disent que les conseillers et conseilleres sont mieux 
places qu'eux pour leur fournir des renseignements detailles sur le 
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deroulement des tests, les risques pour le foetus, et ainsi de suite. D'une 
part, transmettre un cas a un collegue specialiste est une facon respon-
sable d'exercer la medecine; d'autre part, quelques-unes des femmes qui 
ont ete surprises par la recommandation ont affirme qu'elles auraient 
souhaite obtenir de leur medecin une explication plus detainee des raisons 
pour lesquelles elles devaient subir des tests. Autrement dit, le fait d'être 
dirigee vers le counseling genetique peut constituer une experience assez 
stressante. Et le manque d'information ne fait qu'accentuer ce sentiment. 
Ce n'est certainement pas la l'intention des medecins, mais c'est souvent 
le resultat de la facon dont ils orientent les femmes vers la Section de 
genetique clinique. 

Certaines femmes ont signale que leur medecin leur avait donne des 
renseignements sur le DPN. Dans la plupart des cas, ces renseignements 
etaient tres sommaires, et consistaient en une simple description du 
processus de counseling et des choix possibles, avec l'indication que les 
conseillers de la Section de genetique clinique apporteraient les precisions 
necessaires. Dans quelques cas, les femmes ont declare que leur medecin 
avait des idees precises au sujet de l'utilisation du DPN. Ces cas sont cites 
ici en raison du contenu particulier du message donne a ces femmes. 

Voici le premier cas. Selon ce qui a ete raconte au cours des au-
diences publiques tenues par la Commission royale, le medecin de famille 
de cette femme lui avait dit que ses choix etaient tres limiths en matiere de 
DPN 

Vous voyez, le medecin vous dit une chose et c'est tout ce qu'il peut vous 
dire. Il m'a aussi dit que si je subissais les tests et qu'on decouvrait que 
mon bebe avait le syndrome de Down, je n'avais pas le choix de porter 
ou non cet enfant. Mats j'ai appris par la suite que j'avais bel et bien le 
choix. (sujet 134) 

Ce rapprochement entre les tests prenatals et l'avortement n'est 
evidemment pas rare. L'idee selon laquelle le DPN est lie a l'avortement a 
ete analysee dans certains ouvrages (Beck, 1990). En outre, on laisse 
parfois entendre aux femmes que le DPN est inutile si elles ne sont pas 
pretes a prendre les mesures qui s'imposent par la suite — c'est-d-dire 
l'avortement. Voici ce qu'une femme en a dit : 

Mon medecin m'a dit : "Vous devriez aller a la seance de counseling. 
C'est important parce que si vous etes une personne qui n'envisagerait 
jamais l'avortement clinique, pour quelque raison que ce soit, cela ne 
servirait a rien de subir l'amniocentese." Mais elle m'a dit que le 
counseling m'aiderait a me decider. Autrement dit, si, pour des motifs 
religieux ou moraux, vous ne voulez pas subir d'avortement, alors vous 
ne devriez meme pas subir le test. 

Intervieweuse : tes-vous d'accord avec cela? 

Pas necessairement. Mais... euh... vous savez, c'etait son opinion a 
elle, et c'est mon medecin depuis longtemps. Mais je crois que c'est bien 
d'être preparee d'une maniere ou d'une autre. (sujet 166) 
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Dans le meme ordre d'idees, voici le temoignage d'une autre femme : 
C'est ce que mon docteur nous a dit. 11 n'y a qu'une seule raison de le 
faire : it faut etre prets a prendre une decision, d'une maniere ou d'une 
autre. Si vous ne voulez pas 15rendre de decision en cas de probleme, 
alors pourquoi vous embarrasser des tests et faire courir des risques au 
bebe... 

Intervieweuse : Votre medecin vous a donc donne l'impression que la 
seule raison de subir les tests serait d'avoir un avortement si jamais it 
y avait un probleme? 

Oui. Oui. Sinon, pourquoi le faire... vous comprenez? Et c'est... c'est 
ce que je pense encore. Sauf si c'est pour se preparer, vous comprenez. 
(sujet 140) 

Cette femme a dit plus tard que son medecin lui laissait clairement la 
decision. D'apres elle, l'intention du medecin n'etait pas de l'inciter a faire 
un choix ou un autre, mais plutOt de l'amener a songer aux raisons pour 
lesquelles elle allait subir les tests. 

Une femme a affirme que son medecin l'avait fortement encouragee a 
subir un avortement. Toutefois, it s'agit plutOt d'une exception. (Les 
circonstances entourant cette recommandation ne sont pas tres claires 
dans la transcription.) 

Dans l'ensemble des entrevues, on trouve tres peu de cas oil la femme 
soulignait que son medecin avait essaye de la pousser a se soumettre au 
DPN ou a ne pas le faire. La plupart des femmes declaraient plutOt que 
leur medecin les avait orientees vers les services de counseling de facon 
systematique dans le cadre de leur suivi de grossesse, et leur laissaient la 
decision de participer ou non au counseling, puis de subir ou non les tests 
par la suite. 

11 est interessant de remarquer que les femmes ont en general bien 
accepte le processus d'orientation (Reid et Garcia, 1989). Les femmes d'age 
maternel avance qui ont participe a l'etude consideraient cette orientation 
comme naturelle, normale, voire souhaitable. La plupart ont affirme 
qu'elles appreciaient la possibilite d'en savoir plus sur les risques associes 
a leur grossesse. En meme temps, it est evident que de nombreuses 
femmes vivent le counseling genetique et le processus decisionnel qui y est 
lie comme une experience troublante. Nous reviendrons sur ce point plus 
loin. 

Que savent les femmes du DPN? 
Les connaissances concernant le DPN et les risques d'anomalies 

genetiques chez les femmes d'age maternel avance varient conside-
rablement d'un cas a l'autre. La plupart (N = 43) des femmes ont affirme 
que leur principale source d'information sur les tests prenatals et les 
risques associes a la grossesse chez une femme de leur age etait la 
brochure fournie par la Section de genetique clinique10. Quelques-unes 
seulement ont affirme que leur medecin avait ete une importante source 
d'information. Comme nous l'avons fait remarquer precedemment, cela 
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peut tenir au fait que les medecins comptent sur la Section de genetique 
clinique pour fournir aux femmes des renseignements aj our sur les risques 
d'anomalies genetiques et sur le DPN. 

Une proportion relativement faible de l'echantillon a affirme avoir lu 
sur le DPN dans des livres. Certaines femmes, qui travaillaient dans les 
professions de la sante ou qui avaient des contacts personnels dans le 
domaine, ont signale qu'elles avaient acces a des renseignements sur le 
DPN. Autrement dit, certaines femmes de l'echantillon etaient tres bien 
informees sur le DPN, alors que d'autres avaient pour source principale (et 
peut-etre unique) la Section de genetique clinique. 

Les femmes ont dit qu'elles etaient dans l'ensemble satisfaites des 
renseignements presentes dans la brochure de la Section de genetique 
clinique, qu'elles trouvaient complete et instructive. Toutefois, a cause de 
la facon dont elle etait presentee, cette information inquietait certaines 
femmes. Une femme, a qui son medecin n'avait explique ni les principes 
du DPN ni le processus de counseling, a declare : 

Its m'ont envoye cette information sur le diagnostic prenatal, et c'etait 
plutfit troublant. On se met a penser... ils disent tout ce qui pourrait 
aller mal. (sujet 157) 

D'autres femmes etaient preoccupees par la facon dont les donnees 
statistiques sont presentees dans la brochure. Une femme en particulier 
croyait que les donnees etaient peut-etre « faussees g, bien qu'on ne puisse 
determiner exactement, a partir de l'entrevue, ce qu'elle voulait dire par la. 
La preoccupation la plus importante, et de loin, pour celles qui ont aborde 
la question des donnees statistiques, concernait la signification des risques 
exprimes sous cette forme. Les femmes voulaient savoir si les risques 
enonces etaient particuliers a une population (ces statistiques 
concernaient-elles le Manitoba? le Canada? le monde enter?), et si cela 
influait sur leurs propres risques. Plusieurs d'entre elles voulaient savoir 
a quel moment les donnees avaient ete recueillies. La question a fait 
surface a quelques reprises, lorsqu'une femme etait classee g a risque 
pour une grossesse, alors qu'elle ne l'avait pas ete pour une autre, un an 
auparavant. Les questions de ce genre etaient primordiales pour les 
femmes, qui tentaient de se situer par rapport a ces probabilites statis-
tiques, c'est-d-dire qu'elles cherchaient a appliquer ces statistiques a leur 
cas particulier. Avant le counseling, comme les entrevues Font revel& elles 
ne comprenaient pas le lien. II est clair qu'il faut situer les choses dans un 
contexte afin que les probabilites statistiques aient un certain sens pour les 
femmes. Certaines d'entre elles estimaient que ce contexte n'etait pas bien 
explique dans la brochure qu'elles avaient recue, mais comptaient obtenir 
des conseillers les precisions voulues". 

Comme source d'information, les femmes avaient egalement eu recours 
a l'experience d'autres femmes. En tout, 19 repondantes ont dit qu'elles 
connaissaient d'autres femmes qui avaient recu du counseling, subi des 
tests, ou les deux12. Ce que les participantes a l'etude avaient cherche a 
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savoir de ces autres femmes, c'est g comment les tests se passent 
vraiment g. Les femmes semblent voir une difference qualitative entre la 
facon dont le processus du DPN leur etait explique dans les livres et 
brochures, et la facon dont les autres femmes avaient vraiment vecu les 
tests. De nombreuses femmes ont indique que le fait de connaitre d'autres 
femmes qui etaient passees par la les avait beaucoup aidees, car elles 
savaient alors a quoi s'attendre, pendant le counseling et pendant les tests. 
Deux femmes ont dit connaitre d'autres femmes qui avaient refuse le DPN. 
Une repondante connaissait une femme chez qui le test avait permis de 
detecter une anomalie, et une autre, une femme dont le resultat du test 
s'etait revele un faux positif'. 

En depit du fait que des renseignements etaient accessibles aux 
femmes, on a constate que certaines d'entre elles etaient mal renseignees. 
Par exemple, certaines femmes pensaient que les tests prenatals permet-
taient de savoir si le foetus etait en bonne sante a presque tous les points 
de vue; pourtant, la brochure signalait que les tests n'etaient effectues que 
pour &teeter certaines anomalies genetiques. En outre, deux des femmes 
de l'echantillon avaient l'impression que l'amniocentese etait plus 
revelatrice que la BC. Cette impression pourrait venir du fait que 
l'amniocentese est une technique etablie, alors que la BC en est encore au 
stade experimental. 

La plupart des femmes comprenaient que le DPN ne pouvait reveler 
que les risques relatifs a certaines anomalies; quelques-unes disaient savoir 
que les resultats des tests ne pouvaient aucunement garantir que l'enfant 
etait en bonne sante. Les femmes s'attendaient habituellement a ce que les 
conseillers et conseilleres leur indiquent, pour leur propre cas, les 
probabilites de porter un enfant atteint du syndrome de Down (la 
malformation congenitale la plus souvent mentionnee) ou des autres 
anomalies qu'il est possible de deceler grace aux tests (y compris les 
malformations du tube neural). Celles qui ont parle de la gravite de ces 
anomalies genetiques comprenaient que les tests ne pouvaient reveler la 
gravite d'une malformation congenitale ni la facon dont cette malformation 
se manifesterait principalement, c'est-a-dire par des problemes de 
developpement, des problemes intellectuels ou une deficience physique. II 
etait difficile de rassurer les femmes qui craignaient de porter un enfant 
handicape. 

Si on constate que l'enfant est atteint du syndrome de Down, alors, oui, 
nous avons decide de mettre fin a la grossesse. Ce n'est pas que le fait 
d'avoir un enfant retarde me preoccupe. Je m'inquiete plutot des 
malformations physiques qui accompagnent ces anomalies, et je ne suss 
pas prete a voir un enfant subir ca... toutes les operations et les 
seringues et... yaimerais mieux ne pas le savoir. Mats, malheureu-
sement, mon marl est aussi infirmier et nous ne sommes pas prets a... 
faire ca. 

Intervieweuse : Vous savez tout ce qui peut arriver. 
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Je ne pourrais tout simplement pas voir un enfant subir de telles 
epreuves, alors... je sais que c'est facile a dire maintenant. Quand nous 
aurons les resultats, peut-etre que nous changerons d'avis, mais... ce 
n'est pas une question de religion. Je ne crois pas qu'il soit bon 
d'imposer ce fardeau a la societe. (sujet 119) 

L'age et is perception du (4 risque " 

La plupart des femmes (N = 52) ont parle de leur age, et du lien entre 
l'age de la mere et le risque accru d'anomalies genetiques. Vingt-six 
femmes ont dit savoir que l'age etait un facteur de risque. (Une femme a 
toutefois declare qu'elle ne croyait pas ace risque.) Aucune des femmes n'a 
parle de l'age du pere comme facteur de risque. Seulement treize ont cite 
les antecedents familiaux. Dans presque tous les cas, ces femmes faisaient 
allusion a la presence, dans leur famille, du syndrome de Down ou d'une 
autre maladie pour indiquer comment cette situation pouvait influer sur le 
risque qu'elles portent elles-memes un enfant atteint. Tres peu de femmes 
ont parle des facteurs lies a la profession ou a l'environnement en rapport 
avec les anomalies genetiques. 

Aux yeux de ces femmes, que signifie le fait d'etre d'# age maternel 
avance 0? Si l'on etudie ce que les femmes avaient a dire au sujet de leur 
age, le constat est interessant, quoique parfois troublant. Il n'etait pas rare 
que les femmes se disent « vieilles » ou parlent de « vieillesse D D'autres 
mentionnaient que 35 ans est un « age magique H. Une femme a affirme 
que cet age signifiait non seulement le recours a l'amniocentese, mais aussi 
a des mammographies. Voici un exemple des observations recueillies : 

Parce que les gens disent "tu es trop vieille" ou "c'est dangereux". Ou 
encore, vous savez, on dit que des accidents peuvent se produire "a un 
certain age". Mais a mon avis, souvent, ca depend de la personne, et pas 
necessairement de rage. (sujet 117) 

Les femmes ont beaucoup insiste sur le fait qu'une grossesse pouvait 
etre dangereuse a leur age, pour ce qui touche le risque d'avoir un enfant 
atteint d'anomalies congenitales, mais un bon nombre d'entre elles savaient 
que le critere de l'age fixe pour le DPN est necessairement arbitraire. 
Certaines en etaient meme exasperees, comme le montrent les commen-
taires suivants : 

Si personne n'en parlait, on n'y penserait tout simplement pas... c'est 
quand meme un peu etrange. Vous savez, le chiffre magique est 35, et 
si j'avais ete enceinte deux mois plus tot, ou trots mois plus tot... ca ne 
serait pas devenu un "probleme". Tout a coup, a 35 ans, ca devient un 
probleme... on se demande pourquoi. (sujet 160) 

Je ne me sens pas du tout differente, je me sens en bonne sante et 
meme en meilleure forme que dans la vingtaine, a certains points de vue. 
J'essaie de faire attention a moi... c'est une limite artificielle, d'une 
certaine facon. Et... de fait, meme la description... je crois qu'ils 
appellent encore ca une grossesse geriatrique... vous savez, quand on a 
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plus de 35 ans; enfin, je ne me sens pas vraiment "geriatriquel 
(sujet 137) 

La perception de rage comme facteur de risque semble varier selon que 
la femme a déja vecu une grossesse ou subi un DPN. Void le temoignage 
d'une des nombreuses femmes qui avaient déjà ete enceintes auparavant, 
mais qui participaient au counseling (et subissaient les tests) pour la 
premiere fois : 

Intervieweuse : (due pensez-vous du fait qu'on vous a orientee vers ces 
services? 

J'ai ete un peu surprise. Je ne savais pas que ca existait. Ce n'est pas... 
ca ne me fait pas peur... mais on se sent un peu... on se sent un peu 
differente parce que tout a coup... je pense que les gens me regardent 
differemment parce que je suis plus vieille, j'ai atteint cet age qui... heu... 
vous savez, rage oit ca pourrait mal tourney tout d'un coup, alors 
qu'avant, avant c'etait tres... tres sain et un peu... Maintenant, c'est un 
peu plus negatif qu'avant. 

Intervieweuse : Avez-vous parfois 'Impression que les gens se deman-
dent pourquoi vous etes enceinte maintenant? 

Oui. Oui. Enfin, non, pas vraiment, mais c'est qu'on prend un rendez-
vous pour vous, vous vous presentez, et ensuite vous participez aux 
seances de counseling et... heu... je ne connaissais pas ca avant et... je... 
tout s'est toujours Bien passé avant, et je croyais que ce serait la meme 
chose cette fois-ci; mais maintenant 11 y a quelque chose de nouveau au 
milieu de tout ca, et tout a coup, 11 y a... comme un petit doute. Mats j'ai 
des amies, quelques amies qui ont subi tout ca a rage de 36 ans et 38 
ans, et qui m'ont beaucoup rassuree. Elles m'ont dit que je ne devais 
pas m'inquieter. Alors, maintenant, ca va. Mais je me sens un peu 
differente quand meme! (sujet 124) 

De meme, une autre femme a raconte que ses preoccupations avaient 
change depuis qu'elle avait ete « orientee maintenant qu'elle etait 
consider& comme etant une femme d'age maternel avance : 

J'ai eu mon dernier enfant it y a huit ans, et a cette epoque, ce n'etait 
pas vraiment un probleme. Je n'etais pas particulierement preoccupee 
par les anomalies genetiques. Mais... maintenant, je m'en inquiete. 
(sujet 129) 

Le nombre de grossesses chez les femmes plus agees a augmente de 
fawn marquee au cours des dernieres decennies. Les femmes de rechan-
tillon savaient tits bien que le risque est accru dans ce groupe d'age. En 
les ecoutant, on a ''impression que ''importance accord& a rage est parfois 
exageree, ou que certaines femmes ne croient pas necessairement que ce 
qui s'applique aux « femmes » soit necessairement ou inevitablement vrai 
pour elles. Ce commentaire reflete peut-etre la fawn dont les individus 
interpretent les risques associes a leur situation propre; nous traiterons de 
ce sujet plus en detail dans le prochain chapitre. 
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Ce que toute mere responsableferait : les pressions enfaveur des tests 
Les femmes interrogees ont affirme pour la plupart qu'elles ne s'etaient 

pas senties forcees de subir les tests, mais it semble tout de meme qu'elles 
ont l'impression de devoir le faire. Les pressions exercees sur les femmes 
a cet egard semblent tres subtiles, et ne sont pas le fait de personnes en 
particulier. Les femmes parlent de ces pressions de differentes fagons. Par 
exemple, certaines ont mentionne que les tests les rassuraient. Quelques-
unes souhaitaient ne pas avoir a subir ces interventions, comme en 
temoignent les propos suivants : 

Il y a une partie de moi-meme qui souhaiterait que je n'aie pas a subir 
tout cela... d'une certaine facon. Vraiment, je souhaite... C'est bizarre, 
si retais tombee enceinte quelques mots plus tit, je ne m'en serais pas 
preoccupee. Je n'aurai 36 ans qu'au mois d'avril, et mon enfant naitra 
au mots de janvier. Pour moi, c'est tellement, vous savez... une partie 
de moi-meme ne veut tout simplement pas le faire. (sujet 101) 

Le moment oil l'on a fixe le rendez-vous pour les tests est une 
circonstance ou les femmes ont ressenti une certaine pression. Lorsqu'une 
femme est inscrite au counseling, on lui fixe habituellement d'office un 
rendez-vous pour les tests de DPN. Il est entendu que ce rendez-vous est 
provisoire et que la femme peut le changer ou l'annuler si elle le veut. Pour 
les femmes qui viennent des regions rurales, les tests sont prevus 
immediatement apres le counseling, afin de recluire leurs &placements au 
minimum. 

La fagon dont ces rendez-vous sont fixes n'est cependant pas pergue 
comme neutre. Voici ce qu'une femme en a dit : 

Je vats demander pourquoi on encourage tellement la biopsie du 
chorion. Toute l'information qu'ils m'ont envoyee semble pousser a cela. 
C'est comme si... ils m'ont deja fixe un rendez-vous pour la BC, sans 
merne me demander si c'est ce test-la que je voulais. (sujet 106) 

Une autre femme a mentionne : « Its m'ont donne une heure (pour decider) 
et... heureusement que ma decision etait deja prise! » (sujet 143) 

Ce que les femmes pensent du DPN 
Pour comprendre pourquoi les femmes (ou les couples) ont 

l'impression qu'on exerce des g pressions » en faveur des tests, it faut 
comprendre leur perception de cette technologie. Les femmes tendent a la 
voir sous un jour favorable, parce qu'elle leur donne des choix. De fait, 38 
des femmes interviewees ont dit que c'etait pour cette raison qu'elles 
avaient ete orientees vers les services de counseling. Vingt-quatre femmes 
ont affirme qu'elles consideraient cette technologie comme souhaitable, 
comme un service qu'il est bon d'avoir a. sa disposition. On a quand merne 
evoque quelques problemes. Une femme, par exemple, n'appreciait pas 
l'orrmipresence de la technologie. Une autre a affirme : 

Je voudrais que den de tout cela ne soit necessaire. J'aimerais que ca 
n'existe pas; alors, on n'aurait pas de decision a prendre. Mais 
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maintenant que la technologie existe, 11 faut soft ''accepter, soft la 
refuser. Alors, ce sera une vraie... vous savez...je pense... une decision 
morale. (sujet 122) 

Une autre femme a dit : 

Ce n'est pas le test lui-meme qui me preoccupe... 'intervention en tant 
que telle ne me derange pas du tout. Je crois que je m'inquiete surtout 
des resultats possibles... de decider quoi faire ensuite, s'ils sont negatifs 
et... heu... s'ils revelent quelque chose. C'est ce qui me preoccupe le 
plus... ce sont les resultats. Je crois que je serai probablement nerveuse 
pendant les trots ou quatre prochaines semaines, en attendant les 
resultats. C'est a peu pres tout. (sujet 129) 

Une autre femme, qui en etait a sa troisieme grossesse, a parle de son 
ambivalence face aux tests : 

J'etais comme dechiree... est-ce que je suis prete a le faire? Est-ce que 
je suis vraiment prete a faire face aux consequences si l'enfant n'est pas 
en parfaite sante? D'un autre cote, je me suis dit, si je ne suis pas prete, 
s'il arrive quelque chose, si quelque chose ne va pas, c'est mot qui dois 
vivre avec le probleme, et personne d'autre. (sujet 134) 

Pour d'autres femmes encore, c'est la facon dont on utilise la 
technologie qui pose un probleme : 

Eh bien, je crois que... parce qu'il s'agit d'une intervention relativement 
nouvelle... ca donne quand meme certains choix. Mats je me demande 
si c'est un choix qui devrait exister, vous comprenez? 	y a 20 ou 
50 ans, les gens n'avaient pas ce genre de choix et... heu... it faut vivre 
avec ce qu'on a. 

Intervieweuse : Mm hmm. Pourquoi cela vous inquiete-t-il... le fait que 
les gens ont peut-etre trop de choix? 

Eh bien, ca ne m'inquiete pas que d'autres le fassent... c'est-a-dire que 
c'est bien si on veut en profiter. Mats pour mot-meme, je ne crois pas 
que ca changera notre fawn de vivre ni notre decision pour ce qui est de 
la grossesse. (sujet 163) 

Meme si aucune des femmes interviewees n'a affirme qu'il fallait 
limiter ou restreindre cette technologie de quelque facon que ce soit, it est 
evident que certaines d'entre elles apprehendaient quelque peu la facon 
dont elle est utilisee. (Les travaux decrits ici ne comprenaient pas 
d'enquete sur les attitudes des femmes face a l'accessibilite au DPN. II 
s'agit la d'un sujet de recherche distinct et tres important qu'il faudrait 
approfondir.) 

Les preoccupations des femmes au sujet du DPN : la grossesse 
provisoire 

Comme nous l'avons dela mentionne, la plupart des femmes qui ont 
recours au counseling genetique et aux tests estiment que cette technologie 
constitue une ressource importante, parce qu'elle elargit les choix 
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disponibles sur le plan de la reproduction. Bon nombre d'entre elles ont 
indique que la technologie leur permettait de decider si elles devaient pour-
suivre leur grossesse, ou encore de savoir comment la poursuivre. Pour la 
plupart des femmes, c'est la principale raison d'être de la technologie et 
aussi la raison pour laquelle elles y ont recours. Toutefois, peu de femmes 
ont exprime ces convictions en disant clairement qu'elles interrompraient 
leur grossesse si le test indiquait une anomalie. Les femmes qui 
envisageaient de recourir aux techniques offertes savaient qu'elles devraient 
porter le poids de leur decision, qui toucherait non seulement leur propre 
vie, mais aussi celle de leur partenaire ou conjoint, et celle de leur famille. 
Le recours au DPN n'est pas une decision claire et simple, et les 
consequences possibles suscitent les inquietudes les plus diverses. 

Rothman (1987), dans son livre intitule The Tentative Pregnancy, 
definit la « grossesse provisoire ». La femme qui vit une grossesse provisoire 
se trouve comme dans des limbes : elle ne sait pas si elle doit se considerer 
comme mere d'un enfant ou porteuse d'un foetus, un foetus peut-etre 

anormal », auquel cas elle pourrait se faire avorter. Lorsqu'une grossesse 
est provisoire, la realite de la maternite et de la paternite s'obscurcit. La 
relation entre la femme et le foetus qu'elle porte passe dans une large 
mesure par la technologie. La femme peut craindre d'annoncer son etat, 
et en faire un secret dans une certaine mesure, jusqu'd ce que la techno-
logie l'autorise a annoncer la nouvelle. En bref, l'experience de la grossesse 
se trouve largement modifiee, plus particulierement en ce qui concerne les 
choix qui sont offerts aux femmes enceintes et ceux qui leur sont retires. 

S'il est un theme qui est revenu souvent au cours des entrevues, c'est 
celui de l'incidence de cette technologie sur l'experience de la grossesse. La 
plupart des femmes n'ont pas affirme directement que leur grossesse etait 

provisoire mais un examen attentif des entrevues revele que certains 
aspects de leur grossesse leur semblaient effectivement incertains. Les 
raisons pour lesquelles les femmes disent avoir recours a cette technologie 
peuvent porter a conclure au caractere provisoire de leur grossesse, et 
montrer a quel point les techniques de DPN sont devenues determinantes 
dans son evolution. Examinons le temoignage suivant : 

J'aurai 42 ans quand mon bebe naitra. Alors, une foss que ces examens 
seront effectues et que nous aurons... je l'espere... de bons resultats, je 
pourrai recommencer a jouir de ma grossesse. Parce que j'ai attendu 
longtemps avant de tomber enceinte, et heu... je veux me debarrasser 
des tests tout de suite, parce que... quand j'ai parle a mon medecin l'an 
dernier, 11 m'a dit que le danger le plus grave pour le foetus... est que la 
frequence du syndrome de Down est beaucoup plus elevee. Etre mere 
A un age avance, ca pose certains problemes, c'est-d-dire... comme 
l'hypertension et... le diabete de grossesse. Mais ca ne m'inquiete pas 
vraiment, parce que je suis en bonne sante et que toutes les femmes de 
ma famille ont eu des grossesses normales, alors... la grossesse en elle-
meme ne m'inquiete pas vraiment. Je suis inquiete, c'est assez normal, 
je pense... peut-etre un peu plus que je devrais. Mais je me nourris bien 
et je prends soin de moi. Maintenant, par contre; au debut... savoir que 
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tout va bien... et meme la, ce n'est pas garanti que tout va bien alley; 11 
pourrait y avoir des problemes a un moment donne. Mais je veux que 
ca se fasse a cause de la question de l'age... des vieux os, vous voyez? 
Je veux en avoir le cceur net, puts poursuivre ma grossesse. (sujet 168) 

Pour la plupart des femmes de rechantillon, le counseling genetique 
avait pour but de leur fournir de l'information supplementaire, de les 
renseigner sur la facon dont se deroulerait les tests et de leur permettre de 
decouvrir ce que les tests pouvaient reveler sur la structure genetique du 
foetus qu'elles portaient14. Un bon nombre de femmes ont affirme que le but 
du counseling genetique etait, a leurs yeux, de renseigner et d'eduquer, 
ainsi que de presenter des options aux femmes (ou aux couples). Voici ce 
qu'a repondu une femme a la question qui lui a ete posee a ce sujet : 

Eh bien, probablement de me mettre plus a l'aise par rapport aux tests... 
enfin, je veux dire, c'est ma perception du but du counseling, pour eviter 
qu'on y arrive sans den savoir. Ensuite, si quelque chose arrive, par 
exemple si on fait partie des 3 % de femmes qui font une fausse couche, 
on ne peut blamer personne apres avoir passé ce test. Vous comprenez? 
Done, je crois gulls veulent se proteger eux-memes, et nous eduquer, 
nous mettre plus a l'aise face aux tests. 

Intervieweuse : Sentez-vous que vous avez le choix de subir ou non le 
test? 

Eh bien, j'ai quand meme le choix. Cela depend de... Vous comprenez, 
si j'apprends que le bebe ne sera pas en bonne sante, qu'il ne sera pas 
normal, est-ce que je vais vraiment faire quelque chose? Si je suis prete 
a faire quelque chose, alors je devrais subir les tests. (sujet 104) 

Une autre femme a dit : 

C'est un moyen en vue dune fin. Vous savez, je comprends leurs 
raisons... Je ne sais pas si cela va m'aider directement, macs je crois 
qu'il faut le faire... Parfois on decouvre des choses qu'on ne savait pas... 
La, on a l'occasion de poser toutes les questions... qu'on ne veut peut-
etre pas poser ou qu'on n'a peut-etre pas roccasion de poser a son 
medecin. ca nous donne aussi le temps, avant l'amniocentese, de 
determiner si, premierement, on est plus a risque qu'on le pensait, ou 
encore... vous savez... les autres options ou les facteurs de risque pour 
chacune des options. (sujet 119) 

En rapport avec la facon dont elles envisageaient le counseling 
genetique, c'est-a.-dire comme un service qui leur presentait de l'infor-
mation et des options, de nombreuses femmes ont conclu que la question 
se resumait a une decision : poursuivre la grossesse ou y mettre un terme. 
La mottle des femmes de l'echantillon ont d'ailleurs precise qu'elles se 
renseignaient expressement, en vue de prendre cette decision. Trente et 
une de ces femmes ont affirme que, si les resultats revelaient une anomalie, 
elles mettraient certainement fin a leur grossesse. 

Je sais que le risque pour moi d'avoir un enfant mongolien, ou atteint du 
syndrome de Down, n'est pas tres eleve. Le syndrome de Down est ma 
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seule preoccupation; je subirais un avortement A ce moment-la. ca ne 
m'enchante pas, macs je le ferais. Il me semble que c'est evident. 
Pourquoi prendre la peine de subir des tests si vous n'etes pas prete 
prendre la decision si, si... s'il y a quelque chose, vous comprenez. 

Intervieweuse : Hmm. Pourriez-vous comprendre la raison de subir ces 
tests pour une femme qui n'est pas prete a subir un avortement? 

Eh bien, peut-etre si vous voulez vous preparer... mats je ne crois pas 
qu'il soit vraiment possible de se preparer a ce genre de choses. Enfin, 
je ne crois pas que ce soit possible. Je crois que cela ne ferait que vous 
inquieter. Si vous n'etes pas prete a agir, aussi bien l'apprendre a la 
naissance. Je ne sais pas. Peut-etre que d'autres femmes voient les 
choses differemment, macs si je subis ces tests, c'est pour eviter d'avoir 
un enfant retarde. Je sais que j'aurais de la difficulte a vivre avec ca. 
J'ai deja de la difficulte avec mon fils, qui est parfaitement normal. 
Alors, vous savez, avoir un enfant comme ca, ce n'est pas... ce n'est pas 
dans ma nature, et je le sais. En plus, c'est un fardeau enorme, pour 
mot et pour la societe; quelqu'un devra s'en occuper, de cet enfant, 
quand je ne serai plus la, s'il vit plus longtemps que mot. (sujet 149) 

Une autre femme a simplement resume ainsi la question : 

Alors... heu... 11 serait beaucoup plus facile pour mot de faire quelque 
chose comme ca des maintenant... je ne pourrais rien faire plus tard. 
Une foss que l'enfant est ne... s'il est atteint d'une maladie vraiment 
terrible, enfin... si apres sa naissance, it a le cancer ou la leucemie, ou 
quelque chose du genre, 11 faut bien vivre avec ca. Mats si on peut 
prevenir ce genre de situation au depart, je crois que... enfin, pour ma 
part, c'est cet aspect de la question que j'envisagerais. (sujet 151) 

A l'inverse, huit femmes ont affirme qu'elles ne mettraient certai-
nement pas fin a leur grossesse si les resultats etaient positifs. Bien que 
les intentions exprimees par les femmes, soit de subir un avortement ou de 
mener la grossesse a terme, aient souvent ete Tees a leur opinion sur 
l'avortement et sur les choix en matiere de reproduction, ce n'etait pas 
toujours le cas. Ainsi, certaines femmes ont affirme que meme s'il 
appartenait, selon elles, a chaque femme de decider de mener ou non une 
grossesse a terme, l'avortement n'etait tout simplement pas une option 
dans leur cas particulier. En outre, d'autres femmes, meme si elles etaient 
opposees a l'avortement pour des raisons de principes, croyaient qu'elles 
ne pourraient poursuivre leur grossesse si les resultats etaient positifs : 

vous savez, je ne suss pas vraiment d'accord avec l'avortement, macs, au 
point oil j'en suis dans ma vie, je ne suss pas prete a avoir un enfant 
atteint du syndrome de Down. (sujet 152) 

Une autre femme a dit : 

Je sais qu'il serait difficile d'elever un enfant comme ca. Mats... quand 
fai dit a mon medecin "Est-ce que le fait d'avoir un enfant atteint du 
syndrome de Down... si jamais j'apprenais que mon enfant etait atteint 
du syndrome de Down, est-ce que ce serait... heu... ce ne serait pas 
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vraiment une raison qui justifierait legalement un avortement?" Elle m'a 
repondu "Pourquoi pas?" Et elle a ajoute "Pensez-y bien." Je pensais 
qu'il fallait... je ne sacs pas ce que je pensais, mats je ne croyais pas que, 
parce qu'un enfant etait atteint du syndrome de Down, on pouvait meme 
envisager un avortement clinique legal. 

Intervieweuse : Que pensez-vous de l'avortement? 

Je... je suis contre l'avortement. Seulement, s'il y a des repercussions 
sur la sante... vous comprenez... de la mere; si, inevitablement, l'enfant 
sera gravement retarde ou handicape physiquement et qu'en plus, c'est 
dangereux pour la mere, alors je crois que ce serait presque justifie. 
Mais autrement, je n'y crois pas. Surtout quand... vous savez... quand 
on veut seulement mettre un terme a une grossesse parce que ca  ne 
tombe pas tout a fait au bon moment... Je pense que, si je croyais que 
ma vie etait en danger et que je savais que l'enfant ne serait pas du tout 
en bonne sante de toute facon, alors je serais peut-etre prete a... a 
l'envisager. Mais jamais je ne pourrais l'envisager heu... seulement 
parce que ca ne m'arrange pas ou que ca ne convient pas a mon style de 
vie, ou quelque chose du genre. (sujet 166) 

Un grand nombre de femmes trouvaient penible la seule perspective 
d'avoir a prendre une decision dans un sens ou dans l'autre. Si utiles que 
puissent etre les renseignements fournis, l'incertitude qui entoure les 
techniques et l'information obtenue rend l'experience du counseling et des 
tests difficile a vivre. 

Je ne sacs pas si je pourrais mettre fin a une grossesse. C'est difficile 
dire tant qu'on n'est pas dans cette situation... Vous savez, c'est facile 
de regarder la situation de loin, d'une facon objective, et de dire... "oui, 
je le ferais" ou "non, je ne le ferais pas". A Pheure actuelle, je ne crois 
pas que je le ferais. Je ne crois pas... hum... compte tenu du moment, 
entre autres; c'est une amniocentese et, a cause de la date de l'examen... 
je pense que je serai presque rendue a 20 semaines de grossesse quand 
je le saurai. De plus, de fagon generale, je ne crois pas avoir le droit de 
decider qu'une personne a plus le droit de vivre qu'une autre... C'est 
que... Je ne sacs pas... je ne sacs pas si je pourrais vivre en paix avec 
moi-meme apres ca, si je mettais fin a ma grossesse. Enfin, ce sera bon 
de le savoir, pour me preparer et pour prendre une decision plus 
eclairee. (sujet 142) 

Les temoignages presentes jusqu'd maintenant revelent la complexite 
des reactions des femmes face a cette technologie. Comme nous l'avons 
mentionne precedemment, les effets du DPN sur l'experience de la 
grossesse sont, au moins pour certaines femmes, ties profonds. Ce n'est 
pas parce que la technologie rend plus difficile la decision de poursuivre 
une grossesse ou non, mais pluta a cause de la facon dont elle modifie 
l'experience meme de la grossesse. La notion de grossesse provisoire mise 
de l'avant par Rothman (1987) resume bien la situation. Voici, a ce propos, 
quelques temoignages : 
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Intervteweuse : Alors, vous ne vous sentez pas du tout inquiete a l'idee 
des tests? 

Ah oul, je suis inquiete... je crois qu'il vaut mieux le savoir. 

Intervieweuse : Vous aimeriez mieux le savoir... 

J'aimerais mieux le savoir que d'attendre pendant neuf moss. Au moans, 
s'il y a quelque chose qui ne va pas, j'aurai le temps de me preparer. Et 
si tout va bien, alors je pourrai poursuivre ma grossesse... comme je n'ai 
pas... j'en ai parle a mes parents, et mon marl le salt, c'est tout. Et ca 
me rend folle de ne pas... de ne pas pouvoir le dire a tout le monde. 
C'est d1fficile. 

Intervieweuse : Allez-vous attendre de connaitre les resultats avant...? 

Oui. Une fois que j'aurai les resultats, je le dirai. 

Intervieweuse : Vous ne voulez pas prendre de risque? Vous ne voulez 
pas que les gens sachent ce qui se passe? 

C'est ca. IN pensent que j'ai pris du poids, c'est tout. ca peut aller. J'ai 
pris une dizaine de livres et ils me disent : "Hum... to commences a etre 
grassette." Et je ne peux pas leur dire, ou plutOt je ne veux pas leur 
dire. 

Intervieweuse : Oui, mats si tout va bien, ils vont connaitre la vraie 
raison. 

IN le sauront bien assez tOt. C'est ca15. (sujet 113) 

Dans la meme veine, voici l'experience relatee par une autre femme : 

Vous savez, je... nous ne l'avons dit a personne... enfin, nous l'avons dit 
a une ou deux personnes... que je suis enceinte; je veux vraiment 
connaitre les resultats le plus tOt possible, parce que je sais que ca 
commence a paraitre et que les gens commencent a se poser des 
questions... Vous savez, je me demande comment ils vont m'apprendre 
la nouvelle... (sujet 129) 

Une autre femme a aussi exprime le desir de subir les tests pour savoir si 
elle pouvait annoncer sa grossesse : 

Je crois que je suis un peu paranoiaque, en ce sens que je veux que le 
bebe soit parfaitement normal. Personne n'est encore au courant. Je 
n'en ai pane a personne... Je n'en ai meme pas pane a mes parents. 
Personne ne le salt. J'ai ete tres discrete. Il n'y a que mon copain et moi 
qui sommes au courant. C'est tout. Et je veux que les choses en restent 
la jusqu'a ce que j'obtienne les resultats de la BC. 

Elle a ajoute plus tard : 

Je veux faire ca le plus tOt possible. Confine je l'ai dit tout a l'heure, mes 
parents... personne n'est au courant... Alors, plus tOt je saurai que tout 
ira probablement bien, plus tOt je pourrai le dire a tout le monde. Donc, 
je ne veux pas attendre l'amniocenthse. Enfin, je n'ai pas encore verifie, 
mats je sais... ca  se fait plus tard au cours de la grossesse. Et...hum... 
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je ne veux pas attendre. Je veux en avoir le cceur net le plus vite 
possible. (sujet 165) 

Une autre femme encore : 

Vous savez, Winnipeg est un gros village et on ne... ici, je connais tout 
le monde; c'etait bien plus facile a Toronto ou j'habitais auparavant, oft 
je pouvais subir la BC sans que personne ne soit au courant et... c'est 
vrai que personne ici, a part vous et mes parents... et heu... ne salt que 
je suis enceinte. Je n'en n'ai pas parle a mes superieurs parce que... je 
ne sais pas. Je ne sais pas ce qui va arriver. S'il y a un probleme, je ne 
veux pas avoir a dire "je ne peux pas travailler en avril parce que je suis 
enceinte" pour decouvrir ensuite qu'il y a un probleme. Peut-etre que je 
ne serai pas enceinte en avril! (sujet 120) 

Le caractere provisoire de la grossesse, dans le contexte des tech-
niques de DPN, n'influe pas seulement sur le moment auquel les femmes 
annoncent qu'elles sont enceintes. Certaines femmes ont dit qu'elles 
etaient heureuses de ne pas encore avoir senti le foetus bouger, parce que 
ce serait alors beaucoup plus difficile de mettre un terme a leur grossesse. 
Une femme a mentionne qu'elle avait deja senti bouger le foetus : 

Je sens le bebe qui commence a donner des coups de pied... ou, en tout 
cas, je le sens remuer. Mais ca ne me touche pas encore vraiment. 
Vous comprenez, it n'a pas encore de personnalite ni rien de ce genre. 
(sujet 151) 

Rothman (1987) a aussi constate que le moment oil les tests ont lieu influe 
profondement sur la perception des mouvements du foetus et la signi-
fication que les femmes y accordent. 

En tout, neuf femmes ont defini explicitement leur experience des tests 
et de la grossesse en des termes qui correspondent a la definition que 
Rothman donne de la grossesse provisoire : elles ont dit qu'elles n'en 
avaient encore parle a personne ou qu'elles attendaient les resultats du 
DPN pour « s'attacher » a leur grossesse. Toutefois, beaucoup d'autres 
femmes, lorsqu'elles ont raconte leur experience du DPN, ont laisse trans-
paraitre de facon beaucoup plus subtile que la technologie influait sur leur 
attitude face a leur grossesse. 

Qu'est-ce que les femmes attendent du DPN? Qu'est-ce qui les 
pr6occu pe? 

Nous avons demande aux femmes quelles etaient leurs preoccupations 
en arrivant aux seances de counseling et ce qu'elles attendaient du DPN. 
Leurs preoccupations peuvent etre classees a deux niveaux connexes : 
premierement, la crainte de mettre au monde et d'elever un enfant handi-
cape et, deuxiemement, les inquietudes concernant les tests. 



254 DPN : Apercu de la question et des personnes en cause 

La crainte de l'anomalie : la raison de subir le test 
Les femmes sont clairement tres inquietes a l'idee de mettre au monde 

et d'elever un enfant handicape. Les inquietudes exprimees par les 
repondantes touchaient a une grande variete de questions, dont la plupart 
ont ete etudiees en profondeur par d'autres chercheurs (Tait, 1986; Saxton, 
1987a, 1987b, 1989; Asch et Fine, 1988; Asch, 1989). L'inquietude la plus 
souvent mentionnee concernait le syndrome de Down. 

Pourquoi l'idee d'avoir un enfant atteint du syndrome de Down 
inquiete-t-elle tant les femmes? Le temoignage d'une infirmiere (déja cite 
en partie) resume bien la pens& de nombreuses femmes : 

Si on constate que l'enfant est atteint du syndrome de Down, alors, oui, 
nous avons decide de mettre fin a la grossesse. Ce n'est pas que le fait 
d'avoir un enfant retarde me preoccupe. Je m'inquiete plutot des 
malformations physiques qui accompagnent ces anomalies et je ne suis 
pas prete a voir un enfant subir ca... toutes les operations et les 
seringues et... j'aimerais mieux ne pas le savoir. Mais, malheureu-
sement, mon marl est aussi infirmier et nous ne sommes pas prets a ... 
faire ca. Je ne pourrais tout simplement pas voir un enfant subir de 
telles epreuves, alors... Je sais que c'est facile a dire maintenant. 
Quand nous aurons les resultats, peut-etre que nous changerons d'avis, 
mais... Ce n'est pas une question de religion. Je ne cross pas qu'il soit 
bon d'imposer ce fardeau a la societe. Et dans 35 ans... quand l'enfant 
aura 35 ans, j'en aural 70. Qui s'en occupera? Vous savez, la famille 
etendue, nous ne l'avons tout simplement pas. Je n'ai pas de frere ni de 
sceur plus jeune qui pourrait prendre la releve. J'ai connu une femme 
de 39 ans, d'un age mental de 4 ans, qui s'etait fait violer; c'est trop, je 
ne pourrais pas. J'en vois un peu trop pour... pour donner naissance 
un enfant comme... Vous comprenez... vous voila, a 80 ans, a essayer 
de rester en vie pour pouvoir vous occuper de votre enfant. Et puis, c'est 
tout un changement dans le mode de vie. Vous savez... si un enfant a 
un accident... ou si quelque chose se produit apres sa naissance, on 
apprend a vivre avec. Mais s'il faut toute une serie d'operations pour des 
malformations cardiaques, et... tout le reste... nous ne sommes pas prets 
ni l'un ni l'autre a traverser ca. C'est pour cette raison que je subis une 
amniocentese... pour ecarter mes craintes. 

Intervieweuse : Mm, hum. Alors vous croyez que c'est une bonne idee... 
l'amniocentese... 

Oui. Je pense que... si je n'etais pas prete a mettre fin a ma grossesse, 
je ne subirais pas famniocentese, parce que les risques sont les memes 
de toute facon. L'anmiocentese elle-meme comporte un certain risque, 
alors, heu... toutes celles a qui j'en al parle et qui ont de fortes 
convictions religieuses, des collegues... des antes... m'ont dit : "Je ne 
suis pas certaine, je ne mettrais certainement pas fin a la grossesse." Je 
leur dit : "Alors, ne subis pas d'amniocenteser A moths que ce soit pour 
avoir le temps de... de recourir a des groupes d'entraide ou quelque 
chose du genre. (sujet 119) 
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Les questions soulevees par les femmes au sujet de l'eventualite 
d'avoir un enfant atteint du syndrome de Down se classent en trois 
categories : 1) la responsabilite de prendre soin de l'enfant; 2) les 
consequences pour la femme, pour son partenaire et pour ses autres 
enfants; et 3) les problemes physiques, scolaires et sociaux de l'enfant (y 
compris les stigmates qui le marqueront vraisemblablement). Dams la 
citation precedente, chacun de ces themes est explicitement mentionne. 

Plusieurs femmes ont affirme que le systeme actuel n'aide pas 
suffisamment les families qui comptent des enfants ou des adultes 
handicapes. Ayant decide de subir un avortement si les resultats, indi-
quaient une anomalie, une femme a evoque les raisons suivantes : 

J'ai pris... cette decision parce que j'ai dela vecu avec une personne 
handicapee, vous savez... Apres mure reflexton... it n'y a pas de service 
pour les enfants qui ont des besoins speciaux. Mm... non... 11 n'y en a 
pas... J'ai passé par toute la gamme de... Pour la mere celibataire, vous 
voyez, trouver une maison... J'ai pense... une maison speciale pourrait 
l'aider. Je ne souhaiterais pas ca a quelqu'un qui a le choix. Quand on 
a le choix et qu'il existe des solutions de rechange... Parce que ce n'est 
pas si facile que ca. Il n'y a vraiment pas de repit pour les families qui 
doivent s'occuper de personnes gravement handicapees. (sujet 144) 

Plusieurs participantes n'etaient pas certaines qu'elles seraient 
capables de prendre soin d'une personne atteinte du syndrome de Down. 
Elles disaient des choses comme : « je ne sais pas si j'ai ce qu'il faut » ou 

je ne suis pas prete a avoir un enfant atteint du syndrome de Down N. Les 
femmes disaient habituellement ces choses avec l'air de s'excuser et, assez 
souvent, offraient des justifications, comme l'illustre le commentaire 
suivant : 

Je ne suis pas vraiment d'accord avec l'avortement, macs, au point oil 
j'en suis dans ma vie, je ne suis pas prete a avoir un enfant atteint du 
syndrome de Down. Vous savez, si c'etait mon premier enfant, je 
ntesiterais pas un instant. Ces enfants sont tres affectueux, mats ils 
faut beaucoup de temps, de patience, et je n'en ai pas en ce moment. 
Vous comprenez? J'en avais 11 y a dix ans quand j'ai eu mon premier 
enfant, mats... ca risquerait d'etre plus difficile maintenant. 

Intervieweuse : A cause de la facon dont votre vie est structuree et...? 

C'est ca. Avoir deux enfants, c'est tres exigeant. Je crois que je ne 
serais pas capable. (sujet 152) 

Pour beaucoup de femmes preoccupees par l'idee d'elever un enfant 
atteint du syndrome de Down, le probleme se resumait surtout au fait que 
c'est surtout elles qui devraient en prendre soin. Certaines femmes 
disaient douter que leur marl (ou leur partenaire) participe beaucoup 
cette tache, et certaines ont dit qu'elles devraient sans doute quitter leur 
emploi et changer leur mode de vie, deux sacrifices irnportants a leurs 
yeux. 
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Nous vivons dans un monde si dur et... heu... pour l'enfant et pour moi-
meme, pour etre franche. Est-ce que je serais capable... de le faire... 
meme si mon mars aimait vraiment cet enfant et qu'il s'en occupait 
beaucoup, je... heureusement qu'il n'est pas la, 11 me tuerait s'il 
m'entendait dire une chose pareille... mais a la base, je crois que le plus 
important, c'est la mere. Et... heu, meme si les peres participent 
vraiment a la tache, je crois que ce sont les meres qui ont le plus grand 
role a jouer. Et je ne sais pas si je pourrais donner a cet enfant l'aide 
dont it a besoin; je ne sais pas non plus quel effet ca aurait sur mon 
autre enfant. (sujet 131) 

Voici un autre ternoignage : 

Je ne suis simplement pas... heu... peut-etre que c'est egoiste... mais je 
ne suis simplement pas prete a... a abandonner toute ma vie pour un 
enfant qui va souffrir. (sujet 119) 

De toute evidence, pour certaines femmes, it est douloureux 
d'envisager la naissance d'un enfant handicape : 

Peut-etre que d'autres femmes voient les choses differemment, mais si 
je subis ces tests, c'est pour eviter d'avoir un enfant retarde. Je sais que 
j'aurais de la difficulte a vivre avec ca. J'ai déjà de la difficult& avec mon 
fils, qui est parfaitement normal. Alors, vous savez, avoir un enfant 
comme ca, ce nest pas... ce n'est pas dans ma nature, et je le sais. En 
plus, c'est un fardeau enorme, pour moi et pour la societe; quelqu'un 
devra s'en occuper, de cet enfant, quand je ne serai plus la, s'il vit plus 
longtemps que moi. Alors... Non, ca ne vaut pas la peine, a mes yeux. 
Alors... 

Intervieweuse : Croyez-vous que c'est surtout vous qui devriez en 
prendre soin? 

Oui, je crois que oui. Enfin, c'est ma responsabilite. C'est mon enfant... 
et je crois... je le ferais... Certaines personnes ne le feraient pas, mats, 
vous savez, je serais amere, et &cue. J'eprouverais tous les sentiments 
que les personnes eprouvent lorsqu'elles apprennent que leur enfant 
n'aura jamais les possibilites qu'elles croyaient... C'est ca qui me fait 
peur. (sujet 149) 

Certaines femmes s'inquietaient particulierement des repercussions 
qu'aurait la presence d'un enfant atteint du syndrome de Down sur leur 
famine. Quelques-unes d'entre elles ont evoque les effets que cette 
situation pourrait avoir sur leur relation de couple : 

Ce que je veux, j'imagine, c'est qu'on me dise... que les tests ne sont pas 
positifs... qu'il n'a pas le syndrome de Down... et qu'il n'a pas... 
d'anomalie genetique. Vous comprenez? Rien n'est certain; rien n'est 
garanti a 100%, bien sun Vous comprenez. Mais d'apres ce que je 
comprends, le test me dira si le foetus est atteint du syndrome de Down. 
Je crois que c'est ma plus grande inquietude, a cause de mon age. Vous 
comprenez? Ce n'est pas une grossesse planifiee. Ce n'etait pas prevu. 
Alors, c'est comme... vous savez..., it faut prendre du recul. J'ai un 
enfant de huit ans et maintenant je porte un autre enfant, et je ne sais 
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pas trop ce que j'en pense. Je fats tres attention. J'attends les 
resultats... j'attends de voir ce que les tests me diront. 

Elle a ajoute ensuite : 

Je crois aussi que chaque enfant qui vient au monde devrait etre un 
enfant qui... enfin, est aims, en bonne sante... Je crois que la naissance 
d'un enfant qui a des malformations ou qui est atteint du syndrome de 
Down... dolt etre extraordinairement dur pour un manage. Et... je ne 
pense pas que je pourrais en prendre soin mot-me-me. A ce moment-la, 
it faudrait s'en remettre, vous savez, aux fonds publics, aux etablis-
sements et a tout le reste, pour en prendre soin. Pour mot, ce n'est pas 
correct et si... si j'ai le choix, je veux faire le choix que je crois bon, et 
j'aurai la conscience tranquille et, enfin... nous... nous en avons parle, 
et j'espere que les tests reveleront qu'il n'y a rien, que notre enfant est 
en bonne sante. Mais si ce n'est pas le cas, fat decide que je me ferais 
avorter. (sujet 115) 

Une autre femme a dit : 

Heu... je ne veux pas mettre au monde un enfant déjà desavantage, je 
ne veux pas... je crois que je ne veux pas etre desavantagee moi-meme 
d'une certaine fagon. Et... cela signifie que je ne souhaite pas avoir un 
enfant handicape si je peux l'eviter. Je ne crois pas que ca soit juste, ni 
pour l'enfant, ni pour moi, ni pour mon mad. Et le choix de mettre fin 
a la grossesse est... ideal, a cause de facon dont je me sens. (sujet 167) 

Certaines femmes s'inquietaient aussi des effets de la presence d'un 
enfant handicape sur leurs autres enfants, plus particulierement pour les 
annees a venir. 

J'ai... une fille tres bien... enfin, elle est gentille, elle est en bonne sante 
et elle est Intelligente et... ce qui me preoccupe, ce n'est pas surtout la 
periode oft je devrais m'occuper moi-meme d'un enfant atteint du 
syndrome de Down, qui pourrait exiger plus ou moans de soins, mats 
c'est ce qui lui arriverait plus tard, vous voyez... si nous avions un 
enfant atteint du syndrome et que notre fille ait a s'en occuper apres 
notre mort. C'est injuste pour elle, a mon avis... et surtout s'il est 
gravement atteint... J'ai vu ca souvent, vous savez... une amie, une 
bonne amie a moi... Son frere etait atteint du syndrome; c'etait le 
premier de deux enfants. Donc, son frere aine etait atteint, puts elle est 
née. Elle s'est tout simplement enfule. Elle est partie, elle a demenage, 
et maintenant 11 vit avec ses parents, qui sont vieux; ils ont plus de 70 
ans et ils commencent a avoir de la difficulte a s'occuper de lui, et la 
sceur ne veut rien savoir de lui, enfin... Je ne sais pas ce qui va lul 
arriver quand les parents seront morts... C'est une histoire tres taste. 
Donc, c'est ce genre de chose qu'il faut prendre en consideration, vous 
savez : je suis déjà ages et je ne serai peut-etre pas la pour plus de 30 
ou 40 ans de la vie de mon enfant. C'est ma fille ainee qui heriterait de 
ce fardeau... qui devrait s'en occuper. ca pourratt nuire a sa future vie 
de famille. Alors je crois que je choisirais probablement de mettre un 
terme a ma grossesse. (sujet 120) 
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Pour certaines femmes, rage representait une question cruciale : elles 
se rendaient compte que quelqu'un d'autre devrait un jour prendre soin de 
l'enfant handicaps qu'elles pourraient mettre au monde : 

Premierement, nous ne sommes pas jeunes pour etre parents. Nous 
sommes inquiets parce notre enfant, s'il est atteint du syndrome de 
Down, devra etre place dans un etablissement un jour, parce que nous 
ne vivrons peut-etre pas assez vieux pour nous en occuper... L'autre 
preoccupation, c'est que... it faut etre realiste, un enfant atteint du 
syndrome de Down a tout le monde contre lui, des le depart. Les gens 
ne sont pas ouverts... a ce genre d'enfant, d'etre humain, d'adulte. La 
vie sera dure, tres dure pour lui. Et c'est injuste pour l'enfant. 
Serieusement, je ne vois pas tres bien comment je pourrais m'en tirer, 
ni mon marl d'ailleurs, avec un enfant comme ca. Je ne sais pas si je 
serais a la hauteur. (sujet 156) 

Ce temoignage attire notre attention sur les preoccupations d'un autre 
ordre exprimees par les femmes : la serie de problemes physiques, educatifs 
et sociaux auxquels doivent faire face les personnes handicapees. 
Certaines femmes ont parle du rejet social que doivent supporter les 
personnes handicapees et des difficultes vecues par ceux qui n'entrent pas 
dans le moule de la # nonnalite g. Une femme, qui avait déjà travaille 
aupres de deficients intellectuels, a mentionne qu'il existait encore 
beaucoup d'intolerance et d'incomprehension face aux handicapes. Elle 
craignait d'ailleurs que les tests de DPN aggravent la situation, compte tenu 
des capacites de prediction des techniques, aujourd'hui comme pour 
l'avenir. Cette question a souvent ete abordee dans les ecrits scientifiques 
(Bell et al., 1986; Asch, 1989; Boss, 1990). Meme si le DPN, accompagne 
de l'avortement selectif, pourrait reduire l'occurrence de certaines 
deficiences, it n'est pas certain qu'il en resulterait vraiment, de maniere 
globale, une diminution de la prevalence des deficiences au sein de la 
population. En effet, un nombre important de deficiences surviennent 
apres la naissance. La question qu'il faut se poser id, c'est si l'utilisation 
du DPN, combine a l'avortement selectif, afin d'eliminer certaines categories 
de deficiences accentuerait les prejuges ou la discrimination envers les 
personnes handicapees. Malheureusement, nous ne pouvons que faire des 
suppositions, puisque la question n'a pas ete abordee directement au cours 
des entrevues. 

Inquietudes concernant le deroulement des tests 
L'autre grande preoccupation des femmes concernait le deroulement 

des tests eux-memes. Les repondantes ont souleve plusieurs questions, 
notamment la securite, l'exactitude et la nature plus ou moins invasive de 
la technique employee (N = 12), la competence des techniciens et tech-
niciennes (N = 7) et la douleur accompagnant l'intervention (N = 11). 
Toutefois, ce qui inquietait le plus les femmes, c'etait le risque d'avorte-
ment spontane ou de dommages au foetus (N = 38)16. Les femmes qui 
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consideraient leur grossesse comme une « derniere chance » etaient parti-
culierement preoccupees par le risque d'avortement spontand : 

La seule chose qui me preoccupe, c'est le... pourcentage de fausses 
couches. C'est ma derniere chance... Je ne serai plus jamais enceinte, 
je ne pourrai plus jamais persuader mon mart! Et ca m'inquiete, car je 
ne veux pas perdre ce bebe. (sujet 146) 

Une autre femme a dit : 

Eh been, la seule chose qui me preoccupe, c'est... j'espere que c'est un 
medecin tres competent qui sera charge du test... parce que je sues trop 
vieille pour... je n'ai plus beaucoup de temps pour essayer de tomber 
enceinte. (sujet 156) 

Les femmes ont souvent fait remarquer qu'elles s'inquietaient que 
l'aiguille touche le fcetus, mais elles etaient habituellement rassurees 
de savoir que l'intervention etait guidee par echographie. La competence 
technique du medecin pratiquant l'intervention etait souvent citee comme 
une forme de protection contre les avortements spontanes, et la plupart des 
femmes consideraient le personnel comme competent, habile et intelligent. 
Quelques femmes s'inquietaient de la possibilite qu'un jeune medecin (un 
etudiant) sans experience pratique l'intervention, et que cela fasse 
augmenter le risque d'avortement spontane. 

Plusieurs des femmes qui se preoccupaient du risque d'avortement 
spontane ont dit qu'elles se sentiraient coupables ou qu'elles a-uraient des 
remords si elles avaient un avortement spontane a la suite des tests. 
Surtout si le fcetus etait declare normal, l'avortement spontane leur peserait 
lourdement sur la conscience : 

Je cross que ce qui me preoccupe, c'est le test proprement dit, vous 
savez. Je n'aime vraiment pas y penser, en fait. Je m'inquiete enorme-
ment, parce qu'il y a quand meme un petit pourcentage de femmes qui 
font une fausse couche. Alors ca m'inquiete un peu. Enfin, meme si le 
bebe est parfaitement normal, et j'espere que c'est le cas, je pourrais, 
vous savez, faire une fausse couche. Alors je ne suls pas folle de joie a 
l'idee de passer ce test. (sujet 101) 

Une autre a declare : 

Je n'aime pas penser, vous savez, que je pourrais avoir un enfant en 
bonne sante, et faire une fausse couche apres avoir subi le test et... vous 
voyez ce que je veux dire? Je me sentirais... stressee, probablement 
pour le reste de ma vie. (sujet 104) 

Voici un autre temoignage : 

Pour moi, l'idee de subir le test et de faire une fausse couche a cause de 
ce test est probablement la chose la plus terrible que je puisse imaginer. 
Je veux dire que... c'est un tel gaspillage d'une vie... (sujet 122) 

Pour certaines, le vrai dilemme residait dans le fait que le test etait une 
option risquant de provoquer un avortement spontane. Plusieurs femmes 
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pensaient que c'etait la un prix trop eleve a payer pour obtenir de 
l'information sur la sante genetique de leur fcetus. 

Les femmes se sont aussi montrees preoccupees par l'anxiete qui 
accompagne l'attente des resultats. Une femme se demandait meme s'il ne 
valait pas mieux ne rien connaltre de ce que le DPN pouvait reveler. 
D'autres ont parle du poids de cette information lorsqu'elles devraient 
prendre une decision sur la poursuite de leur grossesse. Le problerne 
mentionne le plus souvent etait la periode d'attente des resultats du DPN 
(N = 18). Certaines femmes ont precise qu'elles avaient choisi la BC 
simplement parce que les resultats de l'amniocentese etaient reveles trop 
tard au cours de la grossesse (lorsque la decision d'avorter devient plus 
difficile a divers egards, sur les plans medical et personnel). Par exemple : 

La BC offre un avantage, a mon avis, parce qu'elle est effectuee plus tat 
au cours de la grossesse; alors, s'il y a un probleme grave, 11 est plus 
facile de mettre fin a la grossesse parce qu'on n'a pas encore senti le 
bebe bouger. La derniere fois, j'ai du attendre... d'abord l'amniocentese, 
puts passer par la periode d'attente... Je crois que j'ai du attendre trots 
semaines avant qu'on m'appelle. J'avais déjà senti le bebe bouger. Je 
savais qu'il y avait quelque chose de vivant a l'interieur de moi. c'aurait 
ete une decision tres difficile a prendre. (sujet 164) 

Une autre femme, qui avait mentionne qu'elle s'inquietait du risque 
plus eleve d'avortement spontane associe a la BC, a dit : 

Je ne sacs pas si j'obtiendrai des renseignements qui me rassureront 
parce que, si le fcetus est atteint du syndrome de Down, 11 est a peu pros 
certain que nous voudrions que je me fasse avorter. Je ne veux pas 
subir d'avortement plus tard. Je... si ca dolt se produire, je veux que ce 
soit le plus hit possible. Aussita que je... apparemment, l'amniocentese 
est effectuee plus tard, et les... resultats se font attendre plus longtemps. 
Alors, au moment oil nous obtiendrions les resultats et bililfaudrait que 
je prenne... que nous prenions une decision, 11 est possible que je 
sentirais &era le bebe bouger. Il va de toute facon etre tres difficile pour 
moi de decider de me faire avorter, si ry suis obligee. J'aimerais mieux 
que ca se fasse le plus tot possible. (sujet 168) 

Ce genre de preoccupations n'a pas seulement ete observee dans notre 
echantillon. D'autres etudes qualitatives rapportent des experiences du 
meme genre (Rothman, 1987). Certaines des recherches portant sur les 
femmes qui refusent le DPN, qu'il s'agisse d'une amniocentese ou d'une BC, 
laissent supposer que ces inquietudes jouent un role primordial dans la 
decision de ces femmes (Farrant, 1985). 

Subir ou ne pas subir les tests : voila la question! 
Au cours des entrevues, on a demande aux femmes quelle etait leurs 

intentions a regard des tests. Comme nous l'avons deja fait remarquer, de 
nombreuses femmes se fondent sur les seances de counseling pour decider 
si elles doivent subir les tests. Au moment de l'entrevue, effectuee avant 
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le counseling, certaines etaient toujours indecises; d'autres avaient déjà 
pris leur decision depuis longtemps. Pourquoi donc certaines femmes 
peuvent-elles prendre leur decision si facilement, alors que d'autres n'y 
arrivent pas? Il s'agit d'une question a laquelle it est difficile de repondre, 
compte tenu de l'ampleur des donnees qualitatives a notre disposition. 
Nous ne pouvons que formuler certaines hypotheses a partir des 
temoignages recueillis. Par exemple, certaines femmes consideraient les 
techniques tellement efficaces qu'il n'etait pas question de refuser de subir 
les tests. En general, ces femmes avaient aussi la ferme intention de se 
faire avorter si les resultats se revelaient positifs. 

D'autres femmes avaient besoin de se faire convaincre des avantages 
des tests; elles voulaient qu'on leur repete que ces avantages depassaient 
de beaucoup les risques. Plusieurs femmes ont declare qu'elles ne pren-
draient aucune decision avant d'avoir assiste aux seances de counseling 
genetique. Peut-etre certaines comptaient-elles sur les conseillers et con-
seilleres pour leur dire directement quoi faire? Certaines femmes 
esperaient recevoir du counseling psychologique, c'est-a-dire de l'aide sur 
la facon dont elles (ou leur couple) se sentaient dans cette situation, et non 
uniquement des renseignements medicaux. Comme nous le mentionnons 
dans le prochain chapitre, certaines femmes etaient manifestement &cues 
de ne pas avoir obtenu le genre de counseling et d'orientation auquel elles 
s'attendaient. 

Quelle qu'ait ete leur propre decision face aux tests, beaucoup de 
femmes ont affirme que le fait de participer au counseling et d'avoir la 
possibilite de subir les tests etait souhaitable. Menne les femmes 
fermement opposees a l'avortement soutenaient que le depistage prenatal 
ne devrait pas etre elimine ni limite. Au cours de l'entrevue, on ne 
demandait pas aux femmes si elles consideraient le DPN comme souhai-
table ou non, si elles croyaient que les programmes de ce genre devraient 
etre mis a. la disposition de toutes les femmes enceintes ou de certaines, ou 
si ces tests devraient etre volontaires ou obligatoires. Certaines femmes ont 
aborde ces questions, particulierement celle du bien-fonde des tests. La 
citation suivante illustre bien l'ambivalence exprimee par bien des femmes : 

Intervieweuse : Croyez-vous qu'il soft en quelque sorte devenu obliga-
toire, de subir les tests, un peu comme si, parce que les techniques sont 
mises a votre disposition, vous deviez necessairement vous en servir? 

Eh bien, je crois que je veux dire... nous faisons ca dans notre vie de 
tous les fours, vous savez, nous faisons des choses parce qu'elles 
existent, pas vrai? Enfin, c'est la facon dont nous utilisons la 
technologie... parce qu'elle est la. Je veux dire, vous allez subir... vous 
savez... un examen medical, qui est beaucoup plus approfondi 
maintenant qu'il y a 20 ans, juste pour la sante en general... vous savez 
le cceur, le sang, et tout ca. Alors, c'est la. C'est la aussi pour la 
grossesse, alors... si vous choisissez d'y avoir recours, vous ouvrez une 
porte que, peut-etre, vous n'auriez pas voulu ouvrirl Mais je crois que 

oui... c'est parce que c'est 
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Intervteweuse Alors on finit simplement par y avoir recours et tout le 
monde dit : "La technologie! Servons-nous-en!" 

Eh bien, oui. Enfin, it y a beaucoup... 11 y a des choses importantes... 
si... une personne est prete a subir tout ca, je veux dire, de nos jours, 
avec le... si on devait perdre l'enfant de toute facon, dans six ou sept 
mois, disons, parce qu'il n'a pas de cerveau ou... qu'il est atteint d'une 
maladie de la moelle epiniere... quelle que soit cette maladie... alors ce 
serait certainement beaucoup plus facile pour les parents ou pour la 
famille de ne pas avoir a supporter tous ces mois de grossesse... Je veux 
dire, si c'est 	 vous savez... je pense que la technologie est 
certainement une bonne chose. Mais... ca rend les decisions beaucoup 
plus difficiles dans certaines circonstances... Et alors vous devez... 
choisir comment !'utiliser... c'est comme la bombe H, je suppose. C'est 
la. Mais vous devez choisir comment l'utiliser. 

Intervieweuse : Ou — Dieu nous preserve! — de ne pas l'utiliser du tout! 

Exactement, vous savez, comme... une fois que c'est la, vous devez 
prendre des decisions que les autres n'avaient pas a prendre 
auparavant. (sujet 122) 

Malgre tous les dilemmes que provoquent les tests, les femmes de 
notre echantillon semblaient penser que le programme auquel elles partici-
paient etait bon. Il serait interessant de decouvrir si celles qui ont refuse 
de participer au counseling et aux tests, lorsque leur medecin de famine les 
a offerts, partagaient cette opinion. Cela depassait malheureusement le 
cadre de notre etude. 

Conclusions 
Il est difficile de resumer brievement les experiences et les emotions 

relatees dans le present chapitre, notamment parce que ce n'est pas la 
l'objet d'une etude qualitative et parce que cela risquerait de banaliser ce 
qu'ont vecu les femmes ayant participe a notre enquete. Nous avons voulu 
montrer ici comment ces femmes percevaient le counseling genetique et 
envisageaient le DPN. 

Pour les femmes dont nous avons retranscrit le temoignage, it est clair 
que le DPN comporte a la fois des avantages et des inconvenients; ii leur 
offre des choix, mais restreint en meme temps leurs options. A presque 
tous les egards, ces techniques sont quelque peu paradoxales. Mais elles 
sont la pour qu'on s'en serve. Et les femmes ressentent, meme si ce n'est 
que de facon subtile, une certaine obligation a les utiliser « pour leur propre 
bien *. Pour beaucoup d'entre elles, le recours a ces techniques se veut une 
reponse a une societe qui entretient un prejuge favorable a regard de la 
perfection physique (Asch, 1989; Oliver, 1990). Elles voient une manifes-
tation de ce prejuge dans l'insuffisance des appuis offerts aux families qui 
comptent une personne handicapee, et encore moins aux femmes elles-
memes, qui sont les premieres a devoir dispenser des soins a ces 
personnes. 
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Meme si certaines femmes ont beaucoup de difficulte a prendre une 
decision concernant le DPN — et it y en avait beaucoup dans notre 
echantillon 	semble que le fait d'avoir recours au DPN constitue 
finalement la solution la plus facile. Comme l'a ecrit Rothman (1987), it 
s'agit de choisir le moindre de deux maux. Une des femmes a demande : 

Est-ce que c'est mieux de ne den savoir, ou... qu'est-ce que vous allez 
faire si vous savez? (sujet 131) 

Et une autre a dit, comme pour lui repondre : 
C'est comme quand on dit a un enfant qu'il dolt prendre des medi-
caments et qu'il vous repond "ouach, je n'aime pas ca", mais qu'on lui 
dit c'est bon pour lui, qu'il se sentira mieux.. et... on prend... 

Intervieweuse : Vous faites ce qu'il faut pour ... 

Oui. C'est ca. 11 faut faire tout ce qu'il faut pour se sentir mieux. Si 
vous savez quoi faire pour vous sentir mieux ou pour etre plus a False, 
pourquoi ne pas le faire? (sujet 134) 

Comme nous l'avons montre dans le present chapitre, pour diverses 
raisons le DPN est comparable a une pilule amore, mais de l'avis de la 
plupart des femmes, necessaire. 

Chapitre 5 . Presentation des resultats : 
Deuxieme partie — Enquete sur les attitudes et les 
perceptions des femmes face au diagnostic prenatal 

Introduction 

Le present chapitre expose les resultats du questionnaire. Celui-ci a 
ete elabore en vue d'evaluer les aspects quantifiables de l'experience vecue 
par les femmes au chapitre du DPN. En outre, cette enquete permettait de 
mesurer un certain nombre de variables psychosociales que l'on jugeait 
predictives par rapport a l'experience du DPN vecue par les femmes et, de 
facon plus generale, aux decisions relatives a la reproduction. (Le 
questionnaire se trouve a l'annexe 3.) 

Le taux de reponse au questionnaire etait tres Neve. Selon d'autres 
chercheursi 7, ceci serait chi a l'importance du sujet de la recherche pour les 
femmes orientees vers le DPN. C'est effectivement ce qui semble s'etre 
produit dans la presente etude. En outre, it est probable que l'efficacite de 
la methode de conception globale prOnee par Dillman (1978) et visant a 
augmenter le taux de reponse ait contribue au taux eleve de participation 

l'etude. Un seul rappel a suffit pour inciter la plupart des participantes 
a retourner leur questionnaire. Un deuxierne rappel par la poste 
(accompagne d'un deuxieme questionnaire), n'a ete necessaire que pour 
quelques sujets. 
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Comme nous le faisions remarquer au chapitre 3, 122 femmes ont 
accepte de participer a l'etude. De ce nombre, 70 femmes (57,4 %) ont ete 
interviewees et ont apporte un questionnaire a remplir apres le counseling, 
tandis que les 52 autres femmes (42,6 %) ont uniquement repondu au 
questionnaire. En tout, 111 questionnaires ont ete retournes, ce qui 
represente un taux de reponse global de 90,9 %. Le taux de reponse etait 
legerement plus eleve pour la composante entrevue-questionnaire (68 des 
70 questionnaires ont ete retournes, soit 97,1 %) que pour la composante 
questionnaire seulement (43 des 52 questionnaires ont ete retournes, soit 
82,6 %)18. On peut presumer que le taux plus eleve de participation pour 
l'echantillon entrevue-questionnaire traduit un engagement plus marque 
de la part des participantes du fait qu'elles ont ete interviewees. 

Etant donne que nous ne disposons que de tres peu de donnees sur 
les non-repondantes, on ne peut savoir avec certitude si elles etaient 
differentes des repondantes a l'enquete. La seule caracteristique connue 
de l'equipe de recherche pour toutes les femmes ayant fait l'objet du DPN, 
etait la date de naissance de la femme. L'age moyen des repondantes etait 
de 36,5 ans, contre 38,3 ans chez les non-repondantes. On a aussi 
compare Page des femmes qui ont participe a l'enquete : celles qui ont 
refuse le counseling (moyenne = 36,7 ans), celles qui ont eu un avortement 
spontane (moyenne = 37,2 ans), celles qui ne se sont pas presentees a la 
clinique (moyenne = 37,4 ans) et celles qui ont refuse de participer a l'etude 
(moyenne = 37,7 ans). (Aucun test de difference statistique n'a ete calcule 
pour ces groupes.) 

Il est important de noter que l'echantillon utilise dans la recherche 
n'est pas aleatoire. En outre, vu la facon dont les donnees relatives a ('utili-
sation sont conservees a la Section de genetique clinique, on ne peut 
determiner avec precision si cet echantillon est representatif de l'ensemble 
des femmes qui ont consulte au cours de Farm& 1991. En effet, la Section 
de genetique clinique ne conserve qu'une serie de dossiers des femmes qui 
ont consult& sans distinguer ces dossiers de ceux des femmes qui ont 
consulte parce qu'elles etaient d'age maternel eleve. Il est egalement bon 
de se rappeler que comme la collecte de donnees n'a dure que quatre mois, 
it a ete impossible de determiner l'influence eventuelle des facteurs 
saisonniers. Par consequent, les presents resultats refletent exclusivement 
les experiences des femmes d'age maternel avance de l'echantillon, et toute 
generalisation devra etre faite avec precaution. 

Caracteristiques de rechantillon 
Le tableau 3 presente les caracteristiques des participantes. Les 

femmes etaient agees de 34 a 42 ans, avec une moyenne d'A'ge de 36,5 ans 
Wart type = 2,0). La plupart des participantes etaient mariees ou vivaient 
en relation de fait (95,4 %). Deux femmes seulement etaient celibataires et 
n'avaient jamais ete mariees. La majorite des femmes (77,6 %) avait connu 
au moans une grossesse auparavant. Le nombre moyen de grossesses 
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(gravidite) pour cet echantillon etait de 2,5 (ecart type = 1,2). En ce qui a 
trait a la parite (nombre d'enfants vivants nes), la moyenne s'etablissait 
1,0 (ecart type = 0,9), l'ecart variant de zero a quatre enfants nes. 

Le profil socio-economique de l'echantillon est particulierement 
interessant parce qu'il a dela ete etabli dans la litterature que les personnes 
tres scolarisees et a l'aise financierement sont plus susceptibles de recourir 
au DPN (Golbus et at., 1979). C'est egalement ce que l'on observe dans la 
presente etude. Une proportion importante de l'echantillon avait fait au 
moins des etudes universitaires de premier cycle (56,2 %), et un bon 
nombre de ces femmes avaient obtenu un certificat ou un diplOme 
universitaire (48,6 %). Onze femmes (10,5 %) de rechantillon etaient 
titulaires d'une maitrise. Les partenaires etaient egalement tres scolarises : 
45,1 % d'entre eux avaient effectue des etudes universitaires de premier 
cycle, et 12,7 % avaient obtenu une maitrise ou un doctorat. Les 
partenaires etaient un peu plus susceptibles d'avoir regu une formation 
technique ou professionnelle (18,7 % des partenaires, comparativement 
12,4 % des femmes). 

La majorite des participantes travaillaient a l'exterieur de la maison, 
59,3 % a temps plein et 26,9 % a temps partiel. Treize pour cent de 
l'echantillon ne travaillaient pas a l'exterieur. La profession des partici-
pantes (et celle de leur partenaire) a ete classee a l'aide de la Classification 
type des professions etablie par Statistique Canada et de la classification 
revisee des professions de Pineo-Porter-McRoberts (PPM) (Pineo, 1985). 
Selon la classification de PPM, 29 % des participantes exercaient une 
profession liberale, et 40,9 % etaient superviseurs ou cadres. Les deux 
categories de profession les plus communes pour les femmes de 
l'echantillon etaient : professionnelles employees et semi-professionnelles 
(chaque categorie representant 23,7 % de l'echantillon). Les partenaires 
des femmes exergaient aussi des professions a statut Cleve. Les partenaires 
de 20 % des femmes de l'echantillon exergaient une profession liberale, et 
35,8 % travaillaient comme superviseurs ou cadres. 

On a demande aux participantes d'evaluer le revenu de leur ménage 
et leur revenu personnel pour l'annee precedente. Les reponses ont ete 
reparties en intervalles groupes de fagon a respecter la confidentialite des 
r6pondantes. Par consequent, it ne s'agit pas de variables continues. Le 
revenu median des ménages se situait entre 60 000 et 64 999 $, et le 
revenu modal du ménage excedait 100 000 $ par armee (12,8 % de 
l'echantillon) (ces chiffres proviennent de donnees brutes et ne figurent pas 
au tableau 3). Environ un quart des ménages de l'echantillon gagnaient 
moins de 40 000 $, et seulement 5 % gagnaient moins de 20 000 $. Le 
revenu personnel des femmes etait sensiblement plus bas, en moyenne, que 
le revenu du ménage. Pres du tiers des femmes ont declare que leur revenu 
personnel etait inferieur a 20 000 $. Le revenu personnel median se situait 
entre 28 000 et 29 999 $, et le revenu personnel modal variait entre 45 000 
et 49 999 $ (9,8 % de l'echantillon) (ces chiffres proviennent de donnees 
brutes et ne figurent pas au tableau 3). 
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Tableau 3. Repartition des participantes a ('etude en fonction 
de caracteristiques choisies 

Age (N = 109) 

34 7,3 

35 33,0 

36 22,9 

37 11,9 

38 9,2 

39 5,5 

40 3,7 

41 2,8 

42 3,7 

Etat civil (N = 109) 94 

Marieekelation de fait 95,4 

Jamais mariee 1,8 

Divorcee/separee 2,8 

Gravidite (Nombre total de grossesses) (N = 107) 94 

1 22,4 

2 36,4 

3 ou plus 41,1 

Parit6 (Nombre d'enfants nes vivants) (N = 108) 94 

0 32,4 

1 38,9 

2 21,3 

3 7,4 

Degr6 de scolarite (N = 105) OA 

Premieres annees du secondaire ou moins 1,0 

Diplome d'etudes secondaires 20,0 

Formation technique/ professionnelle 12,4 

Etudes universitaires de premier cycle 56,2 

Etudes universitaires de deuxieme et troisieme cycles 10,5 

Situation professionnelle (N = 108) % 

Temps plein 59,3 

Temps partiel 26,9 

Temps plein et partiel 0,9 

Ne travaille pas a l'exterieur 13,0 
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Tableau 3. Repartition des participantes a ('etude en fonction 
de caracteristiques choisies 	(suite) 

Profession (Classification Pineo-Porter ROpondantes Conjoints 
McRoberts) (N = 93) (N = 95) 

% cy. 

Professionnel independant 5,4 6,3 
Professionnel employe 23,7 13,7 
Cadre superieur 6,5 7,4 
Semi-professionnel 23,7 9,5 
Technicien 0,0 4,2 
Cadre intermediaire 7,5 14,7 
Superviseur 3,2 4,2 
ContremaTtre (homme ou femme) 0,0 6,3 
Commis specialise (vente ou service) 12,9 7,4 
Main-d'oeuvre qualifiee 0,0 8,4 
Commis - specialisation moyenne 
(vente ou service) 

9,7 1,1 

Travailleur manuel - specialisation 
moyenne 

2,2 8,4 

Commis non specialise (vente ou 
service) 

2,2 2,1 

Travailleur manuel non specialise 2,2 2,1 
Ouvrier agricole 1,1 4,2 

Revenu personnel (N = 

Aucun revenu 

92) °A 

3,3 
Moins de 20 000 $ 28,3 
20 000 $ - 29 999 $ 20,7 
30 000 $ - 39 999 $ 17,4 
40 000 $ - 49 999 $ 17,4 
50 000 $ - 59 999 $ 3,3 
60 000 $ - 69 999 $ 4,3 
70 000 $ - 79 999 $ 2,2 
80 000 $ - 89 999 $ 1,1 
90 000 $ - 99 999 $ 1,1 
100 000 $ et plus 1,1 

Revenu du ménage (N = 94) c/. 
Aucun revenu 1,1 
Moins de 20 000 $ 4,3 
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Tableau 3. Repartition des participantes a ('etude en fonction 
de caracteristiques choisies (suite et fin) 

Revenu du menage (N = 94) (suite et fin) % 

20 000 $ - 29 999 $ 3,2 

30 000 $ - 39 999 $ 16,0 

40 000 $ - 49 999 $ 9,6 

50 000 $ - 59 999 $ 10,6 

60 000 $ - 69 999 $ 13,8 

70 000 $ - 79 999 $ 10,6 

80 000 $ - 89 999 $ 10,6 

90 000 $ - 99 999 $ 7,4 

100 000 $ et plus 12,8 

Religion 	 Repondantes Conjoints 
(N= 102) (N= 92) 

% 

Protestante 	 45,1 37,0 

Catholique 	 21,6 20,7 

Juive 	 4,9 6,5 

Autre orientale 	 2,0 1,1 

Mennonite 	 2,0 3,3 

Agnostique 	 3,9 4,3 

Aucune preference 	 14,7 23,9 

Autre 	 5,9 3,3 

Ethnie declaree (N = 84) % 

Canadienne 42,9 

Anglo-saxonne/Britannique 23,8 

Allemande 3,6 

Juive 3,6 

Ukrainienne 7,1 

Autre europeenne 3,6 

Asiatique 4,8 

Autre 10,7 

Deux variables ethno-culturelles revetent un interet particulier, la 
religion et l'ethnie declaree. Une grande partie des repondantes etaient 
protestantes (45,1 %), tandis que 21,6 % etaient catholiques. Les autres 
participantes appartenaient a d'autres groupes religieux (18,7 %), n'avaient 
aucune preference religieuse (14,7 %) ou etaient agnostiques (3,9 %) (les 
partenaires ont ete classes de la meme facon : 37,0 % etaient protestants, 
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20,7 % etaient catholiques, 23,9 % n'avaient aucune preference religieuse, 
et 4,3 % etaient agnostiques). Vingt-cinq pour cent des participantes ont 
dit que leurs croyances religieuses etaient tres fortes a l'heure actuelle, 
et 23,1 % qu'elles etaient moyennement fortes. Les autres (51,9 	ont 
mentionne que leurs croyances religieuses n'etaient pas tres fortes. 
Lorsqu'on leur a demande si la religion etait importante pour elles, environ 
un quart ont repondu oui. Un peu plus du tiers de l'echantillon ont 
repondu qu'elles etaient tres croyantes pendant leur enfance. 

La plupart des femmes se sont decrites comme « canadiennes 
(42,9 %). Le deuxieme groupe en importance etaient celui des femmes 
qui se disaient d'origine anglo-saxonne ou britannique (23,8 %). Il est 
important de remarquer que cette variable reflete l'auto-identification et ne 
peut etre apparentee a la variable relative a l'ethnie utilisee pour le 
Recensement du Canada. 

On a etabli des comparaisons entre la composante entrevue-
questionnaire et la composante questionnaire en fonction de variables 
demographiques choisies (age, gravidite, parite, degre de scolarite, revenu 
du ménage et revenu personnel et classification des professions). Ces 
variables n'ont permis de relever aucune difference statistique significative 
entre les deux groupes de repondantes (voir le tableau 4). En consequence, 
tous les resultats presentes dans ce document portent sur l'ensemble des 
repondantes qui ont rempli le questionnaire. 

Tableau 4. Comparaison entre les sous-echantillons entrevue- 
questionnaire et questionnaire seul en fonction de caracteristiques 
demographiques choisies 

Variable 

Moyenne 	Moyenne du 
du sous-ech. sous-6ch. quest. 
entr./quest. 	seul 

Age 36,49 36,50 1,09 0,771 
Gravidite 2,28 2,60 1,49 0,179 
Parito 0,85 1,16 1,56 0,136 
Degre de scolarite 10,39 10,59 1,00 1,000 
Revenu du ménage 22,47 22,22 1,30 0,413 
Revenu personnel 13,40 12,49 1,26 0,481 

Classification 
professionnelle 

Repondante 6,22 5,44 1,26 0,467 
Conjoint 7,62 6,41 1,07 0,859 
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Pour resumer, la repondante type etait agee de 36,5 ans, etait mariee, 
en etait rendue a sa deuxieme grossesse et avait un enfant. Elle avait un 
degre de scolarite eleve et avait suivi au moans quelques cours univer-
sitaires. Elle travaillait a plein temps a l'exterieur de la maison, et occupait 
une profession a statut eleve. Le revenu du ménage etait relativement 
eleve. Enfin, la repondante type etait protestante et s'identifiait comme 
etant 4,  canadienne ». 

Avant de traiter d'autres aspects de l'enquete, il convient de faire une 
remarque methodologique. Liebetrau (1983) fait remarquer que les 
mesures d'association calculees a partir de la statistique khi carre sont 
utiles pour resumer des tableaux de contingence; quelques difficultes 
peuvent toutefois survenir lorsqu'on essaie d'etablir une interpretation 
valide et probabiliste de ces mesures. Comme l'objectif principal de nos 
analyses est d'evaluer la nature des relations, et non de determiner une 
orientation causale, les mesures de contingence comme le phi et le V de 
Cramer sont tout a fait appropries sur le plan statistique. C'est pourquoi 
nous rapporterons dans les paragraphes qui suivent les statistiques de RPE 
(reduction proportionnelle de l'erreur) et celles fondees sur le khi carre l'. 

Experience du conseil genetique vecue par les femmes 
La premiere partie du questionnaire portait sur les impressions des 

femmes face a la séance de counseling revue a la Section de genetique 
clinique. Un bon nombre des questions qui figuraient dans cette section 
s'inspiraient de l'etude de Sorenson et al. (1981) et permettaient d'obtenir 
le point de vue des femmes sur l'information revue, et une evaluation de 
leur satisfaction face a la séance de counseling. 

Le tableau 5 indique la duree des seances de counseling genetique 
offerts aux femmes. Cette séance de counseling a dure de 20 a 39 minutes 
pour la majorite des participantes (56,0 %), mais pouvait varier de moans 
de 20 minutes (17,4 %) a une heure ou plus (5,5 %). Lorsqu'on leur a 
demande si le conseiller avait mentionne la possibilite qu'elles donnent 
naissance a un enfant atteint d'une malformation congenitale ou d'un 
trouble genetique, 13,9 % des femmes ont dit que le conseiller avait 
seulement mentionne cette possibilite, tandis que 86,1 % ont dit qu'il avait 
discute du sujet de facon assez approfondie. 

On a demande aux femmes d'indiquer quels etaient les risques que 
leur enfant souffre d'une anomalie congenitale ou d'une affection genetique 
(voir le tableau 6). Les questions posees a ce sujet etaient trees de l'etude 
de Sorensen et al. (1981). Dans le cadre de cette etude, de meme que dans 
celle-ci, on a demande aux femmes d'indiquer quels etaient les risques que 
leur enfant soit atteint d'une affection genetique. La question etait ainsi 
formulee : » Quels sont les risques que votre enfant souffre d'une anomalie 
congenitale ou d'une affection genetique? 0 0  Je sais que les risques sont 

	. Je pense que les risques sont 	. » Il n'est pas possible d'etablir 



Tableau 5. Durde des seances de counseling gendtique 

20 minutes ou moins 17,4 
de 20 a 39 minutes 56,0 
de 40 a 59 minutes 21,1 
60 minutes ou plus 5,5 
(N = 109) 

Tableau 6. Estimation des risques de porter un enfant atteint d'une 
anomalie gendtique et auto-evaluation du risque d'anomalie 
gendtique 

a) Estimation du risque 

Probabilite (Ratio) 

% qui connaissent 	% qui pensent 
les risques 	connaftre les risques 

(N= 76) 	 (N= 31) 

1 : 	1 000 0,0 13,2 
1 000 23,7 22,6 
1 000 13,2 12,9 
1 000 13,2 19,4 
1 000 3,9 9,7 
1 000 10,5 0,0 
1 000 5,3 12,9 

1 	: 	100 7,9 9,7 
1,3: 	100 10,5 3,2 
1,5 : 	100 2,6 0,0 
2 : 	100 3,9 3,2 
2,5 : 	100 2,6 0,0 
2,9 : 	100 1,3 0,0 
3 : 	100 1,3 0,0 
18 : 	100 0,0 3,2 

b) Auto-evaluation du risque d'anomalie genetique (N = 107) 

Tres eleve 1,9 
Eleve 11,2 
Moyen 31,8 
Faible 34,6 
Tres faible 20,6 

Perceptions, attitudes et experiences 271 



272 DPN : Apercu de la question et des personnes en cause 

avec certitude si leurs reponses refletaient le niveau reel de risques; celles-
ci refletent plutOt leur interpretation des risques, tels qu'elles les ont percus 
au cours de la séance de counseling. Par exemple, de celles qui ont 
repondu a la question des risques « connus » d'avoir un enfant souffrant 
d'une anomalie congenitale, 18 (soit 23,7 %) ont declare qu'elles savaient 
que les risques sont de 3 sur 1 000 et une (1,3 %) pensait qu'ils sont de 
I'ordre de 3 sur 100. On peut supposer que cet ecart reflete revaluation 
des risques eflectuee par les conseillers en fonction de chaque cas 
particulier. 

Etant donne que les resultats des questions n'indiquaient pas 
necessairement la nature du risque, sauf sous forme numerique, on a 
egalement demande aux femmes de dire comment elles interpretaient le 
risque couru. Par exemple, deux femmes a qui on annonce que leur risque 
d'avoir un enfant atteint d'une affection genetique est de 1 sur 100 peuvent 
avoir une conception fort differente de ce risque — l'une peut estimer 
qu'elle court un risque elev.& alors que l'autre peut le definir comme un 
risque modere. Quand on leur a demande de Weiser le degre de proba- 
bilite de donner naissance a un enfant atteint d'une affection genetique, 
13,1 % estimaient que le risque etait eleve ou tres eleve, 31,8 % pensaient 
qu'il etait modere et 55,2 %, faible ou tres faible. 

Les conseillers mentionnaient plusieurs tests qui pouvaient etre 
effectues dans le cadre du DPN. Parmi ceux-ci, l'amniocentese, la BC, 
rechographie et l'analyse du serum maternel (AFSM). La plupart des 
participantes a retude ont mentionne qu'elles avaient deja subi des tests2°  
ou qu'elles avaient l'intention d'en subir apres le counseling (87,1 %) • 
L'amniocentese est la methode la plus souvent utilisee (ou prevue) (34,8 0/0 
avaient subi une amniocentese, et 54,1 % prevoyaient en subir une). Une 
seule femme avait subi une BC, et 21,6 % des participantes prevoyaient en 
subir une (voir le tableau 7). 

Lorsque les femmes estiment que les risques sont eleves, s'ensuit-il 
qu'elles recourront au DPN? Le croisement de ces deux variables n'a 
&gage aucune configuration statistique nette. Un examen du tableau 8 
montre que, que les femmes estiment ou non que les risques sont eleves, 
elles montrent une tendance marquee a recourir aux tests (ou a prevoir en 
subir). 

Lorsqu'on a demande aux femmes pourquoi elles avaient subi les tests 
ou prevoyaient en subir dans le cadre des soins prenatals, la raison qu'elles 
ont invoquee le plus souvent etait la crainte de porter un enfant atteint 
d'une anomalie genetique et de devoir en prendre soin (58,1 % des 
repondantes) (voir le tableau 9). Des declarations comme celles-ci n'etaient 
pas rares : 

Mon marl et moi ne voulons pas mettre au monde un enfant atteint d'un 
handicap physique grave, ni devoir faire face au deces de cet enfant a la 
naissance ou en bas age. Nous ne croyons pas non plus etre capables 
de nous occuper d'un enfant atteint d'un handicap mental grave a cause 
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Tableau 7. Intentions des femmes concernant le recours au DPN et 
le genre de test provu 

% 
Intention concernant le recours 

	
A subi un test 
	

16,5 

Subira un test 
	

70,6 

Ne subira pas de test 
	

12,8 

N= 109 

Genre de test prevu 
	

Biopsie du chorion (BC) 	 21,6 

Amniocentese 	 54,1 

Autre (comprenant diverses 
combinaisons de tests) 
	

24,3 

N=109 

Tableau 8. Relation entre ('auto-evaluation du risque et ('intention 
de subir le DPN 

Evaluation du risque 

Eleve Moyen Faible 

A subi/subira 13 30 50 93 
(92,8 %) (88,2 °A)) (84,7 %) (86,9 %) 

Ne subira pas 1 4 9 14 
(7,2 %) (11,8 %) (15,3 %) (13,1 %) 

Total 14 34 59 107 
(13,1 %) (31,8 %) (55,1 %) 

x2  = 0,69 (non significatif) 

de la qualite de vie de l'enfant que nous avons dep., de nos responsa-
bikes professionnelles et du besoin financier de travailler; et nous ne 
voulons pas devoir placer un enfant en etablissement. (sujet 109) 

Une autre a declare : 

Nous avons deux enfants en pleine sante et tres actifs. Je manque 
parfois de patience avec eux. A mon avis, 11 faut etre une personne tres 
speciale et tres patiente pour pouvoir s'occuper d'un enfant atteint d'un 
trouble genetique ou du syndrome de Down, et je ne cross pas que je 
pourrais y faire face. (sujet 123) 
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Tableau 9. Raisons des femmes de recourir ou non au DPN 

Raisons d'y recourir 
	

Inquietudes concernant leur age 	 12,9 

Inquietudes concernant l'invalidite 	58,1 

Recommandations d'un medecin 	 2,2 

Inquietudes concernant l'age et l'invalidite 	17,2 

Inquietudes concernant l'age et/ou 
l'invalidite et/ou recommandation d'un 
medecin 	 7,5 

Autres 	 2,2 

N = 93 

Raisons de ne pas y recourir 
	

Ref us de I'avortement 
	

8,3 

Crainte d'un avortement spontane 
	

16,7 

Risque considers comme faible 
	

16,7 

Ref us de I'avortement et/ou crainte de 
I'avortement spontane et/ou risque 
considers comme faible 
	

58,3 

N= 12 

Une femme a fait le commentaire suivant : 

Autant que possible, je veux savoir si mon bebe est exempt de toute 
anomalte grave, mentale ou physique. En tant que parent celibataire, je 
ne me sens pas capable d'elever un enfant qui exige beaucoup plus de 
soins qu'un enfant normal et en bonne sante. (sujet 340) 

Parmi les autres raisons citees, on trouve des references a rage 
seulement (12,9 %) ou au fait que le medecin a recommande les tests 
(2,2 %). De nombreuses femmes ont cite des raisons entrant dans les 
categories suivantes — age et/ou inquietude concernant l'invalidite (17,2 %) 
et/ou recommandation du medecin (7,5 %). Un bon nombre de femmes ont 
mentionne le desir d'être reconfortees ou rassurees concernant la sante du 
fcetus. Certaines femmes ont dit vouloir subir les tests pour pouvoir 
« jouir * de leur grossesse en toute quietude21. Beaucoup ont declare que les 
tests visaient a les preparer mentalement, — soit au reste de la grossesse, 
soit a l'interruption de celle-ci. 

Un certain nombre (14,7 %) de celles qui avaient subi des tests ou 
prevoyaient en subir ont mentionne expressement leur intention de se faire 
avorter si les tests etaient positifs. Deux femmes ont exprirne le souhait de 
connaitre le sexe du fcetus, mais aucune n'a precise si elle &strait obtenir 
ce renseignement en vue d'un avortement selectif. 
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Certaines estimaient que les tests faisaient partie des soins perinatals 
reguliers dispenses a. quelqu'un de leur age — autrement dit, qu'il s'agissait 
d'une procedure a laquelle elles s'attendaient ou qui s'appliquait automati-
quement aux femmes enceintes d'age maternel eleve. Dans certains cas, 
toutefois, it semblait que la technologic elle-meme representait un fardeau 
ou creait un certain sentiment d'ambivalence chez les femmes. Ainsi, une 
femme a formule le commentaire suivant 

Meme si je croyais d'abord que le risque etait suffisamment faible pour 
que je n'aie pas a subir de "test effractlf', qui entramne des risques 
presque comparables pour le bebe, 	constate qu'apres le bombar- 
dement des rendez-vous, des lettres, etc., et les conseils sans mana-
gements de mon obstetricien, j'avais besoin d'être rassuree par un test. 
(sujet 332) 

Une autre a fait remarquer 

J'ai lu que plus la mere avance en age, plus l'enfant risque d'être atteint 
du syndrome de Down ou d'autres troubles genetiques; les deux parents 
sont ages de 38 ans. De plus, chaque medecin que j'ai consulte m'a 
recommande les tests. (sujet 110) 

Parlant des choix possible en ce qui concerne les tests, une femme a fait le 
commentaire suivant 

Wail decide de ne pas subir de BC parce que le risque supplementaire 
possible m'effraie beaucoup trop. Si le test provoquait une fausse 
couche, ca serait pour moi une source de culpabilite et de souffrance 
jusqu'a la fin de mes fours. (sujet 122) 

Un bon nombre de femmes ont declare qu'elles etaient conscientes des 
limites des tests, c'est-5.-dire que les tests pouvaient reveler certains 
troubles genetiques, mais pas tous, et qu'ils n'etaient pas infaillibles. Cet 
aspect est important, car ces limites sont bien reelles. Le DPN ne reduit 
pas necessairement la prevalence de troubles genetiques dans la population 
(Stratford et Steele, 1985; Saxton, 1987a, 1987b, 1989; Asch et Fine, 1988; 
Hook, 1988; Mikkelsen, 1988; Asch, 1989; Boss, 1990; Jackson, 1990; 
Oliver, 1990). Certaines femmes ont dit que le DPN aide a. eliminer certains 
risques, les plus souvent cites etant le syndrome de Down et le spina-bifida. 
Les femmes ont rarement mentionne la possibilite de facteurs teratogenes 
(comme l'exposition ambiante) qui peuvent causer une anomalie. Lorsqu'on 
mentionnait l'age, on ne faisait reference qu'd rage de la mere. Ces deux 
constatations tendent a. indiquer que le discours tenu au sujet des soins 
prenatals de routine, met surtout en evidence des facteurs lies a la mere, 
et a rage de la mere en particulier, comme contribuant probablement 
l'accroissement du risque de troubles genetiques. Cela traduit le niveau 
actuel des connaissances scientifiques. (Ces constatations corroborent les 
donnees qualitatives qui figurent au Chapitre 4.) 

Chez les femmes qui n'avaient pas l'intention de subir les tests 
(N = 12), les raisons les plus souvent invoquees &talent qu'elles ne 
souhaitaient pas mettre fin a leur grossesse, ou qu'elles craignaient que les 
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tests ne provoquent un avortement spontane, ou qu'elles consideraient le 
risque d'anomalies comme faible. Certaines invoquaient aussi une combi-
naison de ces trois facteurs (58,3 %) (voir le tableau 9). Certaines consi-
deraient que, puisque les tests ne peuvent pas garantir qu'aucun autre 
probleme n'est present, it ne valait pas la peine de les subir, puisque ceux-
ci accroitraient le risque au lieu de le diminuer. Quelques femmes se sont 
dites « certaines » que leur grossesse etait normale, que l'enfant etait en 
bonne sante, et qu'il semblait par consequent inutile de subir les tests. 
Une femme a exprime cette certitude en relation avec sa croyance en Dieu. 
Les commentaires suivants, formules par une repondante, indiquent bien 
ce que de nombreuses femmes croient au sujet des tests : 

J'ai deja un rendez-vous pour subir une amniocentese, macs j'ai 
l'intention de rannuler. Le risque supplementaire de fausse couche est 
comparable a celui d'une malformation congenitale. Meme si l'on dece-
lait une malformation, je ne crois pas que je pourrais subir un 
avortement. Les avantages de connaitre retat de sante du bebe ne sont 
pas assez grands pour que je prenne le risque d'un avortement 
spontane. Je n'aime pas ridee de me soumettre a des methodes 
medicales effractives, a moans d'en firer des avantages bien definis. 
(sujet 142) 

Une autre femme a ecrit : 

Meme si quelque chose n'allait pas avec le bebe, je ne croirais toujours 
pas a ravortement. Si quelque chose n'allait pas, je resterais proba-
blement la a m'inquieter et a m'enerver pendant tout le reste de ma 
grossesse. I1 y a des risques lies a ramniocentese — une possibilite de 
fausse couche. J'ai 42 ans, et cela pourrait bien etre ma seule chance 
d'avoir un enfant. Mon marl et moi ferons face a toute anomalie, s'il y 
a lieu, a la naissance. (sujet 103) 

Une autre femme a declare : 

Je ne vois aucune utilite au test. Je suis optimiste en ce qui concerne 
la sante du bebe. Mon mari et moi ne croyons pas a l'avortement. Je ne 
crois pas que l'on devrait violer l'espace vital de renfant. (sujet 157) 

Une autre a declare : 

Mon mari et moi en avons parte, et nous avons decide que, meme si les 
tests revelaient que l'enfant etait anormal, nous ne mettrions pas fin a 
la grossesse; alors pourquoi vouloir savoir a tout prix et nous inquieter 
pendant tous le reste de la grossesse. Nous croyons qu'un enfant est un 
don du del, meme s'il est "anormal". (sujet 163) 

En ce qui concerne l'information fournie pendant la séance de 
counseling, la plupart des femmes (63,9 %) disent que le conseiller leur a 
donne tous les renseignements medicawc voulus (voir le tableau 10). Parmi 
celles qui ont dit avoir obtenu la majeure partie (32,4 %) ou certains (3,7 %) 
des donnees medicales qu'elles desiraient, la majorite avait l'impression que 
la medecine ne pouvait tout simplement pas, a l'heure actuelle, repondre 
a leurs questions (67,6 %). Certaines femmes ont dit que le conseiller avait 



Tableau 10. Perceptions des femmes quant ('information revue 
pendant le counseling 

0/0 
Tous les renseignements voulus 	63,9 
La plupart des renseignements voulus 	32,4 
Certains des renseignements voulus 	3,7 
Aucun des renseignements voulus 	0,0 
N. 108 

Inconnus de la medecine 	 67,6 
Le conseiller devait s'informer 	 10,8 
Le conseiller ne voulait pas aborder 
certains faits 	 2,7 
Je n'ai pas pose de questions au sujet de 
certains faits que je voulais connaitre 	16,2 
Autre (y compris des combinaisons des 
categories precitees) 
	

2,7 
N. 37 

Toutes mes preoccupations 	 52,3 
La plupart de mes preoccupations 	32,7 
Quelques-une de mes preoccupations 	12,1 
Aucune de mes preoccupations 	 2,8 
N= 107 

Ne relevent pas du domaine medical 	
73,5 

Le conseiller devait s'informer 	
2,0 

Le conseiller ne voulait pas discuter de 
mes preoccupations 	 2,0 
Je n'ai pas interroge le conseiller a ce 
sujet 
	

14,3 
Autre (y compris des combinaisons des 
categories precitees) 
	

8,1 
N. 49 

Le counseling m'a permis 
d'obtenir : 

Renseignements non 
communiqués parce que : 

Le counseling a calms : 

Raisons percues pour 
lesquelles les preoccupations 
n'ont pas ete calmees : 
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besoin de s'informer (10,8 %), ou avait refuse de discuter de certaines de 
leurs questions (2,7 %). Finalement, 16,2 % des femmes ne voulaient pas 
connaitre certains faits et n'avaient, par consequent, pose aucune question. 
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Lorsqu'on leur a demande si la séance de counseling les avait aidees 
quant a leurs preoccupations personnelles, les repondantes ont dit que le 
counseling les avait aidees a resoudre la totalite (52,3 %), la majeure partie 
(32,7 %) ou quelques-unes (12,1 %) (voir le tableau 10) de leurs preoccu-
pations. Quelques femmes (2,8 %) ont repondu que le counseling n'avait 
soulage aucune de leurs preoccupations. Ces dernieres disaient le plus 
souvent (73,5 %) que leurs preoccupations n'etaient pas du ressort de la 
medecine. Dans certains cas, les femmes n'ont pas pose les questions qui 
les avaient pourtant amenees a la séance (14,3 %). Seulement quelques-
unes ont eu l'impression que le conseiller n'etait pas suffisamment bien 
informe pour les aider (2,0 %). Quelques-unes (8,1 %) ont mentionne 
plusieurs de ces raisons pour expliquer pourquoi leurs preoccupations 
n'avaient pas ete calmees. 

Lorsqu'on leur a demande si la séance de counseling avait souleve de 
nouvelles preoccupations, 75,9 % ont repondu par la negative. Parmi les 
autres (N = 26), un bon nombre ont mentionne que le counseling leur avait 
donne une comprehension claire et parfois « brutalement explicite » de ce 
que supposaient les tests. Plusieurs femmes s'inquietaient des risques 
d'un avortement spontane cause par les tests (26,9 %) ainsi que des risques 
et des limites lies aux techniques elles-memes (15,3 %), comme l'infection, 
la possibilite d'un faux resultat positif, l'incapacite d'obtenir des resultats 
clairs lorsqu'il y a grossesse multiple. Pres du tiers des femmes qui ont 
repondu a cette question ont dit qu'elles avaient maintenant de nouvelles 
inquietudes concernant les anomalies genetiques et les tests. Il ressort des 
commentaires ecrits que certaines femmes estiment que la séance de 
counseling avait fait ressortir des risques, autres que ceux lies a rage, qui 
peuvent etre tout aussi pertinents (par exemple, la maladie de Tay-Sachs, 
le syndrome du chromosome X fragile). 

Certains commentaires des femmes au sujet des nouvelles preoccu-
pations meritent d'être mentionnes, parce qu'ils mettent en lumiere le 
sentiment d'ambivalence et d'apprehension face aux techniques dont on 
parle au Chapitre 4 et dans la documentation. Une femme a ecrit ceci : 

Avant la séance, je ne me preoccupais que tres peu des malformations 
congenitales; macs maintenant, cette question m'inquiete beaucoup. 
(sujet 110) 

Une autre a dit : 

La séance a rendu toute la question des anomalies genetiques plus 
omnipresente. Elle a egalement confirme ma preoccupation concernant 
le fait que le risque (meme faible) que presentent les tests prenatals pour 
le bebe est presque le meme que le risque de trouble genetique. Je n'ai 
pas non plus ete tres heureuse de constater, comme je croyais, qu'il faut 
beaucoup de temps pour obtenir les resultats (l'attente est extremement 
eprouvante). (sujet 332) 
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Enfin, une femme a fait remarquer : 

Pe) cross qu'on insiste trop sur la "moyenne". Etant donne qu'il n'y a 
aucun cas de syndrome de Down dans ma famille, 	n'aime pas que 
l'on m'assimile a des femmes qui sont peut-etre a risque. (sujet 146) 

La plupart des femmes avaient trouve la séance de counseling tits 
instructive (85,7 %) et tits utile (75,2 %) (voir le tableau 11). La majorite 
consideraient que le counseling n'etait pas tres stressant (68,6 %), quoique 
15,2 % aient declare que l'experience avait ete tres stressante. Il est 
interessant de remarquer que la proportion de femmes qui ont trouve la 
séance de counseling tres rassurante (43,1 %) est pratiquement egale 

Tableau 11. Evaluation de la séance de counseling genetique 
par les femmes 

Counseling : instructif 
	

1 (pas trim) 	 0,0 
2 	 1,9 
3 	 12,4 
4 	 39,0 
5 (tres) 	 46,7 
N= 105 

Counseling : utile 
	

1 (pas tres) 	 0,0 
2 	 5,7 
3 	 19,0 
4 	 37,1 
5 (tres) 	 38,1 
N= 105 

Counseling : stressant 
	

1 (pas trim) 	 44,8 
2 	 23,8 
3 	 16,2 
4 	 6,7 
5 (tres) 	 8,6 
N= 105 

Counseling : rassurant 
	

1 (pas tres) 	 3,9 
2 	 8,8 
3 	 44,1 
4 	 21,6 
5 (tres) 	 21,6 
N= 102 
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celle des femmes qui la decrivaient en termes plus neutres (44,1 %). 
Certaines (12,7 %) n'ont puise aucun reconfort dans le counseling. 

Le tableau 12 presente les correlations entre les variables relatives a 
la satisfaction et certaines caracteristiques demographiques. Seul l'etat 
civil etait lie de facon significative aux perceptions des femmes selon 
lesquelles la seance de counseling avait repondu a leurs preoccupations 
(gamma = 0,24, V de Cramer = 0,35, p < 0,0112). Des correlations 
statistiquement significatives ont ete relevees entre le fait que les femmes 
ont trouve le counseling instructif et l'etat civil (gamma = 0,63, phi = 0,50, 
p < 0,0000) et le revenu du ménage (gamma = -0,22, V de Cramer = 0,57, 
p < 0,0000). Les femmes qui avaient eu d'autres enfants avaient tendance 
a n'avoir pas trouve le counseling tits utile (gamma = -0,36, V de 
Cramer = 0,25, p < 0,0381). Les femmes dont le revenu du menage etait 
eleve avaient egalement tendance a ne pas trouver le counseling tres utile, 
mais la relation est tres faible, quoique statistiquement significative 
(gamma = -0,01, V de Cramer = 0,42, p < 0,0487). Les femmes qui avaient 
connu plus d'une grossesse ont trouve le counseling moins stressant 
(gamma = -0,26, V de Cramer = 0,23, p < 0,0270). 	Et, enfin, les 
repondantes plus scolarisees ont trouve le counseling plus rassurant 
(gamma = 0,36, V de Cramer = 0,30, p < 0,0275). L'age, la situation 
professionnelle et le revenu personnel n'etaient pas lies aux variables de 
satisfaction. 

A la fin de la section de l'enquete qui portait sur la séance de 
counseling, on invitait les femmes a formuler d'autres commentaires. Au 
total, 37 femmes l'ont fait. Un grand nombre d'entre elles (43,2 %) ont 
formule des commentaires tres positifs sur la nature et la qualite de la 
rencontre (reiterant leur satisfaction face au conseiller et a l'information 
revue). Les conseillers ont ete decrits ainsi : « renseigne », « desireux 
d'aider », « plaisant », « professionnel », « consciencieux », « comprehensif », 

rassurant « facile d'approche 	bien informe 	conciliant « non 
intimidant » et # ne porte pas de jugement ». 

Par ailleurs, certaines signalaient que l'experience avait ete superflue 
— par exemple, elles avaient dela les faits par ecrit (21,6 %), ou certains 
aspects du counseling n'avaient pas ete suffisamment approfondis (par 
exemple, les aspects hereditaires) ou n'avaient pas ete abordes du tout (et 
notamment, les emotions de la femme ou du couple). Quelques femmes ont 
signale de facon eloquente le fait que le counseling portait surtout sur les 
donnees medicales et techniques pluta que sur les emotions. Cette lacune 
se refletait dans la frustration d'une femme pour qui la séance de 
counseling avait eu lieu dans une salle d'examen medical. Une autre 
femme a dit : 

Nous aurions aline que le counseling porte davantage sur la maniere de 
faire face aux problemes et aux emotions auxquels nous sommes 
confrontees dans cette situation. Par exemple, nous avons pose la 
question suivante : Qu'est-ce qui est a conseiller pour les Bens qui se 
trouvent dans notre situation? (c'est plus ou moins la question posee). 
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Nous avons obtenu de rinformation (des informations medicales 
pertinentes et fiables), mais nous n'avons pas beaucoup parle des 
emotions, etc. (c'est la repondante qui souligne). (sujet 160) 

Une autre a ecrit : 

Je sais qu'ils essaient d'être neutres, mais si une patiente souhaite 
aborder les aspects ethiques d'une situation medicale, ce serait bien que 
les medecins acceptent d'en discuter. (sujet 340) 

Une autre femme a declare : 

J'aimerais entendre le temoignage des femmes qui ont perdu leur bebe 
apres avoir subi les tests. Je me demande ce qu'elles decideraient la foss 
suivante. (sujet 122) 

Et, enfin, une autre femme a fait le commentaire suivant : 

Le livre d'information genetique montrait des images d'enfants atteints 
du syndrome de Down seulement (aucune autre anomalie), et, a 
plusieurs reprises, on est revenu a la page avec les photos, a un point 
tel qu'on avait l'air de les afficher — ce qui constitue un message 
subliminal tres puissant (ces images me reviennent souvent a la 
memoire). (sujet 136) 

Deux femmes ont dit qu'elles s'etaient senties poussees a signer le 
formulaire de consentement pour les tests. (La Section de genetique 
clinique essaie habituellement d'obtenir le consentement de la femme a 
regard des tests, meme si elle choisit par la suite de ne pas les subir. On 
demande aussi aux femmes de signer un formulaire de consentement pour 
que les informations relatives a l'issue de leur grossesse soient commu-
niquees a la Section de genetique clinique pour etre versees dans ses 
dossiers.) Une femme a ecrit : 

Tout de suite apres vous avoir presente rapidement tous ces faith, [ils] 
vous demandent si vous voulez subir les tests. Vous n'avez pas le temps 
de reflechir. [Je] me suis senile obligee d'accepter. (sujet 146) 

Une autre femme a dit : 

Meme si j'avais decide avant le counseling de subir les tests (mon marl 
ne s'etait toujours pas decide), je me suis senile un peu poussee a signer 
le formulaire de consentement. 11 se peut que ce soit seulement mon 
imagination, mais cela m'a vraiment derangee a ce moment-la. 
(sujet 315) 

En résumé, les perceptions des femmes a regard du counseling 
genetique sont tres diversifiees (comme on l'a signale ailleurs dans la 
documentation). En general, ces femmes ont dit etre tres satisfaites de la 
qualite des soins regus a la Section de genetique clinique, mais plusieurs 
d'entre elles ont dit que l'experience avait ete difficile. Un grand nombre 
des themes abordes dans les commentaires des femmes font ressortir leurs 
inquietudes face a l'experience du counseling, aux tests et aux conse-
quences de ces derniers (c'est-d-dire, aux repercussions d'avoir un enfant 
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atteint d'une anomalie genetique). Plusieurs de ces themes ont déjà ete 
approfondis au Chapitre 4, qui traite des donnees qualitatives issues des 
entrevues. 

Aspects psychosociaux de ('experience du DPN 
Lors de l'elaboration de l'instrument de l'enquete, nous y avons 

integre, trois variables psychosociales principales, en tant que variables 
predictives potentiellement importantes de l'experience du DPN vecue par 
les femmes. Ces criteres etaient les suivants : bien-etre general (BEG), 
locus de contrOle en matiere de sante (LCS), acces au soutien social et 
satisfaction a cet egard, en general et plus particulierement par rapport aux 
decisions relatives a la reproduction. Comme nous l'avons fait remarquer 
au Chapitre 3, nous avons utilise des mesures normalisees pour chacun de 
ces concepts. 

Bien-etre general 
Le bien-etre general (BEG) a ete mesure a l'aide d'un instrument 

modifie comptant 18 elements, concu par Dupuy (1978) pour l'enquete 
arnericaine National Health and Nutrition Examination Survey. Le BEG 
mesure le bien-etre psychologique selon six dimensions principales : 
anxiete, depression, sante generale, bien-etre, maitrise de soi et vitalite. Ce 
critere n'est ni une mesure de morbidite psychologique ni un instrument 
de depistage. 

En utilisant l'echelle normalisee recommandee par Dupuy, nous 
n'avons observe aucun &art par rapport a cette mesure. En effet, toutes 
les repondantes declaraient eprouver un sentiment de bien-etre. Prises 
individuellement, toutefois, les variables presentent une certaine variabilite 
(voir le tableau 13). Il est particulierement interessant de faire remarquer 
que pres des trois quarts de l'echantillon ressentaient au moins un peu 
d'inquietude ou d'anxiete. De facon generale, toutefois, les repondantes 
etaient relativement positives et optimistes, peu troublees par leur etat de 
sante ou leur vie. Plusieurs repondantes ont formule certains commen-
taires particuliers au sujet de questions liees a la mesure du BEG, pour 
faire ressortir qu'elles etaient enceintes! (Une analyse factorielle de ces 
variables a ete effectuee, mais elle n'a fait ressortir aucune donnee inter-
pretable. Par consequent, on a decide de traiter les variables individuel-
lement, et non comme elements d'une echelle.) 

Le tableau 14 montre la correlation entre les mesures de bien-etre 
general et certaines variables demographiques choisies (age, etat civil, 
gravidite, parite, situation professionnelle, degre de scolarite, revenu 
personnel et revenu du ménage). Un bref examen de ce tableau revele que 
la plupart des correlations varient entre moyennement faibles et moyennes. 
II n'y avait aucune configuration commune (ou intuitivement explicable) 
des variables en rapport avec les correlations statistiquement significatives. 
Par exemple, on a observe une correlation significative entre rage et le fait 
pour la repondante de se reveiller fraiche et dispose (gamma = 0,08, V de 
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Tableau 13. Repartition des repondantes selon certains 
indicateurs choisis de bien-titre general 

cY0 
Humeur generale 
	

Excellente 	 11,0 
Tres bonne 	 20,2 
Bonne 	 38,5 
Variable 	 24,8 
Mauvaise 	 4,6 
Tres mauvaise 	 0,9 
N=109 

Nervosite 
	

Tres nerveuse 
	

7,3 
Plutot nerveuse 	 6,4 
Un peu nerveuse 	 17,4 
A peine nerveuse 
	

35,8 
Pas nerveuse du tout 
	

33,0 
N=109 

Stress ou sentiment 
	

Trop de stress 	 1,9 
d'oppression 	 Passablement de stress 	 13,9 

Plus de stress qu'a l'habitude 	20,4 
Autant de stress qu'a l'habitude 	24,1 
Un peu de stress 
	

22,2 
Aucun stress 	 17,6 
N= 10 

Anxiete ou inquietude 
	

Extromement anxieuse/inquiete 	2,8 
Tres anxieuse/inquiete 
	

2,8 
PlutOt anxieuse/inquiete 	 8,3 
Un peu inquiete 	 13,9 
A peine anxieuse/inquiete 

	
40,7 

Aucunement anxieuse/inquiete 	31,5 
N= 108 

Satisfaction quant a sa vie 
	

Extromement satisfaite 	 14,8 
personnelle 	 Tres satisfaite 	 34,3 

Plutot satisfaite 	 33,3 
Satisfaite 	 8,3 
Un peu insatisfaite 	 9,3 
N= 108 
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Tableau 13. Repartition des repondantes selon certains 
indicateurs choisis de bien-titre general (suite et fin) 

Etes-vous preoccupee par 
votre sante? 

(3.3) 
A 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

Aucunement 	 Tres 
preoccupee 	 preoccupee 

Etes-vous calme/tendue? 

(3.9) 
A 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

Calme 
	

Tres tendue 

Niveau d'energie 

(4.3) 

A I  

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

Sans 	 Beaucoup 
energie 	 d'energie 

Vous sentez-vous deprimee? 

(6.3) 
A 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

Tres 	 Tres 
deprimee 	 joyeuse 

Cramer = 0,34, p < 0,0173), le sentiment de depression (gamma = 0,00, V 
de Cramer = 0,34, p < 0,0214) et le sentiment de stabilite emotionnelle 
(gamma = 0,27, V de Cramer = 0,35, p < 0,0083). L'etat civil etait relie de 
facon significative au sentiment de maitrise de son comportement 
(gamma = 0,52, V de Cramer = 0,29, p < 0,0491), au sentiment de 
satisfaction a regard de sa vie (gamma = 0,67, V de Cramer = 0,29, 
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p < 0,0210), au fait de se sentir decouragee et triste (gamma = -0,63, V de 
Cramer = 0,29, p < 0,0213), au sentiment que la vie vaut la peine d'être 
vecue (gamma = 0,67, V de Cramer = 0,51, p < 0,0000) et au sentiment 
d'anxiete (gamma = -0,81, V de Cramer = 0,36, p < 0,0014). On a releve 
une correlation significative entre la gravidite et le sentiment de perdre la 
maitrise de soi (gamma = -0,50, V de Cramer = 0,33, p < 0,0129), tandis 
que la parite est associee au fait que la repondante eprouve un sentiment 
de stabilite emotionnelle (gamma = -0,07, V de Cramer = 0,31, p < 0,0112). 

Plusieurs variables socio-economiques etaient assocides aux indica-
teurs DEG. Le degre de scolarite etait lie au sentiment de stabilite 
(gamma = 0,07, V de Cramer = 0,53, p < 0,0000). La situation profession-
nelle etait it& a chacune des variables suivantes : le fait d'etre fraiche et 
dispose au reveil (gamma = -0,07, V de Cramer = 0,40, p < 0,0452), 
preoccupations relatives a la sante (gamma = -0,05, V de Cramer = 0,38, 
p < 0,0505) et niveau d'energie (gamma = 0,02, V de Cramer = 0,39, 
p < 0,0271). Alors que le revenu personnel de la repondante n'etait associe 
de facon significative qu'au sentiment de bien-etre general (gamma = -0,20, 
V de Cramer = 0,40, p < 0,0146), on trouvait une correlation significative 
entre le revenu du menage et le sentiment de bien-etre general 
(gamma = -0,17, V de Cramer = 0,38, p < 0,0443), le sentiment d'anxiete 
(gamma = 0,23, V de Cramer = 0,39, p < 0,0182), le fait d'être fraiche et 
dispose au reveil (gamma = -0,03, V de Cramer = 0,39, p < 0,0269), le 
sentiment que la vie vaut la peine d'être vecue (gamma = 0,27, V de 
Cramer = 0,40, p < 0,0142) et le sentiment de decouragement et de 
tristesse (gamma = 0,22, V de Cramer = 0,42, p < 0,0059). 

Locus de controle en mature de sante 
Le locus de contrOle se definit comme la « mesure dans laquelle les 

individus pergoivent les evenements de leur vie comme etant une conse-
quence de leurs actes, donc contrOlables (contrOle interne), ou comme etant 
independants de leur propre comportement et echappant par consequent 
a leur propre contrOle (contrOle externe) » (Lau et Ware, 1981, p. 1147). 
Une mesure du locus de contrOle en matiere de sante (LCS) evalue de 
maniere precise la maniere dont les personnes pert oivent leur etat de sante 
comme etant le resultat de facteurs internes, externes ou dus au hasard. 
Nous avons extraits de l'echelle originale elaboree par Lau et Ware, 15 
elements qui ont ete inclus dans la presente enquete (5 elements pour 
chacune des composantes du LCS). Le tableau 15 presente les scores 
moyens (sur une echelle de 1 a 5) pour chacun des elements du LCS. 

Une analyse de fiabilite de l'ensemble des elements du LCS a donne 
un alpha de Cronback de 0,58. Une analyse factorielle, avec une rotation 
varimax, a ete effectude sur l'ensemble des elements du LCS, mais it n'en 
est ressorti aucun facteur interpretable. Les donnees obtenues ne corres-
pondaient absolument pas aux categories etablies du « hasard », du « con-
trOle externe » et du # contrOle interne ». II est possible que les differences 
entre l'echantillon de la presente etude et les echantillons de recherches 
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Tableau 15. Scores moyens aux mesures du locus de controle en 
matiere de sante 

Score 
moyen 

Contrale par 	1. 	Consulter un medecin pour des examens 
quelqu'un 	 periodiques est un facteur de de la bonne 
d'autre 	 sante. 	 3,9 
(externe) 	2. 	Les medecins ne soulagent ou guerissent que 

quelques-unes des maladies de leur patients*. 	3,2 

Les medecins peuvent presque toujours 
soulager leurs malades. 	 3,2 

La guerison d'une maladie exige de bons 
soins medicaux plus que touts autre chose. 	3,0 

Les medecins ne peuvent pas faire grand- 
chose pour prevenir la maladie*. 	 3,6 

Contrale 	1. 	Un mauvais etat de sante decoule de la 
personnel 	 negligence. 	 2,7 
(interne) 	2. 	II est pratiquement impossible de prevenir la 

maladie.* 	 4,0 

J'ai pleinement confiance en ma capacite de 
guerir mes maladies. 	 3,3 

En fin de compte, les personnes qui prennent 
bien soin d'elles-memes restent en bonne 
sante et guerissent rapidement. 	 4,0 

En ce qui concerne la sante, it n'y a guare de 
chose que l'on puisse faire pour soi-m8me 
quand on tombe malade*. 	 4,1 

Hasard La bonne sante n'a pratiquement rien a voir 
avec le hasard. 	 3,4 

La guerison dune maladie est souvent une 
question de chance*. 	 4,0 

Les personnes qui ne sont jamais malades 
sont simplement chanceuses*. 	 3,6 

La guerison d'une maladie n'a rien a voir avec 
la chance. 	 3,4 

La bonne sante est souvent une question de 
chance*. 	 3,7 

Le code des reponses etait le suivant: entiarement d'accord = 5, d'accord = 4, 
indecise = 3, pas d'accord = 2, entiarement en desaccord = 1. Les enonces 
marques d'un asterisque (*), sont codes a ('inverse (1 = 5, etc). 
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precedentes qui comportaient une mesure du LCS soient suffisamment 
grandes pour que les tendances globales ne soient pas reproduites. Nous 
ne pouvons que faire des suppositions concernant les raisons pour les-
quelles les facteurs prevus ne sont pas ressortis. Par suite des analyses 
factorielles, nous avons decide que chacun des elements serait traite 
individuellement. 

Soutien social 
Le concept de soutien social est devenu un domaine d'etude important 

en sociologie de la sante et en psychologie de la sante. Cet interet est du 
au fait que Von reconnait de plus en plus que les relations avec d'autres 
personnes peuvent influer sur la sante et le bien-etre. House (1981) a 
etabli les grandes categories de comportement ou de gestes de soutien : 
1) le soutien affectif (qui nous fait sentir qu'on nous aime et qu'on s'occupe 
de nous); 2) le soutien instrumental (le genre d'aide qu'on accorde au 
besoin, et que l'on oppose souvent au soutien affectif; ce genre d'aide prend 
la forme de rendre service a d'autres personnes, de prendre soin d'elles, de 
leur donner de rargent ou de les aider, etc.); 3) le soutien informationnel 
(l'information qui aide les personnes a affronter le quotidien; ce genre de 
soutien « aide la personne a s'aider ))); et 4) le soutien a rauto-evaluation 
(lequel, sans l'affect lie au soutien affectif, favorise rauto-evaluation ou la 
comparaison sociale de la part du beneficiaire). 

Dans la presente etude, le soutien social a ete mesure a l'aide d'une 
version abregee du questionnaire de Sarason sur le soutien social (SSQ), 
qui quantifie la disponibilite du soutien social et la satisfaction eprouvee 
cet egard (Sarason, 1983). Les sept situations choisies pour mesurer le 
soutien social sont les suivantes : 1) sur qui les femmes peuvent-elles 
compter pour les &outer lorsqu'elles ont besoin de parler; 2) sur qui 
peuvent-elles compter pour les aider en situation de crise; 3) sur qui 
peuvent-elles compter pour les aider a se changer les idees lorsqu'elles se 
sentent stressees; 4) sur qui elles peuvent toujours compter lorsqu'elles ont 
besoin d'aide; 5) qui les aiderait si un membre de leur famille mourait; 
6) qui les aime vraiment profondement; et 7) sur qui elles peuvent compter 
pour les reconforter lorsqu'elles sont tristes. En etudiant chacun de ces 
elements, nous voyons qu'ils mesurent principalement soit le carac-
tere affectif, soit le caractere instrumental du soutien social decrit 
precedemment. 

Si on examine cet echantillon, it semble que les femmes beneficient en 
general d'un bon soutien dans les domaines vises par renquete. En effet, 
fres peu de femmes ont dit qu'elle ne beneficiaient d'aucun soutien dans 
aucune des categories etablies. Le tableau 16 presente le nombre moyen 
de personnes-soutien pour chacune des composantes du soutien social. 
Un grand nombre de femmes ont declare que leur conjoint ou partenaire 
constituait un element fondamental du soutien qu'elles recevaient. Parmi 
les autres membres de la famille qui ont ete souvent cites, on peut 
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Tableau 16. Acces des femmes au soutien social et 
satisfaction qu'elles en retirent 

Nombre moyen 
de personnes- 

soutien 	Satisfaction 

Personnes sur qui 	 4,6 	Tres insatisfaite 	3,8 
vous pouvez 	 Plutot insatisfaite 	0,9 
compter pour vous 	 Un peu insatisfaite 	1,9 
scouter lorsque vous 	 Un peu satisfaite 	4,7 
avez besoin de 	 Plutot satisfaite 	43,4 
parler 	 Tres satisfaite 	45,3 

N. 106 

Personnes sur qui 	 4,9 	Tres insatisfaite 	1,9 
vous pouvez 	 Plutot insatisfaite 	0,9 
compter pour vous 	 Un peu insatisfaite 	0,9 
aider en situation de 	 Un peu satisfaite 	2,8 
crise 	 Plutot satisfaite 	40,2 

Tres satisfaite 	53,3 
N. 107 

Personnes sur qui 	 3,0 	Tres insatisfaite 	4,7 
vous pouvez 	 Plutot insatisfaite 	0,9 
compter pour vous 	 Un peu insatisfaite 	3,7 
distraire lorsque 	 Un peu satisfaite 	8,4 
vous etes stressee 	 Plutot satisfaite 	38,3 

Tres satisfaite 	43,9 
N. 107 

Personnes sur qui 	 4,1 	Tres insatisfaite 	2,8 
vous pouvez 	 Plutot insatisfaite 	0,9 
toujours compter si 	 Un peu insatisfaite 	0,0 
vous avez besoin 	 Un peu satisfaite 	2,8 
d'aide 	 Plutot satisfaite 	43,4 

Tres satisfaite 	50,0 
N.106 

Personnes qui vous 	 4,3 	Tres insatisfaite 	1,9 
aideraient si un 	 Plutot insatisfaite 	0,0 
parent proche 	 Un peu insatisfaite 	2,9 
mourait 	 Un peu satisfaite 	2,9 

Plutot satisfaite 	47,1 
Tres satisfaite 	45,2 
N. 104 



Perceptions, attitudes et experiences 293 

Tableau 16. Acces des femmes au soutien social et 
satisfaction qu'elles en retirent (suite et fin) 

Nombre moyen 
de personnes- 

soutien 	Satisfaction 

Personnes qui vous 
aiment profonclement 

4,5 	Tres insatisfaite 	3,8 
Plut6t insatisfaite 	0,9 
Un peu insatisfaite 	0,9 
Un peu satisfaite 	1,9 
Plutot satisfaite 	35,8 
Tres satisfaite 	56,6 
N. 106 

Personnes sur qui 	 3,1 	Tres insatisfaite 	3,7 
vous pouvez 	 Plutot insatisfaite 	0,9 
compter pour vous 	 Un peu insatisfaite 	0,0 
reconforter 	 Un peu satisfaite 	8,4 

Plutot satisfaite 	41,1 
Tres satisfaite 	45,8 
N= 107 

mentionner la mere, le pore, la belle-famille, les freres et scours, les amis 
et les collegues de travail. 

Meme si on ne demandait pas aux repondantes de classer les 
personnes-soutien par ordre d'importance, it semble que l'ordre dans lequel 
ces personnes sont mentionnees temoigne de l'importance du soutien 
accorde par chacune de ces personnes. En general, le premier soutien cite 
etait le conjoint ou partenaire de la femme. Le deuxieme soutien etait 
habituellement une amie de la femme ou sa mere. Certaines femmes ont 
mentionne leur medecin comme offrant un soutien strategique dans les 
diverses situations citees. Certaines femmes ont egalement mentionne des 
membres du clerge. La gamme de soutien mentionnee par les femmes etait 
fort vaste. En raison du temps limite dont nous disposions pour effectuer 
l'analyse des variables de soutien social, nous nous sommes attaches 
davantage a la quantite de soutien et a la satisfaction des femmes, et moins 
au fait de savoir qui offre le soutien. 

Si l'on se penche sur la satisfaction des femmes a regard de l'appui 
dont elles beneficient, it ressort que la plupart des femmes en sont au 
moins assez satisfaites. Ainsi, 88,7 % d'entre elles &talent passablement 
satisfaites ou tres satisfaites du soutien dont elles beneficient lorsqu'elles 
ont besoin de parler a quelqu'un; 93,5 % etaient passablement satisfaites 
ou tres satisfaites du soutien en situation d'urgence; 82,2 % &talent 
passablement satisfaites ou tres satisfaites du soutien qu'elles obtiennent 
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lorsqu'elles ont besoin de se changer les idees: 93,4 % etaient passablement 
satisfaites ou tres satisfaites du soutien obtenu lorsqu'elles ont besoin 
d'aide; 92,3 % etaient passablement satisfaites ou tres satisfaites du 
soutien lorsqu'un membre de la famille proche &cede; 92,4 % etaient 
passablement convaincues ou tres convaincues qu'on les aime profon-
dement; et 86,9 % etaient passablement satisfaites ou tres satisfaites de 
l'appui dont elles beneficient lorsqu'elles sont tristes. En résumé, ces 
mesures ne presentent qu'un faible &art en ce qui concerne Ia satisfaction 
des femmes face au soutien social. Comme certains chercheurs ont trouve 
peu de variation en ce qui a trait a la mesure du degre de satisfaction 
quant au soutien social, on a tendance a s'interesser davantage a la 
quantite et a la qualite de ce soutien (House, 1981). 

Le tableau 17 presente la correlation entre le degre de soutien 
accessible a une femme et son degre de satisfaction a cet egard. Ce tableau 
montre des correlations significatives (p < 0,05) dans tous les cas. En 
mettant les mesures de soutien social en correlation avec des variables 
demographiques, on a generalement obtenu des associations moyennes, 
mais une seule de ces associations etait significative (la correlation entre 
l'age et le nombre de personnes-soutien aupres de qui trouver un appui lors 
de la perte d'un etre cher) (voir le tableau 18). 

Soutien social au moment de prendre des decisions liees 
la reproduction 

Les mesures du soutien social general revelent que les femmes 
beneficient d'un bon appui et qu'elles en sont generalement satisfaites. 
Nous desirions connaitre la nature du soutien que recoivent les femmes 
lorsqu'elle doivent prendre diverses decisions des relatives a la repro-
duction. Les mesures de cette forme de soutien comprise dans l'enquete 

Tableau 17. Correlations entre le soutien social disponible et Ia 
satisfaction a cet egard 

V de Cramer 

Lorsque vous avez besoin de parler 0,37 0,47* 

Aide en situation d'urgence 0,42 0,45* 

Vous changer les idees 0,32 0,38* 

Soutien lorsque vous avez besoin d'aide 0,45 0,34* 

Appui lors du daces d'un etre cher 0,27 0,46* 

Vous aime profondement 0,34 0,39* 

Reconforte lorsque vous etes triste 0,45 0,47* 

* p < 0,05 
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ont pour objet de nous dire si les femmes prennent les decisions seules, en 
consultation ou si elles sont tenues a l'ecart du processus. Nous avons 
pose quatre questions : qui prend les decisions relatives 1) au moment 
d'avoir des enfants; 2) au nombre d'enfants; 3) au recours au DPN; et 4) a 
la facon d'utiliser l'information obtenue du DPN. Pour chacune des ques-
tions, les femmes devaient indiquer qui avait pris la decision (elles-memes 
et/ou d'autres), quelle etait leur relation avec les autres personnes qui 
avaient participe au processus, qui etait la personne la plus importante qui 
participait au processus, et leur satisfaction a regard du processus de 
decision'. 

Comme on peut le voir au tableau 19, les femmes prennent genera-
lement les decisions relatives a la reproduction en consultation avec 
d'autres personnes. Dans la majorite des cas, l'autre personne cle 
participant au processus decisionnel est le conjoint ou partenaire de la 
femme. Un petit nombre de femmes ont mentionne d'autres membres de 
la famille (parent et/ou freres et scours), des amis ou leur medecin 
personnel comme etant la personne la plus importante qui ait participe au 

Tableau 19. Soutien dont beneficient les femmes au moment de 
prendre des d6cisions relatives a la reproduction 

Qui decide 

Du moment 00 vous 	La femme seulement 	 15,0 
aurez des enfants? 	La femme avec d'autres 	 83,2 

D'autres personnes 	 1,9 N. 107 

Satisfaction a l'egard du processus de d6cision 
(score moyen) 

(4,3) 

	

I 	I 	I 	I 	A 

	

1 	2 	3 	4 	5 
Tres insatisfaite 	 Tres satisfaite 

Du nombre d'enfants 	La femme seulement 	 5,7 
que vous aurez? 	La femme avec d'autres 	 93,4 

D'autres personnes 	 0,9 N.106 
Satisfaction a l'egard du processus de decision 
(score moyen) 

(4,4) 

	

I 	I 	I 	I 	A 	
I  

	

1 	2 	3 	4 	5 
Tres insatisfaite 	 Tres satisfaite 
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Tableau 19. Soutien dont beneficient les femmes au moment de 
prendre des decisions relatives a la reproduction (suite et fin) 

Qui decide 

De recourir au DPN? 	La femme seulement 	 23,1 
La femme avec d'autres 	 75,9 
D'autres personnes 	 0,9 
N = 108 

Satisfaction a regard du processus de decision 
(score moyen) 

(4,5) 

I 	 I 	 I 	 I 	A 	I  

1 	2 	3 	4 	5 

Tres insatisfaite 	 Tres satisfaite 

De la facon d'utiliser 	La femme seulement 	 13,0 
('information obtenue par La femme avec d'autres 	 87,0 
le DPN? 	 D'autres personnes 	 0,0 

N. 108 

Satisfaction a regard du processus de decision 
(score moyen) 

(4,6) 

I 	 I 	 I 	 I 	A 	I  

1 	2 	3 	4 	5 

Tres insatisfaite 	 Tres satisfaite 

processus decisionnel. Dans la plupart des cas, les decisions concernant 
le moment d'avoir des enfants, le nombre d'enfants, le recours au DPN et 
la facon d'utiliser les renseignements obtenus sont prises conjointement 
par la femme et son partenaire. Certaines femmes prennent ces decisions 
seules (c'est en effet le cas pour pres du quart de l'echantillon en ce qui a 
trait a la decision d'avoir recours au DPN). D'autres en remettent la 
responsabilite a des tiers, mais cette proportion est extremement faible. 

Dans l'ensemble, les femmes sont satisfaites du processus decisionnel. 
Comme on peut le voir au tableau 19, les scores moyens relatifs au degre 
de satisfaction face au processus decisionnel montrent que la plupart 
des femmes sont passablement satisfaites ou tres satisfaites de ce 
processus23. 

Lorsque les variables relatives au processus decisionnel ont ete 
croisees avec les variables correspondantes de satisfaction, on a pu voir des 
liens significatifs avec les variables relatives au moment choisi pour avoir 
des enfants (gamma = 0,21, V de Cramer = 0,39, p < 0,000) et au nombre 
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d'enfants (gamma = -0,23, V de Cramer = 0,37, p < 0,0004). On a releve 
une correlation relativement faible avec les variables relatives a la decision 
de recourir au DPN, mais celle-ci n'etait pas significative (gamma = 0,17, 
V de Cramer = 0,12, p < 0,8457). Une association moyenne a ete relevee 
avec les variables relatives a la facon de traiter l'information decoulant du 
DPN, mais elle n'etait pas significative (gamma = 0,38, V de Cramer = 0,25, 
p < 0,1561). Aucune relation significative n'est ressortie lorsque la variable 
relative aux decisions ayant trait a l'utilisation de l'information obtenue par 
le DPN a ete croisee avec l'intention des femmes de recourir aux tests. 

Nous considerions important d'inclure dans renquete les variables 
relatives au processus decisionnel, mais, apres avoir termine les analyses, 
nous avons constate que ces variables n'etaient pas aussi revelatrices que 
prevu. Ce phenomene n'a pu etre entierement 

Variables predictives de la satisfaction des femmes a regard du 
counseling genetique 

Un des objectifs de notre recherche etait d'evaluer la satisfaction des 
femmes a regard du counseling genetique (objectif n° 3). Dans une section 
precedente du present chapitre, nous avons presente la repartition de 
rechantillon selon les diverses composantes de la satisfaction des femmes 
quant au counseling genetique (en d'autres termes, le counseling a-t-il 
repondu a leurs preoccupations, le counseling a-t-il ete instructif, 
rassurant, utile, a-t-il constitue une source de stress?) Afin d'approfondir 
cette question, nous avons effectue des analyses croisees tenant compte de 
rirnportance de divers aspects de l'experience de counseling ainsi que des 
variables socio-demographiques mesurees dans retude. 

Certaines recherches ont indique que le sexe du conseiller est une 
variable predictive importante de la satisfaction des femmes face au 
counseling genetique (Zare et al., 1984). Dans la presente etude, la plu-
part des seances de counseling ont ete menees par des hommes (87 par des 
hommes et 21 par des femmes). On a releve une association faible non 
significative entre le sexe du conseiller et la satisfaction des femmes quant 
a l'efficacite de la séance pour resoudre leurs preoccupations (V de 
Cramer = -0,13, p < 0,5891). Une correlation inverse moyenne a ete 
relevee entre le sexe du conseiller et le fait que les femmes estimaient qu'on 
leur avait communiqué tous les faits voulus pendant la séance, meme 
si cette correlation n'est pas significative sur le plan statistique 
(gamma= -0,36, V de Cramer = 0,14, p < 0,3366). Autrement dit, les 
femmes etaient plus susceptibles d'être convaincues qu'elles avaient eu 
connaissance de tous les faits voulus lorsque le conseiller etait une femme. 

Une tendance semblable est egalement ressortie du croisement de la 
variable concernant le sexe du conseiller et de celles touchant les autres 
aspects de la satisfaction des femmes. En d'autres termes, les femmes 
etaient plus susceptibles de trouver le counseling instructif 
(gamma = -0,60, V de Cramer = 0,14, p < 0,3663) et utile (gamma = -0,40, 
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V de Cramer = 0,14, p < 0,3336) lorsque le conseiller etait une femme. Une 
correlation tres faible et non significative est ressortie entre le sexe du 
conseiller et l'impression des femmes que le counseling etait une source de 
stress (gamma = -0,11, V de Cramer = 0,06, p < 0,8044). Aucune correla-
tion discernable n'a ete relevee entre le sexe du conseiller et le fait que les 
femmes trouvaient que le counseling etait rassurant (gamma = 0,02, V de 
Cramer = 0,06, p < 0,8192). 

Des associations moyennement fortes et significatives ont ete relevees 
entre la duree de la séance de counseling et la perception des femmes que 
le counseling etait instructif (gamma = -0,58, V de Cramer = 0,22, 
p < 0,0386) et utile (gamma = -0,45, V de Cramer = 0,23, p < 0,0255). Les 
femmes dont la consultation avait dure plus longtemps etaient plus satis-
faites de ces deux aspects de la séance. On a obtenu des associations plus 
faibles et non significatives en croisant la duree de la séance et l'avis des 
femmes que le counseling etait une source de stress (gamma = -0,11, V de 
Cramer = 0,16, p < 0,2823), et etait rassurant (gamma = -0,06, V de 
Cramer = 0,12, p < 0,5378). 

Lorsqu'on examine les donnees dans l'optique du sexe du conseiller, 
it semble que les seances de counseling menees par des femmes etaient 
plus souvent evaluees comme etant instructives et utiles. L'impression est 
moins claire lorsqu'on analyse la relation entre le sexe du conseiller et les 
autres aspects de revaluation que font les femmes du counseling genetique. 
II est difficile de savoir exactement a quels aspects les femmes s'attachent 
pour evaluer les conseillers de meme sexe ou de sexe oppose — c'est-à-dire, 
est-ce le sexe du conseiller comme tel qui explique la satisfaction de la 
cliente, ou la satisfaction est-elle liee aux aspects qualitatifs de la 
rencontre? Il s'agit d'un domain d'importance, qui merite qu'on y accorde 
une plus grande attention. 

Les variables de satisfaction ont egalement ete croisees avec les 
caracteristiques (deja presentees au tableau 12). L'age n'etait associe 
aucune autre variable de satisfaction. L'etat civil etait associe a revaluation 
des femmes selon laquelle le counseling avait repondu a leurs 
preoccupations (gamma = 0,24, V de Cramer = 0,35, p < 0,0112) et a 
l'opinion que le counseling avait ete instructif (gamma = 0,63, phi = 0,50, 
p < 0,0000). Les femmes qui avaient eu d'autres grossesses etaient 
significativement plus susceptibles de considerer la séance de counseling 
comme etant une source de stress (gamma = -0,26, V de Cramer = 0,23, 
p < 0,0270). Une correlation significative a ete relevee entre la parite et la 
perception que le counseling etait utile (gamma = -0,36, V de 
Cramer = 0,25, p < 0,0381). En d'autres termes, les femmes qui avaient 
donne naissance a plus d'un enfant etaient plus susceptibles de trouver 
que le counseling avait ete utile. Aucune relation significative n'a ete 
relevee entre la situation professionnelle et l'une ou l'autre des variables de 
satisfaction. Le degre de scolarite etait fortement associe aux perceptions 
des femmes suivant lesquelles le counseling etait rassurant (gamma = 0,36, 
V de Cramer = 0,30, p < 0,0097) : celles qui etaient moins scolarisees 



Perceptions, attitudes et experiences 301 

etaient plus susceptibles d'avoir trouve la séance de counseling rassurante. 
Le revenu personnel n'etait associe de facon marquee a aucun des criteres 
de satisfaction, mais le revenu du ménage etait fortement lie a la perception 
que le counseling avait ete instructif (gamma = -0,22, V de Cramer = 0,57, 
p < 0,0000) et utile (gamma = -0,01, V de Cramer = 0,42, p < 0,0487). En 
effet, les femmes provenant d'un ménage plus aise etaient plus susceptibles 
de trouver que le counseling etait instructif et utile, quoique le lien soit 
certainement negligeable dans le cas de la deuxieme variable. 

Pour resumer les correlations simples entre les variables demogra-
phiques et les mesures de la satisfaction des femmes, it ne ressort aucune 
tendance nette du fait que certaines variables etaient toujours likes a la 
satisfaction des femmes face au counseling. Etant donne que les resultats 
etaient moins que probants sur ce plan, it aurait ete justifie de mettre fin 
aux analyses a ce stade. De toute evidence, la taille de l'echantillon et 
peut-etre aussi certains aspects des mesures empechaient d'expliquer la 
satisfaction des femmes face au counseling genetique. Nous avons 
toutefois decide d'effectuer des analyses de regression, meme si l'on ne 
devait obtenir au bout du compte qu'une vague approximation des 
predicteurs de la satisfaction des femmes a regard du counseling. 

D'un point de vue methodologique, cela pose certaines difficultes. En 
premier lieu, comme l'echantillon est relativement restreint, it est possible 
que les associations hypothetiques soient correctes sur le plan theorique, 
mais qu'elles se revelent incorrectes sur le plan statistique du fait de la 
faible taille de l'echantillon. Comme nous le dirons plus en detail au 
dernier chapitre, si l'on veut effectuer les analyses les plus appropriees 
possibles, un echantillon beaucoup plus important et des modifications de 
l'instrument s'imposent. En outre, les analyses multivariees choisies 
(regression par degres) presupposent que les mesures des variables soient 
effectuees a l'aide d'intervalles (Kleinbaum et Kupper, 1978). Certains 
chercheurs ne tiennent pas compte de cette exigence et traitent les 
variables ordinales comme s'il s'agissait de variables d'intervalle. II faut 
done proceder a un examen des coefficients beta avec prudence — le sens 
de l'association peut etre significative, mais non le degre de l'association. 
Il en est ainsi parce que le postulat implicite de l'analyse de la regression 
est qu'il est possible de montrer que la variation variable s'accompagne de 
la variation d'une autre, lorsqu'on emploie des unites de mesure 
normalisees. Dans le cas des variables ordinales, on ne peut postuler que 
la difference entre les diverses categories est egale, et, par consequent, la 
notion de changement proportionnel n'est pas soutenable. 

D'autres methodes d'analyse multivariee ont aussi ete envisagees (par 
exemple, l'analyse loglineaire); mais, encore la, la question de la taille de 
l'echantillon rend problematique de recourir a ces autres approches analy-
tiques. En fin de compte, nous avons effectue une regression multiple. Les 
resultats qui suivent sont incertains, et doivent etre interpretes avec 
precaution. 



302 DPN : Apercu de la question et des personnes en cause 

La regression multiple permet l'inclusion simultanee de plusieurs 
variables, en vue de determiner lesquelles sont bees a une variable 
dependante precise, tout en contrOlant l'effet de toutes les autres variables 
du modele. Dans la presente etude, on a eu recours a une regression 
sequentielle. Dans ce genre de regression, les variables independantes sont 
integrees, sequentiellement a l'equation de regression en fonction de la 
mesure dans laquelle elles permettent d'augmenter le niveau de prediction 
de la variable dependante. L'ordre dans lequel les variables sont incluses 
dans l'equation de regression est fonction du pouvoir explicatif de chaque 
variable. Les resultats donnes ici montrent seulement les predicteurs 
significatifs des variables dependantes. 

Nous avons effectue une analyse de regression pour chacune des 
variables dependantes servant a mesurer la satisfaction des femmes face 
au counseling genetique. Lorsque les variables avaient ete operation-
nalisees au niveau nominal (categorique), nous avons cree des variables 
auxiliaires. Nous avons effectue des regressions separement, en utilisant 
seulement les variables demographiques comme variables independantes, 
et avec des variables psychosociales (LCS, certains elements du BEG et 
quantite de soutien en general). Ces analyses de regression n'ont fourni 
aucune information utile. 

Nous avons effectue une deuxierne serie d'analyses de regression, en 
utilisant les variables demographiques et psychosociales comme 
predicteurs possibles de la satisfaction des femmes face au counseling 
genetique. Le sexe du conseiller etait egalement inclus dans ces analyses. 
C'est de ce dernier groupe d'analyses que nous decrivons ici. Le tableau 20 
presente une liste complete des variables independantes integrees aux 
modeles de regression. 

Opinion des femmes a l'egard de refficacite du counseling pour 
repondre a leurs preoccupations (voir le tableau 21) 

La premiere regression portait sur les predicteurs de la perception des 
femmes selon laquelle la séance de counseling genetique avait repondu a. 
leurs preoccupations. Le fait d'être mariee etait le predicteur le plus 
notable, representant 20 % de la variance commune. Toutefois, it convient 
d'être prudent a cet egard, etant donne que la plupart des femmes etaient 
mariees. Deux elements du BEG se sont averts des predicteurs importants 
de l'opinion des femmes a regard de l'efficacite du counseling. Les femmes 
anxieuses etaient plus susceptibles de considerer que le counseling avait 
repondu a leurs preoccupations, et cette variable representait 7 % de la 
variance expliquee. Par contre, les femmes qui ne se sentaient pas 
stressees ou tendues etaient plus susceptibles d'être convaincues qu'on 
avait repondu a leurs preoccupations pendant la séance (representant 3 0/0 
de tecart total). Ces deux elements du BEG sont des aspects de la sous-
echelle d'* anxiete »; cette tendance contradictoire est donc pour le moins 
deconcertante. 
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Tableau 20. Variables independantes utilisees dans les equations de 
regression 

Variables independantes demographiques 

Age 
Gravidite 
Parite 

Mariee/autre (variable auxiliaire creee a partir de la variable de l'etat civil) 
Degre de scolarite 
Employee/autre (variable auxiliaire creee a partir de la variable de la 
situation professionnelle) 
Travailleuse qualifiee/autre (variable auxiliaire creee a partir de la variable 
de la classification PPM de la profession) 
Revenu personnel 
Protestante/autre (variable auxiliaire creee a partir de la variable des 
preferences religieuses) 
Catholique/autre (variable auxiliaire creee a partir de la variable des 
preferences religieuses) 
Intensite des croyances religieuses 
Canadienne/autre (variable auxiliaire creee a partir de la variable de 
l'ethnie declaree) 
Anglaise/autre (variable auxiliaire creee a partir de la variable de l'ethnie 
declaree) 

Variables independantes psychosociales 

Etat general (tiree du BEG) 
Sentiment d'anxiete ou d'inquietude (tiree du BEG) 
Sentiment de stress ou de pression (tiree du BEG) 
Sentiment de nervosite (tiree du BEG) 
Nombre de personnes-soutien lorsque le besoin de parler se fait sentir 
(tiree du SSQ) 
Nombre de personnes-soutien en situation de crise (tiree du SSQ) 
Nombre de personnes-soutien pour distraire des inquietudes (tiree du 
SSQ) 
Nombre de personnes-soutien fiables lorsque besoin d'aide Otte du SSQ) 
Nombre de personnes-soutien qui aident en cas de daces d'un etre cher 
(tiree du SSQ) 

Nombre de personnes-soutien qui aiment la repondante (tiree du SSQ) 
Nombre de personnes-soutien qui reconfortent la repondante (tiree du 
SSQ) 
Facteurs de « chance » (tiree du LCS) 
Facteurs des « elements exterieurs a la personne » (tiree du LCS) 
Facteurs de « contrOle individuel . (tiree du LCS) 

Autres variables independantes 

Risque pet-9u de porter un enfant atteint d'une anomalie genetique 
Sexe du conseiller genetique 
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Tableau 21. Opinion des femmes quant a l'efficacito du counseling 
genetique pour repondre a leurs preoccupations 

Variables independantes b beta r2  

Mariee -1,38 -0,48 0,20 29,04 0,0000 
Sentiment d'anxiete ou d'inquietude 0,33 0,48 0,07 15,63 0,0002 
Risque percu -0,32 -0,34 0,09 14,43 0,0003 
Canadienne 0,37 0,22 0,04 6,16 0,0154 
Revenu -0,02 -0,22 0,03 5,44 0,0226 
Sentiment de stress ou de pression -0,15 -0,23 0,03 3,74 0,0572 
Constante 3,29 46,07 0,0000 

r2  = 0,46; df = 6 et 71; f = 9,91; p < 0,0000 

Les femmes qui se consideraient a faible risque avaient l'impression 
que la séance de counseling avait repondu a leurs preoccupations. Cette 
perception de risque faible representait 9 % de la variance expliquee. Les 
femmes qui se disaient d'origine canadienne croyaient que la séance de 
counseling avait repondu a leurs preoccupations (cette variable represen-
tait 4 % de l'ecart de l'equation de regression). Enfin, le revenu personnel 
des femmes expliquait 3 % de la variance. Les femmes dont le revenu etait 
plus eleve estimaient que le counseling avait mieux repondu a leurs 
preoccupations. 

Aucune des autres variables independantes integrees au modele de 
regression n'etait significative sur le plan statistique. Au total, six variables 
independantes expliquaient 46 % de la variance. La proportion de variance 
expliquee ici est gonflee par l'etat civil, qui ne variait pas beaucoup dans cet 
echantillon. 

Opinion des femmes quant l'aspect informatif du counseling 
(voir le tableau 22) 

Le deuxieme modele de regression visait a determiner quelle serie de 
predicteurs expliquait le mieux l'opinion des femmes quant l'aspect 
informatif du counseling. Trois variables seulement se sont revelees des 
predicteurs significatifs de cette variable dependante. Les femmes qui 
avaient eu plus d'une grossesse etaient plus susceptibles de trouver le 
counseling informatif. Cette variable comptait pour la majeure partie de la 
variance expliquee par ce modele de regression, soit 15 % sur un total de 
22 %. Les femmes qui travaillaient a l'exterieur de la maison tendaient 
egalement a trouver le counseling informatif. Cette variable expliquait une 
portion supplementaire de 4 % de la variance. Enfin, les femmes qui 
beneficiaient d'un plus grand soutien lorsqu'elles perdent un etre cher 
jugeaient egalement le counseling informatif (3 % de l'ecart). 
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Tableau 22. Opinion des femmes quant a ('aspect informatif du 
counseling 

Variables inclependantes b beta r2  f p 

Pante 0,45 0,49 0,15 18,34 0,0001 
Travail a l'exterieur de la maison 0,58 0,25 0,04 4,66 0,0341 
Personnes-soutien lors du daces d'un 
etre cher 0,01 0,00 0,03 3,16 0,0796 
Constante 3,24 111,20 0,0000 

r2  = 0,22; df = 3 et 74; f = 7,12; p < 0,0003 

Opinion desfemmes quant l'utilite du counseling (voir le tableau 23) 
Le troisieme modele de regression visait a determiner quelle serie de 

predicteurs expliquait le mieux l'opinion des femmes quant l'utilite du 
counseling. Trois variables seulement se sont revelees des predicteurs 
significatifs de cette variable dependante, et la tendance etait identique 
celle du modele de regression precedent. En d'autres termes, les femmes 
qui avaient eu plus d'une grossesse etaient plus susceptibles de juger le 
counseling utile. Cette variable comptait pour la plus grande proportion de 
la variance expliquee par ce modele de regression, soit 10 %, sur un total 
de 20 %. Les femmes qui travaillaient a l'exterieur de la maison avaient 
egalement tendance a trouver le counseling utile. Cette variable expliquait 
6 % de la variance. Enfin, les femmes qui beneficiaient d'un plus grand 
soutien lorsqu'elles perdaient un proche trouvaient le counseling plus 
instructif (4 % de la variance). 

Opinion des femmes quant au stress cause par le counseling 
(voir le tableau 24) 

Le quatrieme modele de regression visait a determiner quel predicteur 
expliquait l'opinion des femmes quant au stress cause par le counseling 
genetique. De toutes les variables demographiques et psychosociales 
integrees a l'equation, seulement deux se sont revelees des predicteurs 
significatifs : la parite (comptant pour 5 % de la variance) et l'etat de femme 
mariee (comptant pour 4 % de la variance). Les femmes qui avaient eu 
moins d'enfants tendaient a trouver le counseling plus stressant. Les 
femmes mariees trouvaient le counseling plus stressant. 

Opinion des femmes quant l'effet rassurant du counseling a ate 
rassurant (voir le tableau 25) 

La derniere equation de regression portait sur des facteurs qui 
expliquaient le mieux l'opinion des femmes quant l'effet rassurant du 
counseling. Au total, quatre variables expliquaient 23 % de la variance de 
cette variable dependante. Les femmes qui beneficiaient d'un plus grand 
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Tableau 23. Opinion des femmes quant a l'utilite du counseling 

Variables independantes b beta r2  

Parite 0,47 0,44 0,10 14,50 0,0003 
Travail a l'exterieur de la maison 0,79 0,29 0,06 6,32 0,0141 
Personnes-soutien lors du daces d'un 
etre cher 0,01 0,20 0,04 3,78 0,0558 
Constante 2,78 60,23 0,0000 

r2  = 0,20; df = 3 et 74; f = 6,25; p < 0,0008 

Tableau 24. Opinions des femmes quant au stress cause par le 
counseling 

Variables independantes b beta r2 

Parite -0,23 -0,22 0,05 4,02 0,0486 
Mariee 0,74 0,19 0,04 3,07 0,0838 
Constante 3,94 68,16 0,0000 

r2  = 0,09; df = 2 et 75; f = 3,55; p < 0,0337 

Tableau 25. Opinion des femmes quant 
counseling 

l'effet rassurant du 

Variables independantes b beta r2 

Personnes-soutien lors du daces d'un 
etre cher 0,02 0,30 0,08 8,28 0,0053 
Canadienne -0,60 -0,29 0,08 8,12 0,0057 
Mariee 0,68 0,19 0,03 3,54 0,0638 
Risque percu 0,20 0,18 0,03 2,97 0,0892 
Constante 2,21 14,30 0,0003 

r2  = 0,23; df = 4 et 73; f = 5.38; p < 0,0007 

soutien au moment de la perte d'un etre cher etaient plus susceptibles 
d'être rassurees par la séance. Cette variable expliquait 8 % de la variance 
totale. L'ethnicite canadienne rendait egalement compte de 8 % de la 
variance. Les femmes s'identifiant comme canadiennes etaient moins 
susceptibles d'être rassurees par le counseling. Letat civil et le risque 
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percu de porter un enfant atteint d'un trouble genetique expliquaient 3 % 
de la variance. Les femmes mariees etaient plus susceptibles d'avoir ete 
rassurees par la séance de counseling. Celles qui estimaient que le risque 
etait eleve &talent toutefois moins susceptibles d'être rassurees par le 
counseling. 

Conclusion 
Dans la presente etude, nous avons utilise une regression sequentielle 

plutert qu'une regression hierarchique. Cette derniere permet d'ajouter les 
variables a l'equation en fonction de criteres theoriques ou logiques, ce qui 
permet de verifier des hypotheses ou des modeles. Notre etude visait 
essentiellement a cerner la serie des principaux facteurs responsables de 
la variation des variables dependantes servant a mesurer la satisfaction des 
femmes a regard du counseling genetique. Notre presente etude visait donc 
davantage a cerner des predicteurs qu'd tester differents modeles. Comme 
on critique souvent la regression sequentielle en disant qu'elle se fonde sur 
le hasard, on recommande de valider les resultats avec un deuxierne 
echantillon. Les resultats obtenus ici sont donc au mieux exploratoires; 
d'autres travaux de recherche portant sur la satisfaction des femmes 
regard du counseling genetique s'imposent. 

Meme si les analyses de regression ne nous donnent pas neces-
sairement une comprehension claire des predicteurs de la satisfaction des 
femmes (une grande partie de la variance demeure en effet inexpliquee), it 
semble que les femmes orientees vers ce programme sont generalement 
satisfaites des services recus. Des recherches ulterieures pourraient 
s'attacher a la source d'insatisfaction des femmes a regard du counseling 
genetique. Il est important, en particulier, de cerner l'attitude des femmes 
quant au counseling et au DPN, et non seulement de savoir si elles sont 
satisfaites de ce qui est déja en place. Il faudrait probablement poser des 
questions comme « Devrions-nous offrir ces services? » (une question qui 
n'a pas ete exploree au cours de cette etude) et non simplement demander : 

Etant donne que nous avons ces services, qu'en pensez-vous? » II etait 
impossible dans le cadre de la presente etude, de creuser la gamme 
complete des questions relatives aux attitudes relatives au DPN. 

Un autre point merite quelques comrnentaires; it s'agit de l'identifi-
cation des personnes qui ont recours au counseling genetique (et, 
vraisemblablement, au DPN) a la Section de genetique clinique. Dans le 
present chapitre, nous avons vu que les femmes d'age maternel avance 
(FAME) qui recoivent ce service sont, en general, des femmes de niveau 
social eleve (c'est-d-dire, qui comptent un haut degre de scolarite et sont 
d'une situation professionnelle et economique elevee) et que relativement 
peu d'entre elles proviennent des classes sociales inferieures. Ces 
constatations sont semblables a celles faites dans d'autres centres et dans 
d'autres pays, et qui montrent que ces services ne sont pas utilises de 
facon egale par toute la population. Notre etude ne nous permet pas de 
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savoir s'il existe par exemple une sous-representation systematique des 
femmes des classes sociales inferieures. Pour etablir ce fait avec certitude, 
it faudrait des profils stratifies des femmes qui ont des enfants, ainsi que 
des profils des femmes qui ont recours au counseling genetique et de celles 
qui le refusent. Nos donnees ne nous permettent en aucune facon de 
conclure que certains groupes de la population sont exclus du processus. 
Il est a remarquer, par contre, que les femmes qui utilisent le counseling 
genetique semblent provenir des classes sociales moyenne et &levee. Si les 
femmes des classes moyenne et superieure recourent au DPN, tandis que 
celles des classes inferieures ne le font pas, le DPN pourrait-il servir a 
accroitre les inegalites au sein de la population (du fait de la prevalence 
plus elevee des anomalies genetiques chez les groupes ou aucun depistage 
n'a lieu) (Lippman, 1986, 1991)? Le recours au DPN comporte pour les 
politiques sociales et en matiere de sante d'importantes consequences, qui 
meritent davantage d'attention de la part des responsables du counseling 
genetique et des services prenatals. 

Chapitre 6. Analyse 

Quelle devrait etre la politique publique, un comportement du genre la 
"prevention des maladies" a regard d'anomalies genetiques qui ne 
mettent pas en jeu la vie des sujets, mats les rendent dependants toute 
leur vie, ou qui sont simplement inesthetiques? La puissance des 
progres technologiques est telle qu'il est aujourd'hui possible d'adopter 
une nouvelle attitude qui consiste a eliminer les "fcetus imparfaits". La 
prevention et, le cas echeant, l'elimination des "fcetus imparfaits" sont 
la consequence la plus plausible, et le sens ultime du depistage 
genetique. Dans ce &bat, la tribune composee d'un public heterogene 
dolt etre vigoureuse et bien informee, non seulement par un niveau 
moyen de connaissance technique sur les progres realises dans le 
domain de la genetique ou de la biologic moleculaire, macs aussi par la 
connaissance du role de pouvoir et des cercles sociaux ou evoluent les 
acteurs des qui definissent et appliquent ces connaissances.... Il 
existe... certains "arguments caches" sous le discours d'apparente 
neutralite de la prevention et du traitement des maladies. Il faut les 
examiner et y repondre. Je ne songe pas uniquement a une discussion 
entre les elites, sur la facon dont ces technologies peuvent et doivent etre 
deployees. Les futures utilisateurs de cette technologie doivent participer 
a la discussion. De ces echanges pourratt naitre et se former une 
politique eclatree. (C'est nous qui soulignons.) (Duster, 1990, p. 128-
129) (Traduction) 

Introduction 
L'objectif de notre etude etait de passer en revue les diverses 

experiences d'un echantillon de femmes d'age maternel avance par rapport 
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au counseling genetique et au diagnostic prenatal (DPN). A cette fin, la 
recherche etait basee sur le postulat que le meilleur moyen de comprendre 
ce que ressentent les femmes par rapport aux tests prenatals est de 
s'adresser directement a elles. On ne peut sans doute pas dire que les 
femmes aient ete totalement absentes des discussions qui avaient pour 
theme les repercussions que peut avoir le DPN sur la grossesse, et, de 
facon plus generale, sur la vie des femmes. Il est cependant certain qu'une 
proportion importante des recherches anterieures portant sur les 
experiences des femmes a regard du counseling genetique et des tests 
prenatals ne revele qu'une partie de la question. Un bon nombre d'etudes 
ont porte sur le souvenir que les femmes conservaient des renseignements 
obtenus dans le cadre des seances de counseling, sur leur degre de 
connaissance du DPN, sur leurs preferences pour telle forme de test par 
rapport a telle autre, sur leurs attitudes face a l'avortement en rapport 
avec le DPN, et sur leur acceptation ou leur rejet du DPN. On a egalement 
mene des etudes sur la facon dont les femmes font face au sentiment 
d'incertitude lie au depistage prenatal, et sur l'influence que peuvent avoir 
leurs attitudes a. regard des handicapes sur le comportement qu'elles 
auront suite aux tests. Toutes ces recherches n'offrent qu'une vision 
partielle des experiences que vivent les femmes par rapport au DPN. 

Naturellement, la recherche analysee dans notre rapport est egalement 
incomplete, mais elle l'est d'une facon legerement differente compara-
tivement a nombre d'etudes menees precedemment. Malgre la taille relati-
vement reduite de rechantillon et le fait que la collecte des donnees ait 
couvert une periode assez courte, cette recherche nous a fourni un 
echantillon de perceptions et d'experiences pertinentes au &bat sur le 
DPN. En outre, ces femmes d'age maternel avance ont eu l'occasion de 
decrire de maniere assez detainee l'experience qu'elles ont de cette 
technique et du counseling genetique qui accompagne le DPN. La 
description du processus qu'elles ont suivi, a partir du moment oil on les 
envoie subir le counseling genetique, fait ressortir la complexite — et les 
paradoxes — de cette innovation technologique, a travers le prisme des 
experiences des femmes. 

Dans ce dernier chapitre, nous ferons un bilan de ce que nous avons 
appris au cours de la presente etude, et de ce qu'il reste a apprendre. 
Notre analyse portera d'abord sur les liens entre notre etude et les 
recherches existantes. Nous examinerons ensuite les points forts et les 
limites de la presente etude, en vue de donner certaines orientations a. 
la recherche future. Enfin, nous proposerons un ensemble de recomman-
dations a la Commission royale en nous fondant sur cette recherche. 

Le diagnostic prenatal : etude des attitudes, des perceptions et 
des experiences de femmes 

On peut dire qu'a Bien des egards, notre etude a suivi deux directions 
— d'une part, retude des perceptions et des experiences des femmes 
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regard du DPN, et d'autre part, revaluation de leur degre de satisfaction 
par rapport aux services qu'elles ont recus de la Section de genetique 
clinique. Comme nous l'avons indique plus haut, revaluation de la 
satisfaction pose un probleme et, meme si nous pouvons dire que les 
participantes a retude etaient satisfaites, un grand nombre de questions 
restent sans reponse en ce qui concerne les raisons de leur satisfaction. 

L'examen des donnees qualitatives de retude permet de saisir les 
experiences que vivent les femmes par rapport au DPN, parce que leurs 
temoignages nous en brossent le tableau. Cette etude fait ressortir la 
nature paradoxale de cette technique telle que les femmes la vivent. A plus 
d'un titre, le DPN est a la fois une benediction et une malediction pour les 
personnes qui y ont recours. II met a la disposition des femmes une 
technique qui leur permet d'obtenir des renseignements sur retat genetique 
du fcetus qu'elles portent. Ces renseignements permettent aux femmes 
de decider si oui ou non elles meneront leur grossesse a terme. Ces 
renseignements permettent aux femmes qui refusent l'avortement de se 
preparer a la naissance d'un enfant atteint d'une anomalie genetique. Les 
femmes qui participaient a l'etude ont (Writ les facons dont le DPN leur 
donnait acces a. cette connaissance, et le pouvoir que leur confererait la 
perspective d'être renseignees sur l'etat du fcetus. 

Mais du meme coup, les femmes ont souvent declare que le DPN 
s'accompagnait du fardeau d'avoir a decider s'il etait preferable d'avorter 
plutOt que de porter et d'elever un enfant atteint d'une anomalie genetique. 
Aux yeux de nombreuses participantes, ce choix n'en etait pas un, etant 
donne la perception que les femmes ont de notre societe, qui selon elles 
ne fournit pas aux personnes souffrant de handicaps les ressources neces-
sakes du point de vue social, economique et autre. Cette decision est pour 
les femmes aussi paralysante que la connaissance technique peut etre 
habilitante. Pour bon nombre de ces femmes, les coilts personnels et 
sociaux a payer du fait d'avoir un enfant handicaps etaient beaucoup trop 
eleves pour qu'elles puissent se permettre de laisser passer cette decision 
de subir les tests puis d'avorter un fcetus anormal. 

Meme si, parmi les participantes, beaucoup ont trouve le procede de 
depistage genetique difficile, it semblait s'agir de la voie de moindre 
resistance. Toutes les femmes n'etaient pas disposees a avorter d'un fcetus 
en cas d'anomalie, mais un bon nombre d'entre elles croyaient simplement, 
pour bien des raisons, qu'elles ne pouvaient pas poursuivre leur grossesse 
sans l'information fournie par le DPN. C'est pourquoi certaines femmes 
etaient disposees a considerer leur grossesse comme « provisoire » 
(Rothman, 1987; Tymstra et at., 1991). 

Les femmes participant a l'etude savaient, sans que personne ne les 
force a utiliser cette technique, qu'elles se sentaient obligees de recourir au 
DPN. Dans notre etude, comme dans celle de Rothman (1987) et celle de 
Farrant (1985), les femmes etaient censees se sentir responsables de 
prevenir des anomalies fcetales eventuelles, et c'est ce qu'elles faisaient. 
Les participantes n'etaient pas toutes satisfaites de l'ideologie qui sous-tend 
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cette technique — une ideologie qui presente les solutions possibles aux 
handicaps comme relevant de la medecine et de la responsabilite mater-
nelle, et non d'un changement social et politique » (Farrant, 1985, p. 117). 
Toutefois, pour la plupart des femmes de notre echantillon, it fallait choisir 
entre ce qui est mauvais (envisager un avortement en cas de resultats 
positifs), et ce qui est pire (avoir un enfant atteint d'une malformation 
genetique) (Rothman, 1987). 

Les femmes de cette etude se sont rendu compte que dans le domaine 
du depistage genetique, it n'existe pas de terrain neutre. Si satisfaites des 
services recus que puissent etre de nombreuses femmes, un grand nombre 
d'entre elles veulent aussi que l'on reconnaisse le sens veritable..  du 
depistage genetique, pour elles, pour leurs enfants et pour la societe. A ce 
jour, it n'y a pas eu un dialogue suffisant sur ces questions difficiles. 
Manifestement, un tel dialogue s'irnpose. La presente recherche n'est que 
l'amorce d'un travail visant a mettre au jour les complexites relatives du 
depistage prenatal, et it reste beaucoup a faire dans ce domaine. 

Points forts et limites de retude 
Notre recherche a ete menee, du debut jusqu'a la fin, en moins d'une 

annee, ce qui ne donne pas beaucoup de temps pour mettre sur pied un 
projet, et recueillir toutes les donnees et les organiser en un tout coherent. 
Malgre les limites de notre etude sur le plan methodologique, nous avons 
le sentiment qu'elle contribue a la comprehension de l'opinion des femmes 
qui recoivent le DPN et, d'autre part, fournit quelques suggestions touchant 
l'utilisation qu'on devrait faire a l'avenir des techniques et des services de 
DPN. 

Comme nous l'avons mentionne plus haut, it existe relativement peu 
d'etudes sociologiques portant sur les experiences des femmes a regard du 
DPN (Farrant, 1985; Kolker et Burke, 1987; Rothman, 1987). Il y en a 
beaucoup plus qui adoptent une perspective psychologique, ou qui s'inte-
ressent directement aux services de sante. Malgre sa portee limitee, la 
presente etude fournit des donnees qui illustrent le fondement social des 
experiences des femmes par rapport au DPN. En ce sens, notre etude a son 
importance, malgre son caractere exploratoire. Cela dit, plusieurs aspects 
de la methodologie utilisee sont sujets a la critique. En consequence, nous 
examinerons tour a. tour certains aspects de rechantillon, du plan de 
recherche retenu, de l'entrevue et du questionnaire. 

L'echantillon 
La taille de rechantillon de notre etude peut etre consideree comme 

petite ou grande, suivant que l'on fait reference aux composantes 
qualitatives ou quantitatives de la recherche. Comme on l'a fait remarquer 
au Chapitre 5, un echantillon constitue de 122 femmes d'age maternel 
avance etait fort probablement trop restreint pour que l'on puisse deceler 
des differences entre ces femmes selon certaines mesures quantitatives 
utilisees ici (quelques problemes de mesure ont egalement pu fausser 
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certains aspects de l'analyse quantitative). Bien qu'il n'ait pas ete possible 
de determiner si les femmes de notre echantillon differaient de facon 
significative des femmes d'age maternel avance qui se presentent 
habituellement en consultation a la Section de One- tique clinique, ou si 
elles differaient de facon nette des femmes qui refusent les services offerts 
a cette clinique, cet echantillon constitue probablement une approximation 
raisonnable de la population des femmes d'age maternel avance qui ont ete 
orientees vers le counseling genetique offert par cette clinique centrale du 
Manitoba, et qui ont accepte ce counseling. 

En ce qui concerne les donnees qualitatives, un echantillon de 70 
femmes d'age maternel avance est remarquable. II est vrai qu'il aurait ete 
preferable de realiser des entrevues plus detainees avec ces femmes. Il 
n'empeche que nous possedons ce temoignage de ces 70 femmes d'age 
maternel avance, ce qui donne a un bon nombre de femmes qui recourent 
a ce service l'occasion d'être entendues par la Commission royale. 

Cet echantillon est representatif au sens theorique, plutOt que 
statistique du terme (Glaser et Strauss, 1967). Et en m8me temps, compte 
tenu du taux de reponses tres eleve (90,9 % dans l'ensemble), et de 
l'absence de difference selon les principales mesures demographiques entre 
les femmes interviewees et celles qui ont uniquement repondu au 
questionnaire, nous avons sujet de croire que les participantes sont 
probablement representatives des femmes qui ont recu des services a la 
Section de genetique clinique. Le fait d'avoir un acc8's exclusif a la popu-
lation que constitue la clientele, s'est revele non seulement efficace d'un 
point de vue logistique, mais aussi ideal du point de vue de l'uniformite, du 
moins au regard de certains aspects des experiences possibles des femmes 
en cause. 

Les sujets exclus de l'etude 
La deuxieme question qui merite attention est celle des sujets exclus 

de l' etude. D'apres les recherches anterieures, on pourrait penser que les 
femmes qui participaient a la presente etude etaient differentes de celles 
qui ont refuse le counseling genetique et le DPN. Sur le plan logistique, it 
nous etait impossible d'enqueter sur les femmes qui avaient refuse le DPN, 
ce qui nous a amenes a nous concentrer sur les seules utilisatrices de ce 
service dans le cadre meme de notre plan de recherche. Manifesteinent, les 
differences entre les utilisatrices et les femmes qui ont refuse le DPN 
doivent 8tre clairement etablies. Il ne fait aucun doute qu'il existe des 
differences importantes entre ces deux groupes de femmes d'age maternel 
avance en ce qui concerne leurs attitudes a regard du DPN. Les femmes 
qui ont refuse le DPN devraient avoir leur mot a. dire dans les &bats sur le 
DPN. II aurait ete souhaitable que nous ayons a notre disposition de telles 
donnees comparatives, parce qu'elles nous auraient eclaires non seulement 
sur les raisons pour lesquelles certaines femmes acceptent le DPN et 
d'autres le rejettent, mais egalement sur les facteurs qui amenent les 
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femmes a prendre de telles decisions. 11 s'agit d'un domaine d'une grande 
importance, qui exige des recherches futures approfondies. 

La presente recherche a porte essentiellement sur les experiences des 
femmes d'age maternel avance et non sur les experiences des hommes, 
parce qu'il n'etait pas possible d'etudier les experiences des hommes de 
facon systematique, etant donne nos contraintes de temps, et les 
ressources limitees dont nous disposions. Une autre justification de cette 
decision de limiter notre etude aux femmes est que le DPN et les autres 
nouvelles techniques de reproduction touchent plus intimement le corps (et 
la vie) des femmes qu'ils ne touchent ceux des hommes. Nous ne voulons 
pas insinuer que les hommes ne sont pas touches par le DPN, ni qu'ils sont 
absents de la prise de decisions concernant le DPN. Au contraire, notre 
etude a revele que les femmes prenaient generalement leurs decisions 
concernant la reproduction et le DPN avec leur partenaire masculin. Au 
cours des entrevues, les femmes ont explique de facon detainee comment 
elles croyaient que leur propre vie et celle de leur partenaire avaient ete et 
seraient touchees par le processus de depistage et par la possibilite d'avoir 
un enfant atteint d'une anomalie genetique. En outre, lorsque les hommes 
assistaient aux entrevues preliminaires, fis n'ont pas ete activement 
decourages de participer, mais la plupart d'entre eux s'en sont remis a leur 
epouse ou partenaire, comprenant qu'il s'agissait d'une etude portant sur 
les attitudes, les perceptions et les experiences vecues par les femmes, ce 
que mentionnait tres clairement la documentation preparee en vue de 
l'etude. Il serait souhaitable que les recherches a venir se penchent 
egalement sur les experiences des hommes a regard du DPN. Ces etudes 
pourraient explorer la nature et le degre de l'engagement des hommes dans 
le processus, de meme que les effets du DPN sur eux et sur leurs relations 
conjugales, de leur point de vue specifique. Des etudes pourraient etre 
menees en vue d'etablir les differences qui existent entre hommes et 
femmes au chapitre de l'experience veue du DPN. Idealement, une telle 
recherche prevoirait que l'on effectue les interviews des femmes et de leur 
partenaire separement, ou ensemble, ou les deux de maniere a faire 
connaitre la facon dont les personnes et les couples vivent l'experience du 
DPN. 

La duree et le moment des entrevues 
La duree et le choix du moment des entrevues ont pose un probleme 

dans notre etude. Nous avons decide, pour des raisons pratiques, que les 
entrevues se derouleraient uniquement avant le counseling genetique. Cela 
nous a permis d'interroger les femmes concernant leurs attentes et leurs 
preoccupations au sujet du counseling genetique et des tests prenatals. 
Nous tenions pour acquis qu'd cette etape, les femmes possedaient une 
information minimale concernant le counseling genetique (elles etaient 
toutes censees avoir recu une brochure de la Section de genetique clinique). 
Les entrevues etaient breves, parce que notre objectif etait de toucher le 
plus grand nombre possible de femmes sans gener les activites normales 



314 DPN : Apercu de la question et des personnes en cause 

de la Section de genetique clinique. A en juger d'apres les notes prises par 
la responsable de l'entrevue et les transcriptions elles-memes, it semble que 
les femmes ont eu une occasion suffisante de parler de leurs experiences 
— dans les limites etablies par le guide d'entrevue et l'horaire de la 
clinique. L'eventail des questions etait forcement limite, et de nombreuses 
questions n'ont pu etre abordees de facon approfondie. 

Pour rendre vraiment justice a une question aussi vaste, it aurait fallu 
sonder plus profondement les attitudes des femmes face aux handicaps, 
leurs experiences de l'incertitude, leurs attitudes face a l'avortement, et les 
repercussions d'ordre psychosocial, emotionnel, socio-economique et autres 
du DPN pour les femmes, leur partenaire, et au sein de leur famille 
immediate (et etendue), pour n'en citer que quelques-unes. Une entrevue 
aussi detainee aurait exige au moms 60 a 90 minutes dans chaque cas, ce 
qui depassait ce que nous pouvions accomplir dans le cadre de la presente 
etude. Cependant, les entrevues telles qu'elles ont ete realisees nous 
donnent certaines indications de la facon dont les femmes percevaient 
l'experience du counseling, ou plus exactement, ce qu'elles en attendaient; 
les entrevues nous renseignent en outre sur les &tapes par lesquelles les 
femmes etaient déjà passees au moment oil enes abordaient le counseling 
genetique, le DPN, ou les deux. 

Il est egalement pertinent de souligner que le fait d'effectuer les 
entrevues a seul moment donne une vision limitee des experiences des 
femmes a regard du DPN. II aurait ete fort souhaitable de rencontrer les 
femmes a plusieurs autres moments de leur grossesse — par exemple, 
directement apres le counseling, avant les tests, apres les tests et la 
reception des resultats, a la fin de leur grossesse, que cette derniere ait ete 
men& a terme ou non24. 11 est evident que le DPN est une experience que 
vivent les femmes non seulement au moment oil elks recoivent du 
counseling genetique, mais aussi tout au long de leur grossesse, et bien au-
dela. Les recherches futures pourraient etudier cette question. 

La mesure 
L'etendue des renseignements recueillis au cours des entrevues etait 

relativement limitee. La raison en est que les entrevues servaient les deux 
premiers objectifs de la recherche, a savoir 1) determiner les modeles 
d'utilisation et d'orientation relatifs au DPN, et 2) determiner les 
perceptions, les attitudes et les connaissances des femmes au sujet du 
DPN. Par consequent, les entrevues ne recueillaient pas tant des donnees 
portant sur les attitudes, que des donnees relatives a l'experience. Une 
etude portant sur les attitudes aurait inclus un &entail plus large de 
questions concernant le recours au DPN, les perceptions des femmes de la 
pertinence du DPN, et ainsi de suite. Comme on l'a vu au Chapitre 4, 
certaines femmes ont exprime leurs attitudes face a ces techniques utilisees 
au cours de la grossesse, et se sont prononcees sur des questions comme 
le handicap en rapport avec le DPN. Lorsqu'une femme abordait ces 
questions, elle etait encouragee a exprimer son opinion. 
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Les donnees relatives a l'experience que nous presentons ici apportent 
certains elements que ne pourraientjamais fournir des donnees portant sur 
les attitudes. Il est generalement reconnu qu'il existe souvent un &art 
immense entre ce que les gens disent et ce qu'ils font (Babbie, 1986). Faire 
une etude sur les experiences revient a etudier ce que les gens font, tandis 
que faire une etude sur les attitudes revient a etudier ce que les gens disent 
qu'ils font ou feront, et pas necessairement ce qu'ils font en fait. Une etude 
portant sur les attitudes aurait suppose une recherche portant sur les 
experiences des femmes a regard du DPN, selon les diverses dimensions 
precisees plus tot. Cela depassait simplement le cadre de notre etude 
exploratoire. Le petit echantillon, audie a un point donne et sur une 
courte periode, etait intentionnel. On aurait sans doute pu faire bien 
davantage pour mettre en lumiere cette experience complexe, mais ce que 
nous presentons est un apergu des experiences vecues par les femmes. 
Ces experiences ont donne a ce groupe de femmes d'age maternel avance 
l'occasion d'être entendues par la Commission royale. Comme le 
mentionne la citation qui figure en exergue du present chapitre, un tel 
choix n'est pas sans consequences, puisqu'il donne aux femmes d'age 
maternel avance de l'echantillon, l'occasion de contribuer au debat sur ces 
techniques. 

D'autres problemes lies a la mesure apparaissent lorsqu'on examine 
la seconde methodologie utilisee dans le cadre de l'etude, soft le 
questionnaire postal distribue apres le counseling. Cet instrument a ete 
concu pour mesurer les aspects plus facilement quantifiables des 
experiences des femmes en rapport avec le counseling genetique, et de 
fagon plus precise, pour leur donner l'occasion d'exprimer leur degre de 
satisfaction face au counseling qu'elles avaient regu (ce qui constituait le 
troisieme objectif de notre etude). Les questions relatives 5.1a satisfaction 
s'inspirent en grande partie du travail de Sorenson et al. (1981); cependant, 
comme les echantillons qui ont servi aux deux etudes sont tits differents 
(notre etude portait exclusivement sur les femmes d'age maternel avance, 
tandis que l'etude de Sorenson et al. comprenait des femmes ayant des 
antecedents familiaux ou genetiques qui les predisposaient a un risque 
d'anomalie), les resultats ne sont pas comparables. 

Comme on l'a montre au Chapitre 5, les resultats de notre enquete 
fournissent une information descriptive interessante en ce qui concerne les 
personnes qui ont recours au conseil genetique. Cela est particulierement 
vrai lorsqu'il s'agit d'etablir le profil des femmes d'age maternel avance 
utilisatrices du counseling genetique a la Section de genetique clinique. 

Quant aux autres composantes importantes du questionnaire, nous 
avons connu certaines difficultes pour mesurer les variables psycho-
sociales. Comme nous l'avons mentionne au Chapitre 5, la mesure du 
bien-etre general (BEG) n'etait pas particulierement riche d'information. En 
depit de l'heterogeneite considerable du groupe de femmes enceintes, cette 
mesure n'a pas permis de cerner de sources de variation du bien-etre des 
femmes. Peut-etre d'autres mesures psychologiques comme l'echelle 
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d'equilibre de l'affect de Bradburn (Bradburn's Affect Balance Scale), 
l'inventaire de Macmillan sur les attitudes envers la sante (Macmillan 
Health Opinion Survey), ou rechelle de depression (CES-Depression Scale) 
auraient-elles ete plus discriminantes (McDowell et Newell, 1987). 

La mesure du locus de contrOle en matiere de sante (LCS) a souleve 
d'autres problemes, qui peuvent etre lies soit a rechantillon, soit au fait que 
nous avons apporte d'importantes modifications a l'instrument, afin de 
reduire la duree de l' etude (c'est-d-dire que plusieurs elements ont ete 
supprimes). Nous ne savons pas pourquoi cette variable, dont on sent 
intuitivement qu'elle devrait avoir un effet sur les experiences des femmes, 
ne ressort pas comme predicteur important des attitudes a regard du 
counseling genetique. De meme, la mesure du soutien social n'a pas fourni 
d'indices importants concernant les attitudes des femmes a regard du 
counseling genetique. 

En examinant attentivement le questionnaire, on constate qu'd part le 
fait de fournir des renseignements descriptifs sur les personnes recourant 
au counseling genetique, les seuls aspects de retude qui se pretaient 
l'analyse etaient les mesures de satisfaction. La question se pose ainsi : les 
variables psychosociales mesurees sont-elles susceptibles d'être essentielles 
a l'explication de la satisfaction des femmes? Ou encore ces variables sont-
elles davantage pertinentes lorsqu'il s'agit d'expliquer le choix que font les 
femmes d'avoir acces au DPN et a toute la gamme d'experiences liees 
cette decision? Je m'attendrais a ce que la seconde hypothese soit vraie. 
Notre etude ne comporte aucune donnee quantitative permettant une telle 
analyse. Les renseignements relatifs aux attitudes obtenus (au cours des 
entrevues), ne se pretaient pas a une analyse statistique permettant de 
distinguer les correlats demographiques et psychosociaux des attitudes des 
femmes a regard du DPN. Cela fait ressortir avec d'autant plus de clarte 
rimportance d'entreprendre des etudes dans ce domaine. 

Ces problemes de mesure, lies a la taille relativement faible de 
rechantillon pour la composante quantitative de la recherche, font que 
notre recherche en est encore au stade exploratoire. Comme nous l'avons 
mentionne plus haut, le rapport variables/taille de rechantillon etait eleve, 
et par consequent, toute analyse multivariee etait difficile a mener. Peut-
etre cette meme methodologie (ou une methodologie revisee), appliquee 
un echantillon beaucoup plus considerable aurait-elle permis d'obtenir des 
resultats tres differents (et eventuellement plus nets) au niveau de ranalyse 
multivariee. 

Je crois que les resultats de l' etude rapportes ici fournissent une piece 
importante a un casse-tete complexe. En depit des limites de la metho-
dologie, notre etude a un message tres important a transmettre. J'estime 
pour ma part que les experiences subjectives des femmes decrites dans la 
composante entrevue nous en disent bien davantage que si on avait fait 
remplir a. ces femmes un questionnaire structure dans lequel on leur aurait 
demande de definir leur experience selon des categories preetablies, qui 
au mieux, se rapprochent de la reponse « type et, plus souvent 
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qu'autrement, font appel au plus petit denominateur commun. Malgre le 
cote laborieux du processus d'entrevue, it n'existe pas de meilleure facon 
de comprendre les experiences subjectives. Pour citer encore une fois John 
Stuart Mill, c'est aux femmes que nous devons nous adresser si nous 
voulons comprendre ce qu'elles vivent. 

Recommandations a la Commission royale sur les nouvelles 
techniques de reproduction 

Le mandat de la Commission royale sur les nouvelles techniques de 
reproduction stipule qu'elle doit mener une enquete sur les nouvelles 
techniques de reproduction et emettre des recommandations en ce qui a 
trait a leurs repercussions sur les plans social, juridique, ethique, 
economique, et de la sante, touchant les femmes, les hommes et les 
enfants, et la societe dans son ensemble. Une enquete de ce genre doit 
comprendre des donnees qui eclairent les experiences des Canadiens 
exposés a ces techniques. La presente recherche s'inscrit dans ce 
processus. 

Comme les donnees qualitatives presentent un tableau un plus clair 
des experiences des femmes de notre echantillon avec les services de 
genetique, c'est sur cette partie de l'etude que sont fondees les 
recommandations qui suivent. Elles traduisent le contenu des entrevues 
et les commentaires exprimes par les femmes en reponse aux questions 
ouvertes de l'enquete. 

Recommandation n° 1 : 
Les personnes qui ont eu recours au DPN doivent et desirent prendre 

des decisions eclairees concernant les soins qu'elles recoivent des 
geneticiens cliniciens et des conseillers en genetique. A cette fin, il faut 
donner aux femmes une information suffisante pour qu'elles sentent 
qu'elles sont en mesure de faire les choix que permet la situation, quelle 
que soit la nature de ceux-ci. 

Recommandation n° 2 : 
II est approprie et necessaire d'effectuer une reevaluation de la nature 

du counseling genetique — des valeurs sur lesquelles il se fonde, et de 
l'orientation qu'il adopte. Les conseillers en genetique devraient etre 
encourages a evaluer, par exemple, le sens que revet aux yeux de leurs 
clients une approche directive ou non directive (en supposant qu'une 
approche non directive soit effectivement possible). En outre, on devrait se 
pencher davantage sur le contenu du counseling genetique. Notre etude a 
revele que certaines femmes consideraient que leurs inquietudes n'etaient 
pas du ressort de la medecine. Les commentaires selon lesquels elles 
souhaitaient que le conseiller traite de leurs emotions et leur permette 
d'exprimer ces emotions face au DPN et a des questions connexes (comme 
par exemple les attitudes face a l'invalidite, a l'avortement selectif, etc.) 
revelent que pour les femmes la structure actuelle qui se contente de 
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presenter des faits medicaux est insuffisante. Si la plupart des femmes qui 
ont participe a l'etude ont dit qu'elles etaient satisfaites des seances de 
counseling dans l'ensemble, le fait que cette question ait ete mentionnee 
par quelques femmes indique qu'il existe des sources d'insatisfaction pour 
certaines. 

Recommandation n° 3 : 
Dans le meme ordre d'idee que la Recommandation n° 2, it doit 

s'instaurer un dialogue franc et ouvert sur la relation qui existe entre les 
attitudes a regard de l'invalidite, et le recours au DPN. Cela est essentiel 
si l'on veut prevenir ce que craignent les chercheurs qui travaillent dans le 
domaine — a savoir une montee dans notre societe de l'intolerance face a 
l'invalidite, puisque le DPN sert a depister certaines formes d'invalidite. 

Le mot de la fin 
Nous avons juge pertinent de conclure par les commentaires d'une des 

femmes ayant participe a l'etude. Rediges a l'endos du questionnaire, ces 
commentaires abordent plusieurs des themes dont it a ete question dans 
ce rapport. 

Au debut, j'avais certaines reticences a etre "etudiee" par quelque groupe 
que ce soit. Puffs j'en suss arrivee a la conclusion que c'etait en fait une 
occasion importante de me prononcer sur une question tres importante 
d'un point de vue tant personnel que social. Je pense que je comprends 
le bien-fonde du fait d'offrir des tests prenatals aux patientes exposees 
a un "risque eleve". Les femmes qui ont plus de 35 ans semblent "etre 
etiquetees comme telles. Je comprends que, statistiquement, le risque 
augmente a cet age, meme s'il est encore inferieur a 1 % dans le cas du 
syndrome de Down. Le pourcentage de risque cite en ce qui a trait aux 
tests eux-memes va de 0,5 % a 3 %. Pourquoi le premier pourcentage 
de risque est-11 qualifie de "risque eleve", alors que le second semble etre 
un facteur de risque "acceptable"? Tout le processus, depths la visite a 
mon obstetricien jusqu'aux seances de counseling genetique, [en passant 
par] les tests m'a paru deshumanisant. Aucun sens de la joie et du 
bonheur a venir si frequemment associes a la grossesse. Je dots dire 
que, pour mes autres grossesses, l'atmosphere etait beaucoup moans 
clinique, et mon rapport avec le monde medical beaucoup plus joyeux. 
Mon obstetricien s'est montre assez brusque, et a tenu pour acquis que 
je voudrais et que je devais subir une amnio. J'ai senti que pour lui, la 
seule raison que je pouvais invoquer pour refuser ce test, c'est une 
mauvaise connaissance du probleme (ce qui n'est pas mon cas). Les 
contacts avec l'equipe medicale n'ont pas ete aussi penibles, macs tout 
de meme, par definition, ce n'est pas une experience positive. Une de 
mes connaissances, qui a eu recours au counseling genetique, disait 
qu'elle avait l'impression que le personnel employait "des tactiques 
d'intimidation". Je comprends ce qu'elle voulait dire. L'information n'est 
pas incorrecte, mats l'impression generale qui se degage de tout ca, ce 
n'est pas qu'il y a 98 % de chances que la grossesse se passe bien, macs 
plutot "attention, it risque d'y avoir des problemes". On a parfois 



Perceptions, attitudes et experiences 319 

l'impression qu'il y a un relent d'eugenisme dans tout ca. Il est 
important de laisser la place au choix individuel, macs 11 est tout aussi 
important d'offrir un environnement positif dans lequel on pourra faire 
ce choix. de sais qu'il s'agit d'une question difficile, et souvent, l'attitude 
du medecin, etc., peut faire une difference, macs dans les moments de 
stress oil l'on est vulnerable, on a besoin de beaucoup plus que de 
simples tableaux statistiques. Avons-nous une idee claire de la direction 
que tout cela prend? (sujet 332) 

Avons-nous un tableau clair de la situation? Probablement pas. Mais 
notre recherche aura permis, je respere, de faire ressortir certains secteurs 
de preoccupation, comme Font exprime certaines femmes qui ont eu 
recours au DPN. Les responsables de la politique d'Etat feraient bien 
d'ecouter ce que les consommatrices — les femmes — ont a dire. En 
derniere analyse, ce ne sont pas seulement la sante des femmes, et leur 
bien-etre qui sont touches par les decisions que prennent les responsables 
de l'elaboration des politiques dans ce domain. Ce sont la sante et le bien-
etre de tous les Canadiens qui, d'une certaine facon, seront touches par les 
politiques et par la pratique qui ont cours dans ce secteur de la medecine 
de la reproduction. 

Annexe 1. Feuillets d'information et formulaires de 
consentement 

(INTERVIEW) 
Etude des perceptions et des attitudes des femmes 

concernant le diagnostic prenatal 

Depuis quelques annees, ('utilisation des services de diagnostic pre-
natal par les femmes de 35 ans et plus augmente regulierement. Pour nous 
assurer que nous repondons aux besoins de ces femmes, nous effectuons 
une etude des preoccupations, des perceptions et des attitudes des femmes 
concernant le diagnostic prenatal. Puisque vous avez ete orientee vers la 
Section de genetique clinique du Health Sciences Centre pour subir un 
diagnostic prenatal, nous aimerions vous inviter a participer a notre etude. 

Pour cette etude, nous comptons examiner un echantillon de femmes 
dirigees vers la Section de genetique clinique. Nous vous avons choisie 
pour passer une entrevue avant votre séance de counseling genetique et 
pour remplir ensuite un questionnaire sur les conseils recus. Durant 
l'entrevue et dans le questionnaire, nous posons des questions sur les 
attitudes et les perceptions des femmes concernant le diagnostic prenatal. 
Nous vous demanderons egalement certains renseignements personnels 
comme votre age, votre etat civil et votre niveau d'instruction, par exemple, 
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de facon a bien saisir comment differentes femmes percoivent les services 
de diagnostic prenatal. 

Tous les renseignements recueillis durant l'entrevue (en personne) 
avant la séance de counseling et dans le questionnaire (par courrier) apres 
la séance de counseling seront tenus entierement confidentiels. L'entrevue 
sera enregistree sur bande audio pour transcription ulterieure, de facon 
ce que nous puissions analyser plus completement les donnees. Rien de 
ce que vous direz a l'equipe de recherche ne sera communiqué aux 
conseillers et conseilleres en genetique de la Section de genetique clinique 
du Health Sciences Centre, ni ne figurera dans les dossiers de l'hOpital. 
Vous etes libre de refuser de repondre a n'importe quelle question. Vous 
pouvez egalement vous retirer de l'etude n'importe quand. La decision que 
vous prendrez n'influera en rien sur les soins que vous recevrez a la Section 
de genetique clinique. Pour eviter que vous puissiez etre identifee, nous 
regrouperons et analyserons tous les renseignements en nous servant de 
numeros de reference seulement. 

Cette recherche nous a ete commandee par la Commission royale sur 
les nouvelles techniques de reproduction. Vous ne retirerez peut-8tre pas 
d'avantage direct de notre etude, mais nos constatations seront integrees 
au rapport final que la Commission royale remettra au gouvernement 
federal, et elles influeront sur les recommandations que fera la Commission 
au sujet des services prenatals au Canada. Autrement dit, nous sommes 
convaincues que l'etude nous aidera, a long terme, a repondre aux besoins 
des femmes en matiere de diagnostic prenatal. 

Etude des perceptions et des attitudes des femmes 
concernant le diagnostic prenatal 

Moi, 	 , j'accepte de participer a l'etude sur les 
attitudes des femmes concernant les services de diagnostic prenatal. 

J'ai lu le feuillet de renseignements ci-joint au sujet de l'etude. Je 
comprends que, si j'accepte de participer a l'etude, l'entrevue precedant 
ma séance de counseling sera enregistree sur bande audio. Tous les ren-
seignements que je fournirai durant l'entrevue et dans le questionnaire 
seront tenus entierement confidentiels. Je suis libre de refuser de repondre 
a toute question que je juge deplacee ou trop personnelle. Je comprends 
que mon identite ne sera jamais revel& a quiconque. Rien de ce que je 
dirai ne sera rapporte aux conseillers et conseilleres en genetique de la 
Section de genetique clinique, ni a mon medecin. Rien de ce que je dirai ne 
figurera non plus a mon dossier medical. 
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Je comprends que ma participation a cette etude est entierement 
volontaire. Je comprends aussi que je peux me retirer de l'etude n'importe 
quand sans que cela n'influe en lien sur les soins que je recevrai au Health 
Sciences Centre. 

(Date) 	 (Signature a l'encre) 

(Date) 	 (Temoin) 

(QUESTIONNAIRE SEULEMENT) 
Etude des perceptions et des attitudes des femmes 

concernant le diagnostic prenatal 

Depuis quelques annees, l'utilisation des services de diagnostic pre-
natal par les femmes de 35 ans et plus augmente regulierement. Pour nous 
assurer que nous repondons aux besoins de ces femmes, nous effectuons 
une etude des preoccupations, des perceptions et des attitudes des femmes 
concernant le diagnostic prenatal. Puisque vous avez ete orientee vers la 
Section de genetique clinique du Health Sciences Centre pour subir un 
diagnostic prenatal, nous aimerions vous inviter a participer a notre etude. 

Pour cette etude, nous comptons examiner un echantillon de femmes 
dirigees vers la Section de genetique clinique. Nous vous avons choisie 
pour remplir un questionnaire apres votre séance de counseling genetique. 
Ce questionnaire contient des questions sur les attitudes et les perceptions 
des femmes concernant le diagnostic prenatal. Nous vous demanderons 
egalement certains renseignements personnels comme votre age, votre etat 
civil et votre niveau d'instruction, par exemple, de facon a bien saisir 
comment differentes femmes percoivent les services de diagnostic prenatal. 

Tous les renseignements recueillis au moyen du questionnaire (par 
courrier) apres la séance de counseling seront tenus entierement confi-
dentiels. Rien de ce que vous direz a l'equipe de recherche ne sera 
transmis aux conseillers et conseilleres en genetique de la Section de 
genetique clinique du Health Sciences Centre, ni ne figurera dans les 
dossiers de l'hOpital. Vous etes libre de refuser de repondre a n'importe 
quelle question. Vous pouvez egalement vous retirer de l'etude n'importe 
quand. La decision que vous prendrez influera en den sur les soins que 
vous recevrez a la Section de genetique clinique. Pour eviter que vous 
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puissiez etre identifiee, nous regrouperons et analyserons tous les rensei-
gnements en nous servant de numeros de reference seulement. 

Cette recherche nous a ete commandee par la Commission royale sur 
les nouvelles techniques de reproduction. Vous ne retirerez peut-etre pas 
d'avantage direct de notre etude, mais nos constatations seront integrees 
du rapport final que la Commission royale remettra au gouvernement 
federal, et elles influeront sur les recommandations que fera la Commission 
au sujet des services prenatals au Canada. Autrement dit, nous sommes 
convaincues que l'etude nous aidera, a long terme, a repondre aux besoins 
des femmes en matiere de diagnostic prenatal. 

Etude des perceptions et des attitudes des femmes 
concernant le diagnostic prenatal 

Moi, 	 , j'accepte de participer a l'etude sur les 
attitudes des femmes concernant les services de diagnostic prenatal. 

J'ai lu le feuillet de renseignements ci-joint au sujet de l'etude. Je 
comprends que, si j'accepte de participer a l'etude, tous les renseignements 
que je fournirai dans le questionnaire seront tenus entierement 
confidentiels. Je suis libre de refuser de repondre a toute question que je 
juge deplacee ou trop personnelle. Je comprends que mon identite ne sera 
jamais revelee a quiconque. Men de ce que je dirai ne sera rapporte aux 
conseillers et conseilleres en genetique de la Section de genetique clinique, 
ni a mon medecin. men de ce que je dirai ne figurera non plus a mon 
dossier medical. 

Je comprends que ma participation a. cette etude est entierement 
volontaire. Je comprends aussi que je peux me retirer de l'etude n'importe 
quand sans que cela n'influe en rien sur les soins que je recevrai au Health 
Sciences Centre. 

(Date) 	 (Signature a l'encre) 

(Date) 	 (Temoin) 
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Annexe 2. Guide d'entrevue 
Numero d'entrevue 	  (1-3) 

   

Etude des perceptions et des attitudes des femmes 
concemant le diagnostic prenatal 

Entrevue precedant la séance de counseling 

Merci d'avoir accepte de participer a cette etude. Avant que vous 
rencontriez un conseiller ou une conseillere, j'aimerais vous poser quelques 
questions sur la raison de votre presence ici. L'entrevue ne devrait pas 
durer plus de 30 minutes. Je vous rappelle que vous etes libre de refuser 
de repondre a toute question que vous jugeriez deplacee ou trop person-
nelle. Je tiens cependant a vous assurer que vos reponses sont entiere-
ment confidentielles. En outre, votre participation a. cette etude n'influera 
en rien sur les soins que vous recevrez a. la Section de genetique clinique. 

Date de l'entrevue : 

Debut de l'entrevue : 

Fin de l'entrevue : 

Duree totale de l'entrevue : 

Clinique : 

  

(4-9) 

(10-13) 

(14-17) 

(18-19) 

(Annee/mois/j our) 

 

(Coder l'heure sur 24 heures, 
avec les minutes) 

(Coder l'heure sur 24 heures, 
avec les minutes) 

(Coder en minutes) 

 

Clinique du Children's Hospital 	  1 
Clinique du Women's Hospital 	  2 	(20) 

Sujet(s) present(s) a l'entrevue : 

Cliente seulement 	  1 
Cliente avec autre(s) personne(s) 	  2 	(21) 

a) Sexe des autres personnes presentes : 
masculin 	  1 
feminin 	  2 	(22) 
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b) Lien avec le sujet : 
Conjoint/partenaire 	  1 
Ami(e) 	  2 
Enfant(s) 	  3 
Membre de la parente 	  4 
Autre (preciser) 	  5 

Pas d'entrevue 	  6 	(23) 

TOUT D'ABORD, J'AURAIS BESOIN DE QUELQUES 
RENSEIGNEMENTS SUR VOUS. 

Quel age avez-vous?  	 (24-25) 

a. Quel est votre situation de vie actuelle? (LIRE LES 
REPONSES ET CODER SELON LE CHIFFRE LE PLUS BAS) 

Mari& et habitant avec le conjoint . . . . 1 (POSER b) 
Concubinage - union de fait 	 2 (POSER b) 
Celibataire - jamais mariee 	 3 (Passer a la Q. 9) 
Divorcée 	  4 (Passer a la Q. 9) 
Separee 	  5 (Passer a la Q. 9) 
Veuve 	  6 (Passer a la Q. 9) 
Pas de reponse 	  9 (Passer a la Q. 9) 	(26) 

b. Quel etait votre etat civil avant votre relation presente? 
Etiez-vous : 

Divorcée 	  1 
Sepal-6e 	  2 
Veuve 	  3 
Celibataire - jamais mariee 	  4 
Sans objet 	  7 
Pas de reponse 	  9 	(27) 

J'AIMERAIS MAINTENANT VOUS POSER QUELQUES 
QUESTIONS SUR VOTRE VISITE D'AUJOURD'HUI A LA 
CLINIQUE 

Pourriez-vous me dire, dans votre propres mots, comment it se 
fait que vous avez ete orient& vers la Section de genetique 
clinique? 

- Qu'est-ce que votre medecin vous a dit? 
- Est-ce vous qui avez demande un DPN ou votre medecin 

qui vous a dit de venir? 
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Que savez-vous des objectifs de la séance de counseling qui va 
suivre cette entrevue? 

Quel genre d'information esperez-vous recevoir au cours de cette 
seance? 

Avez-vous des preoccupations particulieres dont vous voudriez 
parler au conseiller ou a la conseillere? De quelle nature sont 
ces preoccupations? Et quelle en est la raison? (Essayez d'être 
aussi precise que possible.) 

Points particuliers a approfondir : 

la grossesse 
la séance de counseling 
les tests et leurs consequences 

Avez-vous reflechi a ce que vous allez faire de l'information que 
vous recevrez aujourd'hui? Si oui, veuillez preciser comment la 
séance de counseling, ou ce que vous y apprendrez, risque 
d'influencer vos choix en matiere de reproduction 

Avez-vous des commentaires sur d'autres points d'interet ou 
d'autres preoccupations par rapport au diagnostic prenatal? 

Remercier le(s) sujet(s) et le(s) renvoyer a la salle 
d'attente en vue de la séance de counseling genetique. 

Analyse de l'entrevue 

15. Qualite de l'entrevue : 

Elevee 	  1 
Passable 	  2 
Douteuse 	  3 (28) 

16. Cooperation de la repondante : 

Cooperative 	  1 
Indifferente 	  2 
Non cooperative 	  3 (29) 
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17. (S'il y a lieu) La repondante a-t-elle dernande a son conjoint, a 
son partenaire ou a d'autres personnes de la laisser seule pour 
l'entrevue? 

Oui 	  1 
Non 	  2 
Sans objet 	  7 	(30) 

18. Sources de difficultes lors de l'entrevue, s'il y a lieu : 

Oui Non 
Langue 	  1 	2 	(31) 
Bruit 	  1 	2 	(32) 
Presence du conjoint 	  1 	2 	(33) 
Presence des enfants 	  1 	2 	(34) 
Presence d'autres personnes 	  1 	2 	(35) 
Autres 	  1 	2 	(36) 

19. Coder l'attitude de la repondante face aux points suivants : 

La grossesse 

1 	2 	3 	4 	5 

tres 	 tires 

	

enthousiaste 	 bias& 
	

(37) 

La séance de counseling 

1 	2 	3 	4 	5 

tres 	 pas du tout 

	

preoccupee 	 preoccupee 
	

(38) 

Les tests genetiques 

1 	2 	3 	4 	5 

tres 	 pas du tout 

	

preoccupee 	 preoccupee 
	

(39) 

20. (S'il y a lieu) Coder l'attitude du partnenaire de la repondante 
face aux points suivants : 

a) La grossesse 

1 	2 	3 	4 	5 

tres 	 tres 

	

enthousiaste 	 blasé 
	

(40) 
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La séance de counseling 

1 	2 	3 	4 	5 

tres 	 pas du tout 
preoccupe 	 preoccupe 

Les tests genetiques 

1 	2 	3 	4 	5 

tits 	 pas du tout 
preoccupe 	 preoccupe 

Si la repondante a mis fin a l'entrevue, quelles raisons a-t-elle 
donnees? (Enregistrer sur bande.) 

La repondante a-t-elle indique qu'elle aimerait poursuivre la 
discussion sur le counseling genetique? Veuillez preciser. 
(Enregistrer sur bande.) 

IMPRESSION GENERALE : Y a-t-il quoi que ce soit, par exemple 
chez la repondante, dans le deroulement de l'entrevue, dans la 
dynamique entre la cliente et son partenaire (s'il y a lieu), qu'il 
vous semble important de noter? (Enregistrer sur bande.) 

* * * * * * * * * * * * * * * * 

Je declare que cette entrevue a ete menee conformement aux 
instructions du personnel de recherche. Je conviens que le 
contenu de toutes les reponses qui n'ont ete donne- es doit 
demeurer confidentiel. 

(Signature de l'intervieweuse) 

Annexe 3. Questionnaire 

Etude des perceptions et des attitudes des femmes 
concernant le diagnostic prenatal 

Merci d'avoir accepte de participer a cette etude. Comme vous le 
savez, nous nous interessons a ce que les femmes  pensent du diagnostic 
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prenatal. Le questionnaire que voici contient plusieurs questions sur la 
séance de counseling a laquelle vous avez participe, ainsi que des questions 
generales sur votre etat de sante, sur vos relations avec les autres, et sur 
vous personnellement. 

II devrait vous suffire d'une vingtaine de minutes pour repondre au 
questionnaire. Nous vous demandons de bien vouloir le remplir le plus Vit. 
possible. C'est a vous de completer cette partie de l'etude. 

Soyez assuree que toutes vos reponses a ce questionnaire seront 
tenues strictement confidentielles.  Vous etes libre de refuser de 
repondre a toute question que vous jugeriez deplacee ou trop personnelle. 
Personne — ni le conseiller ou la conseillere en genetique, ni votre medecin, 
ni l'hOpital — ne sera mis au courant de vos reponses. En outre, votre 
identite ne sera pas divulgee. 

Nous vous demandons de repondre a toutes les questions.  Il n'y a 
pas de bonnes ou de mauvaises reponses aux questions posees dans le 
cadre de notre enquete. Ce que vous cherchons a connaitre, ce sont vos 
pensees, vos sentiments et vos attitudes. Veuillez encercler les reponses 
qui les decrivent le mieux. Si vous voulez nous faire part d'autres 
reflexions apres avoir termine le questionnaire, nous vous invitons a le faire 
au verso de la derniere page. 

Si vous avez de la difficulte a repondre a certaines questions, 
n'hesitez pas a communiquer avec notre bureau de recherche (au 
474-8298) pour demander de l'aide ou des precisions. Vous 
pouvez aussi telephoner a notre directrice de recherche, Karen 
Grant (au 474-9831), si vous desirez lui poser des questions ou lui 
faire part de vos preoccupations. 

Quand vous aurez rempli le questionnaire, veuillez le glisser dans 
l'enveloppe pre-adressee et affranchie qui vous a ete remise. Scellez 
l'enveloppe et postez-la a l'adresse suivante : 

Karen R. Grant, PhD 
Etude sur le diagnostic prenatal 
Departement de sociologie 
Universite du Manitoba 
Winnipeg (Manitoba) 
R3T 2N2 

Encore une fois, nous vous remercions de votre participation. 
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Numero du questionnaire  	 (1-3) 

POUR COMMENCER, NOUS AIMERIONS CONNAITRE VOS 
IMPRESSIONS SUR LA SEANCE DE COUNSELING GENETIQUE 
A LAQUELLE VOUS AVEZ PARTICIPE RECEMMENT. 

1. 	Quel jour avez-vous rencontre le conseiller ou la conseillere? 

Annee/mois/j our 
	 (4-9) 

Environ combien de temps a dure la séance avec le conseiller ou 
la conseillere? 

Moins de 20 minutes 	  1 
De 20 a 39 minutes 	  2 
De 40 a 59 minutes 	  3 
Une heure ou plus 	  4 	(10) 

Le conseiller ou la conseillere vous a-t-il/elle parle des risques 
que vous courez de donner naissance a un enfant atteint d'une 
malformation congenitale ou d'une anomalie genetique? 

N'a pas aborde le sujet 	  1 
L'a seulement mentionne 	  2 
En a parle assez longuement 	  3 
Je ne suis pas certaine/ 
Je ne me rappelle pas 	 8 (passez a la Q. 5) 	(11) 

Quels sont les risques que vous donniez naissance a un enfant 
atteint d'une malformation congenitale ou d'une anomalie 
genetique? (Donnez un nombre ou un pourcentage.) 

Je sais que les risques sont 	(12-14) 

Je crois que les risques sont 	(15-17) 

Le conseiller ou la conseillere m'en a parle, mais je ne me 
rappelle pas quels sont les risques ( ) (cochez le cas 
echeant) (18) 
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5. 	Meme si vous ne connaissez pas les risques reels, quels sont, a 
votre avis, les risques que vous donniez naissance a un enfant 
atteint d'une malformation congenitale ou d'une anomalie 
genetique? 

Eleves 	  1 
Moyen 	  2 
Faibles 	  3 
Tres faibles 	  4 
Pas de reponse 	  5 (19) 

Le conseiller ou la conseillere vous a-t-il/elle parle des tests qui 
permettent de determiner si les chromosomes du foetus seront 
atteints d'un trouble genetique? 

Oui 	  1 
Non 	  2 (passez a la Q. 8) 
Je ne suis pas certaine/ 
Je ne me rappelle pas 	 8 (passez a la Q. 8) 	(20) 

Quels sont les tests dont le conseiller ou la conseillere vous a 
parle? 

(21) 

a. Avez-vous subi des tests a la suite de la séance de 
counseling? 

Oui, j'ai subi des tests . 	1 (repondez a la partie b) 
Non, mais j'ai pris 
rendez-vous 	  2 (repondez a la partie b) 
Non, et je ne subirai 
aucun test 	  3 (passez a la Q. 10) 	(22) 

b. Quels tests avez-vous subis ou subirez-vous? 

Tests déjà subis : 

(23) 

Tests a subir : 

(24) 
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Pourquoi avez-vous subi des tests de diagnostic prenatal ou 
pourquoi en subirez-vous? Veuillez etre precise. 

(25-26) 

Si vous avez decide de ne subir aucun test de diagnostic 
prenatal, veuillez en donner la raison. Veuillez etre precise. 

(27-28) 

Est-ce que la séance de counseling vous a presente tous les faits 
medicaux (genetiques) que vous vouliez connaitre? La séance 
m'a presente : 

La plupart des faits que 
je voulais connaitre 	  1 (passez a la Q. 13) 
Certains des faits que 
je voulais connaitre 	  2 
Aucun des faits que 
je voulais connaitre 	  3 
Pas de reponse 	  9 

12. Si vous n'avez pas obtenu tous les faits que vous vouliez 
connaitre, etait-ce parce que (encerclez toutes les reponses qui 
conviennent) : 

La medecine ne connait pas tous les faits 	 1 
Le conseiller ou la conseillere doit s'informer 	 2 
Le conseiller ou la conseillere ne voulait pas 
discuter de certains des faits que j'ai mentionnes 	 3 
Je n'ai pas pose de questions au sujet 
de certains faits que je voulais connaitre 	 4 	(30-31) 

La séance de counseling a-t-elle repondu a tous les genres de 
preoccupations personnelles que vous pouviez avoir? Elle a 
repondu a : 

Toutes mes mes preoccupations 1 (passez a la Q. 15) 
La plupart de mes preoccupations 	  2 
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Certaines de mes preoccupations 	  3 
Aucune de mes preoccupations 	  4 	(32) 

Si le counseling n'a pas repondu a toutes vos preoccupations 
personnelles, etait-ce parce que (encerclez toutes les reponses qui 
conviennent) : 

Certaines de ces preoccupations ne relevent 
pas de la medecine 	  1 
Le conseiller/la conseillere doit s'informer 	 2 
Le conseiller/la conseillere ne voulait pas en parler 3 
Je ne me suis pas informee 	  4 	(33-34) 

La séance de counseling a-t-elle souleve de nouvelles preoccu-
pations dans votre esprit? 

Oui 	  1 
Non 	  2 (passez a la Q. 17) 	(35) 

Dans l'affirmative, quelles sont ces nouvelles preoccupations? 
Veuillez etre precise. 

(36-37) 

POUR LA PROCHAINE QUESTION, VEUILLEZ ENCERCLER, 
SUR L'ECHELLE DE 1 A 5, LE CHIFFRE QUI CORRESPOND LE 
MIEUX A VOTRE OPINION SUR LA SEANCE DE COUNSELING 
GENETIQUE. 

Si vous pensez a la séance de counseling genetique dans son 
ensemble, la decririez-vous comme etant : 

5 	4 	3 	2 	1 

tres 	 pas tres 
instructive 	 instructive 

	
(38) 

5 	4 	3 	2 	1 

tres utile 	 pas tres utile 
(39) 
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5 	4 	3 	2 	1 

tres 	 pas tres 
stressante 	 stressante 

	
(40) 

5 	4 	3 	2 	1 

tres 	 pas tres 
rassurante 	 rassurante 

	
(41) 

Desirez-vous ajouter d'autres commentaires sur la séance de 
counseling genetique? 

(42-43) 

LA PROCHAINE SECTION DE L'ENQUETE CONTIENT DES 
QUESTIONS RELATIVES A VOTRE ETAT GENERAL ET A LA 
FAcON DONT LES CHOSES SE DEROULENT POUR VOUS. 
POUR CHAQUE QUESTION, ENCERCLEZ LE CHIFFRE 
CORRESPONDANT A LA REPONSE QUI DECRIT LE NHEUX 
VOTRE SITUATION. 

Comment vous sentiez-vous en general au cours du dernier 
mois? 

D'excellente humeur 	  1 
De tres bonne humeur 	  2 
Generalement de bonne humeur 	  3 
Beaucoup de hauts et de bas 	  4 
Pas tres bien la plupart du temps 	  5 
Vraiment pas tres bien 	  6 	(44) 

Etiez-vous nerveuse au cours du dernier mois? 

Extremement — au point ofi j e ne pouvais pas 
Travailler ni m'occuper de quoi que ce soit 	 1 
Beaucoup 	  2 
PlutOt 	  3 
Passablement (suffisamment pour que 
ca m'incommode) 	  4 
Un peu 	  5 
Pas du tout 	  6 	(45) 
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21. Aviez-vous la maitrise de votre comportement, de vos pensees, de 
vos emotions et de vos sentiments au cours du dernier mois? 

Oui, totalement 	  1 
Oui, la plupart du temps 	  2 
En general 	  3 
Pas tres bien 	  4 
Non, et je suis un peu troublee 	  5 
Non, et je suis tres troublee 	  6 (46) 

22. Au cours du dernier mois, vous est-il arrive de vous sentir 
tellement triste, decouragee ou desesperte, d'avoir tellement de 
problemes que vous vous demandiez si la vie en valait la peine? 

Extremement — au point ou j'ai failli tout lacher . 	 1 

Beaucoup 	  2 

Passablement 	  3 
Un peu — assez pour que cela m'ennuie 	 4 

A peine 	  5 

Pas du tout 	  6 (47) 

23. Avez-vous ressenti de la tension, du stress ou de la pression au 
cours du dernier mois? 

Oui, c'etait presque insupportable 	  1 
Oui, beaucoup de pression 	  2 
Oui, un peu — plus qu'a l'habitude 	  3 
Oui, un peu — mais comme d'habitude 	 4 
Oui, un peu 	  5 
Pas du tout 	  6 (48) 

24. Etiez-vous heureuse, satisfaite, contente de votre vie personnelle 
au cours du dernier mois? 

Extremement heureuse — je n'aurais pu etre 
plus satisfaite ou contente 	  1 

Tres heureuse 	  2 
Passablement heureuse 	  3 
Satisfaite — contente 	  4 
Quelque peu insatisfaite 	  5 
Tres insatisfaite 	  6 (49) 
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25. Au cours du dernier mois, avez-vous eu des raisons de vous 
demander si vous etiez en train de perdre la raison ou la maitrise 
de vos actes, de vos paroles, de vos pensees, de vos sentiments 
ou de votre memoire? 

Pas du tout 	  1 
Seulement un peu 	  2 
Un peu — mais pas suffisamment pour en etre 
preoccupee ou inquiete 	  3 
Un peu, et retais un peu preoccupee 	  4 
Un peu, et je suis tres preoccupee 	  5 
Oui, beaucoup, et je suis tres preoccupee 	 6 (50) 

26. Avez-vous ete anxieuse, inquiete ou contrariee au cours du 
dernier mois? 

Extremement — au point d'en etre malade ou 
presque   1 
Beaucoup 	  2 
Passablement 	  3 
Un peu — assez pour que cela m'ennuie 	 4 
Tres peu 	  5 
Pas du tout 	  6 (51) 

27. Au cours du dernier mois, vous reveilliez vous d'habitude fraiche 
et dispose? 

Tous les jours 	  1 
Presque tous les j ours 	  2 
Assez souvent 	  3 
Moins de la moitie du temps 	  4 
Rarement 	  5 
Jamais 	  6 (52) 

28. Avez-vous ete ennuyee par une maladie, des troubles physiques, 
des douleurs ou des craintes relatives a votre sante au cours du 
dernier moms? 

Tout le temps 	  1 
La plupart du temps 	  2 
Une bonne partie du temps 	  3 
Parfois 	  4 
Rarement 	  5 
Jamais 	  6 (53) 
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29. 	Au cours du dernier mois, votre vie quotidienne etait-elle 
generalement interessantes? 

Tout le temps 	  1 
La plupart du temps 	  2 
Une bonne partie du temps 	  3 
Parfois 	  4 
Rarement 	  5 
Jamais 	  6 (54) 

30. Au cours du dernier mois, vous sentiez-vous decouragee et 
triste? 

Tout le temps 	  1 
La plupart du temps 	  2 
Une bonne partie du temps 	  3 
Parfois 	  4 
Rarement 	  5 
Jamais 	  6 (55) 

31. Au cours du dernier mois, etiez-vous stable sur le plan affectif et 
sure de vous? 

Tout le temps 	  1 
La plupart du temps 	  2 
Une bonne partie du temps 	  3 
Parfois 	  4 
Rarement 	  5 
Jamais 	  6 (56) 

32. Vous sentiez-vous fatiguee, epuisee, a. bout de ressources ou 
extenuee au cours du dernier mois? 

Tout le temps 	  1 
La plupart du temps 	  2 
Une bonne partie du temps 	  3 
Parfois 	  4 
Rarement 	  5 
Jamais 	  6 (57) 

POUR CHACUNE DES QUATRE QUESTIONS QUI SUIVENT, 
REMARQUEZ QUE LES TERMES SE TROUVANT A CHAQUE 
EXTREMITE DE L'ECHELLE DE 1 A 10 DECRIVENT DES 
SENTIMENTS OPPOSES. ENCERCLEZ LE CHIFFRE SUR 
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L'ECHELLE QUI CORRESPOND LE MIEUX A VOS 
SENTIMENTS HABITUELS AU COURS DU DERNIER MOIS. 

33. Etiez-vous preoccupee ou inquiete au sujet de votre etat de sante 
(au cours du dernier mois)? 

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

pas du tout 	 tres 	(58) 
preoccupee 	 preoccupee 

34. Etiez-vous calme ou tendue (au cours du dernier mois)? 

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

tres calme 	 tres tendue (59) 

35. Vous sentiez-vous pleine d'energie, de dynamisme et de vitalite 
(au cours du dernier mois)? 

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

pas d'energie 	 beaucoup 	(60) 
du tout, 	 d'energie, 

apathique 	 dynamique 

36. ttiez-vous deprimee ou de bonne humeur (au cours du dernier 
mois)? 

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

tres 	 de tres bonne (61) 
deprimee 	 humeur 

NOUS AIMERIONS MAINTENANT EN SAVOIR UN PEU PLUS AU 
SUJET DE VOTRE ETAT DE SANTE. 

37. Les enonces suivants nous aideront a connaitre vos opinions 
concernant la sante et la maladie en general. Veuillez indiquer 
si vous etes d'accord ou non avec chacun des enonces. 

entierement 	hide- 	pas 	pas du tout 
d'accord d'accord else d'accord d'accord 

a. 	La bonne sante 
n'a pratiquement 
rien a voir avec 
le hasard. 	 5 

	
4 	3 	2 	1 	(62) 
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entierement 	 inde- 	pas pas du tout 
d'accord d'accord case d'accord d'accord 

5 4 3 2 1  

4 3 2 1  

5 4 3 2 1  

5 4 3 2 1  

5 4 3 2 1  

5 4 3 2 1  

5 4 3 2 1  

5 4 3 2 1  

Les examens 
medicaux 
periodiques sont 
un facteur cle de 
la bonne sante. 

Un mauvais &tat 
de sante decoule 
de la negligence. 

Les medecins ne 
soulagent ou ne 
guerissent que 
quelques-unes 
des maladies de 
leurs patients. 

Il est 
pratiquement 
impossible de 
prevenir la 
maladie. 

La guerison est 
souvent une 
question de 
chance. 

J'ai pleinement 
confiance en ma 
capacite de me 
guerir de mes 
maladies. 

Les personnes 
qui ne sont 
jamais malades 
sont simplement 
chanceuses. 

1. 	Les medecins 
peuvent presque 
toujours 
soulager leurs 
patients. 
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entierement 	 inde- 	pas pas du tout 
d'accord d'accord cise d'accord d'accord 

5 4 3 2 1  

5 4 3 2 1  

5 4 3 2 1  

5 4 3 2 1  

5 4 3 2 1  

5 4 3 2 1  

En fin de 
compte, les 
personnes qui 
prennent bien 
soin d'elles-
memes restent 
en sante et 
guerissent 
rapidement. 

k. 	La guerison 
d'une maladie 
exige de bons 
soins medicaux 
plus que toute 
autre chose. 

1. 	Pour recouvrer la 
sante, 11 n'y a 
pas grand-chose 
a faire quand on 
tombe malade. 

Les medecins ne 
peuvent pas faire 
grand-chose 
pour prevent la 
maladie. 

La guerison 
d'une maladie 
n'a rien a voir 
avec la chance. 

La bonne sante 
est souvent une 
question de 
chance. 
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DANS LA PROCHAINE SECTION, NOUS AIMERIONS CON-
NAITRE UN PEU VOS RELATIONS AVEC LES AUTRES. (77-80 BL) 

(1-3 ID) 
38. a. Quel est votre situation de vie actuelle? 

Mariee et vivant avec un 
conjoint 	  
Concubinage/union de fait 
Celibataire — jamais mariee 
Divorcée 	  

1 (repondez a la partie b) 
2 (repondez a la partie b) 
. . . 3 (passez a la Q. 39) 

4 (passez a la Q. 39) 
Separee 	  5 (passez a la Q. 39) 
Veuve 	  6 (passez a la Q. 39) 

	
(4) 

b. Quel etait votre etat civil avant votre relation actuelle? 
Etiez-vous : 

Divorcée 	  1 
Separee 	  2 
Veuve 	  3 
Celibataire — jamais mari6e 	  4 

	
(5) 

LES QUESTIONS SUIVANTES PORTENT SUR LES PERSONNES 
DE VOTRE ENTOURAGE QUI VOUS OFFRENT AIDE ET 
SOUTIEN. CHAQUE QUESTION COMPREND DEUX PARTIES. 
POUR LA PREMIERE PARTIE, DRESSEZ UNE LISTE DE 
TOUTES LES PERSONNES QUE VOUS CONNAISSEZ, A 
L'EXCEPTION DE VOUS-MEME, QUI SONT SUSCEPTIBLES DE 
VOUS AIDER OU DE VOUS APPUYER DANS LES SITUATIONS 
ENONCEES. DONNEZ LES INITIALES DE LA PERSONNE ET 
SON LIEN AVEC VOUS (VOIR L'EXEMPLE). N'INSCRIVEZ PAS 
PLUS D'UNE PERSONNE A COTE DE CHAQUE NUMERO. 
POUR LA DEUXIEME PARTIE, ENCERCLEZ UNE REPONSE 
CORRESPONDANT A VOTRE DEGRE DE SATISFACTION FACE 
AU SOUTIEN GENERAL QUE VOUS RECEVEZ. SI  VOUS NE 
RECEVEZ AUCUN SOUTIEN DANS UNE SITUATION DONNEE, 
ENCERCLEZ LE TERME " PERSONNE », MAIS INDIQUEZ 
QUAND MEME VOTRE DEGRE DE SATISFACTION. NE 
CHOISISSEZ PAS PLUS DE NEUF PERSONNES PAR 
QUESTION. VEUILLEZ REPONDRE A TOUTES LES 
QUESTIONS AU MEILLEUR DE VOTRE CONNAISSANCE. 
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* * * * * * EXEMPLE * * * * * * * * 

a) Sur qui pouvez-vous compter pour vous ecouter lorsque vous 
avez besoin de parler? 

Personne 1) T. N. (frere) 	4) T. N. (pere) 	7) 

L. M. (ami) 	5) L. N. (patron) 8) 

R. S. (amie) 	6) 	 9) 

b) 	Encerclez une reponse  indiquant votre degre de satisfaction face 
au soutien general dont vous beneficiez : 

(1) 	5 	4 	3 	2 	 1 

tits 	passable- un peu 	un peu 	passable- 	tres 
satisfaite 	ment 	satisfaite insatisfaite 	ment 	insatisfaite 

satisfaite 	 insatisfaite 

* * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * 

39. a) Sur qui pouvez-vous compter pour vous &outer lorsque 

	

vous avez besoin de parler? 	 (6) 
(7-24) 

Personne 1) 	 4) 	 7) 

5) 	 8) 

6) 	 9) 

b) Encerclez une reponse  indiqu ant votre degre de 
satisfaction face au soutien general dont vous beneficiez : 

6 5 4 3 2 1 

tres passable- un peu un peu passa- tres 
satisfaite ment 

satisfaite 
satisfaite insatisfaite blement 

insatisfaite 
insatisfaite 

(25) 
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40. a) Sur qui pourriez-vous compter en situation d'urgence, 
meme si cette personne devait se donner beaucoup de mal 
pour vous aider? 
	

(26) 
(27-44) 

Personne 1) 	 4) 	 7) 

5) 	 8) 

6) 	 9) 

 

 

 

      

b) Encerclez une reponse  indiquant votre degre de 
satisfaction face au soutien general dont vous beneficiez : 

6 5 4 3 2 1 

tres passable- un peu un peu passable- tits 
satisfaite ment 

satisfaite 
satisfaite insatisfaite ment 

insatisfaite 
insatisfaite 

(45) 

41. a) Sur qui pouvez-vous vraiment compter pour vous aider 
vous changer les idees lorsque vous etes stressee? 	 (46) 

(47-64) 

Personne 1) 	 4) 	 7) 

5) 	 8) 

6) 	 9) 

b) Encerclez une reponse  indiquant votre degre de 
satisfaction face au soutien general dont vous beneficiez : 

6 5 4 3 2 1 

tres passable- un peu un peu passable- tres 
satisfaite ment 

satisfaite 
satisfaite insatisfaite ment 

insatisfaite 
insatisfaite 

(65) 
(66-80 BL) 

(1-3 ID) 
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42. 	a) Sur qui pouvez-vous touj ours compter lorsque vous avez 
besoin d'aide? 	 (4) 

(5-22) 

Personne 1) 

 

 

 

7) 

8) 

9) 

 

  

  

  

  

      

b) Encerclez une reponse  indiquant votre degre de 
satisfaction face au soutien general dont vous beneficiez : 

6 	5 	4 	3 	2 
	

1 

tres 	passable- un peu 	un peu 	passable- 	tres 
satisfaite 	ment 	satisfaite insatisfaite 	ment 	insatisfaite 

satisfaite 	 insatisfaite 
(23) 

43. a) Qui, selon vous, vous aiderait si un de vos parents proches 

	

mourait? 	 (24) 
(25-42) 

Personne 1) 	 4) 	 7) 

5) 	 8) 

6) 	 9) 

b) Encerclez une reponse  indiquant votre degre de 
satisfaction face au soutien general dont vous beneficiez : 

6 	5 	4 	3 	2 	1 

tits 	passable- un peu 	un peu 	passable- 	tres 
satisfaite 	ment 	satisfaite insatisfaite 	ment 	insatisfaite 

satisfaite 	 insatisfaite 
(43) 

44. a) Qui, selon vous, vous aime profondement? 	 (44) 
(45-62) 

Personne 1) 	 4) 	 7) 

5) 	 8) 

6) 	 9) 
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b) Encerclez une reponse  indiquant votre degre de 
satisfaction face au soutien general dont vous beneficiez : 

6 5 4 3 2 1 

tres passable- un peu un peu passable- tres 
satisfaite ment 

satisfaite 
satisfaite insatisfaite ment 

insatisfaite 
insatisfaite 

(63) 
(64-80 BL) 

(1-3 ID) 

45. a) Sur qui pouvez-vous compter pour vous reconforter lorsque 
vous etes bouleversee? 	 (4) 

(5-22) 

Personne 1) 	 4) 	 7) 

5) 	 8) 

6) 	 9) 

b) Encerclez une reponse  indiquant votre degre de 
satisfaction face au soutien general dont vous beneficiez : 

6 	5 	4 	3 	2 	1 

tres 	passable- un peu 	un peu 	passable- 	tres 
satisfaite 	ment 	satisfaite insatisfaite 	ment 	insatisfaite 

satisfaite 	 insatisfaite 
(23) 

NOUS AIMERIONS MAINTENANT VOUS POSER QUELQUES 
QUESTIONS PRECISES SUR LE SOUTIEN DONT VOUS 
BENEFICIEZ EN CE QUI A TRAIT AUX DECISIONS RELATIVES 
A LA REPRODUCTION. 

46. a) Quand vient le temps de decider du moment oil vous aurez 
des enfants, qui prend la decision? 

Moi seule 	  1 
Moi, en consultation avec d'autres 	  2 
D'autres personnes 	  3 	(24) 
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b) Quel est votre degre de satisfaction face a ce processus de 
decision? 

5 	4 	3 	2 	1 

tres 	 tres 
	

(25) 
satisfaite 	 insatisfaite 

SI VOUS PRENEZ SEULE CETTE DECISION, PASSEZ A LA 
QUESTION 47. AUTREMENT, VEMLLEZ REPONDRE AUX 
PARTIES c) ET d) AVANT DE PASSER A LA QUESTION 47. 

c) Quelles sont les personnes qui ont participe a votre 
decision concernant le moment on vous auriez des enfants? 
Veuillez encercler tous les chiffres qui s'appliquent. 

Conjoint/partenaire 	  1 
Mere 	  2 
Pere 	  3 
Belle-mere 	  4 
Beau-pere 	  5 
Sceur(s) /belle (s)-soeur(s) 	  6 
Frere(s) /b eau (x)-frere(s) 	  7 
Ami/ e(s) 	  8 
Membre du clerge 	  9 
Medecin 	  10 
Autres (veuillez preciser) 	  11 

(26-27) 

d) Des personnes enumerees a la partie c), laquelle est ou 
etait, pour vous, la personne la plus importante qui ait 
participe a cette decision? Veuillez indiquer un chiffre 
seulement, correspondant & cette personne dans la liste 
ci-haut. 

(numero de la personne) 	 (28-29)  

47. a) Quant vient le moment de decider du nombre d'enfants  
que vous aurez,  qui prend la decision? 

Moi seule 	  1 
Moi, en consultation avec d'autres 	  2 
D'autres personnes 	  3 	(30) 
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b) Quel est votre degre de satisfaction face a ce processus de 
decision? 

5 	4 	3 	2 	1 

tres 	 tres 
	

(25) 
satisfaite 	 insatisfaite 

SI VOUS PRENEZ SEULE CETTE DECISION, PASSEZ A LA 
QUESTION 48. AUTREMENT, VEUILLEZ REPONDRE AUX 
PARTIES c) ET d) AVANT DE PASSER A LA QUESTION 48. 

c) Quelles sont les personnes qui ont participe a votre 
decision concernant le nombre d'enfants que vous 
souhaitez avoir? 	Veuillez encercler tous les chiffres qui 
s'appliquent. 

Conj oint/partenaire 	  1 
Mere 	  2 
Pere 	  3 
Belle-mere 	  4 
Beau-pere 	  5 
Sceur(s) /belle (s)-sceur(s) 	  6 
Frere (s) /b eau (x)-frere (s) 	  7 
Ami/e(s) 	  8 
Membre du clerge 	  9 
Medecin 	  10 
Autres (veuillez preciser) 	  11 

(32-33) 

d) Des personnes enumerees a la partie c), laquelle etait ou 
est, pour vous, la personne la plus importante qui ait 
participe a cette decision? Veuillez indiquer un chiffre  
seulement, correspondant a cette personne dans la liste 
ci-haut. 

  

(34-35) (numero de la personne) 
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48. a) Lorsque vient le moment de decider de recourir ou non au 
diagnostic prenatal, qui prend la decision? 

Moi seule 	  1 
Moi, en consultation avec d'autres 	  2 
D'autres personnes 	  3 	(30) 

Quel est votre degre de satisfaction face a ce processus de 
decision? 

5 	4 	3 	2 	1 

tres 	 tres 
	

(25) 
satisfaite 	 insatisfaite 

SI VOUS PRENEZ CETTE DECISION, PASSEZ A LA 
QUESTION 49. AUTREMENT, VEUILLEZ REPONDRE AUX 
PARTIES c) ET d) AVANT DE PASSER A LA QUESTION 49. 

Quelles sont les personnes qui ont participe a votre 
decision de recourir ou non au diagnostic prenatal? 
Veuillez encercler tous les chiffres qui s'appliquent. 

Conjoint/partenaire 	  1 
Mere 	  2 
Pere 	  3 
Belle-mere 	  4 
Beau-pere 	  5 
Sceur(s) /belle (s)-sceur(s) 	  6 
Frere(s) /beau (x)-frere(s) 	  7 
Ami/e(s) 	  8 
Membre du dere 	  9 
Medecin 	  10 
Autres (veuillez preciser) 	  11 

(38-39) 
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d) Des personnes enumerees a la partie c), laquelle etait ou 
est, pour vous, la personne la plus importante qui ait 
participe a cette decision? Veuillez indiquer un chiffre 
seulement, correspondant *1 cette personne dans la liste 
ci-haut. 

(numero de la personne) 	 (40-41)  

49. a) Quand vient le moment de decider de la facon d'utiliser 
l'information obtenue par le diagnostic prenatal, qui prend 
la decision? 

Moi seule 	  1 
Moi, en consultation avec d'autres 	  2 
D'autres personnes 	  3 	(42) 

Quel est votre degre de satisfaction face a ce processus de 
decision? 

5 	4 	3 	2 	1 

tres 	 tres 
	

(25) 
satisfaite 	 insatisfaite 

SI VOUS PRENEZ SEULE CETTE DECISION, PASSEZ A LA 
QUESTION 50. AUTREMENT, VEUILLEZ REPONDRE AUX 
PARTIES c) ET d) AVANT DE PASSER A LA QUESTION 50. 

Quelles sont les personnes qui ont participe a votre 
decision relative a la facon d'utiliser l'information obtenue 
par le diagnostic prenatal? Veuillez encercler tous les 
chiffres qui s'appliquent. 

Conjoint/partenaire 	  1 
Mere 	  2 
Pere 	  3 
Belle-mere 	  4 
Beau-pere 	  5 
Sceur(s) /belle (s)- sceur(s) 	  6 
Frere(s) /b eau (x)-frere(s) 	  7 
Ami/ e(s) 	  8 
Membre du clerge 	  9 
Medecin 	  10 
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Autres (veuillez preciser) 	  11 

(44-45) 

d) Des personnes enumerees a la partie c), laquelle etait ou 
est, pour vous, la personne la plus importante qui ait 
participe a cette decision? Veuillez indiquer un chiffre  
seulement, correspondent a cette personne dans la liste 
ci-haut. 

(numero de la personne) (46-47) 

ENFIN, NOUS AIMERIONS VOUS CONNAITRE UN PETIT PEU 
MIEUX... 

Quel age avez-vous actuellement? 

ans 

Combien de grossesses avez-vous eu au total (y compris la 
presente)? 

	grossesses 

A combien d'enfants avez-vous donne naissance? 

	enfants nes 

A l'heure actuelle, travaillez-vous a l'exterieur de la maison? 

A temps plein 	  1 
A temps partiel 	  2 
A temps plein et a temps partiel 	  3 
Je ne travaille pas a l'exterieur 
de la maison 	  4 (passez a la Q. 57) (53) 

(50-51) 

(52) 

Quel genre d'emploi occupez-vous/occupiez-vous 
habituellement? Quel est/etait le titre de votre poste? 

(48-49) 
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Quel genre de travail faites-vous? (Veuillez decrire votre travail). 

Dans quel genre d'endroit travaillez/travailliez-vous? 

(54-57) 

SI VOUS N'AVEZ PAS DE CONJOINT/PARTENAIRE, 
PASSEZ A LA QUESTION 61. 

MAINTENANT, QUELQUES QUESTIONS AU SUJET DE VOTRE 
CONJOINT OU PARTENAIRE. 

Quel est la situation ou l'emploi actuel de votre conjoint ou 
partenaire? 

A temps plein 	  1 
A temps partiel 	  2 
A temps plein et a temps partiel 	  3 
Il ne travaille pas a l'exterieur 
de la maison 	  4 (passez a la Q. 57) 	(53) 

Quel genre d'emploi occupe/occupait habituellement votre 
conjoint ou partenaire? Quel est/etait le titre de son poste? 

Quel genre de travail fait-il? (Veuillez decrire le travail de votre 
conjoint ou partenaire.) 

Dans quel genre d'endroit votre conjoint ou partenaire 
travaille/travaillait-il? 

(59-62) 

NOUS AIMERIONS AUSSI OBTENIR QUELQUES RENSEI-
GNEMENTS AU SUJET DE VOTRE SCOLARITE. 



61. 

Perceptions, attitudes et experiences 351 

Quel est le degre de scolarite le plus eleve que vous et votre 
conjoint ou partenaire avez atteint? 

Repondante Conjoint/ 
partenaire 

Aucune scolarite  	01 01 

Etudes elementaires 

Non terminees 	  02 02 
Terminees   03 03 

Etudes secondaires — premier cycle 

Non terminees 	  04 04 
Terminees   05 05 

Etudes secondaires 

Non terminees 	  06 06 
Terminees (FG) 	  07 07 

Etudes postsecondaires non universitaires 
(formation professionnelle ou technique, 
ecole de soins infirmiers) 

Non terminees 	  08 08 
Terminees   09 09 

Etudes universitaires 

Non terminees  	10 10 
DiplOme/certificat (hygieniste)  	11 11 
Bacc alaure at  	12 12 
DiplOme medical (veterinaire, medecin, 
dentiste)  	13 

13 

Maitrise  	14 14 
Doctorat  	15 15 (63-64) 

Pas de conjoint/partenaire  	97 (65-66) 
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VOICI QUELQUES QUESTIONS SUR VOTRE SITUATION 
FINANCIERE PERSONNELLE. TOUTE INFORMATION SERA 
CONFIDENTIELLE, ET VOUS ETES LIBRE, BIEN ENTENDU, 
DE NE PAS REPONDRE AUX QUESTIONS QUE VOUS JUGEZ 
INAPPROPRIEES. 

62. Quel chiffre est le plus proche du revenu total, avant deductions 
et impOts, de tous les membres de votre menage  pour l'annee 
derniere? (ENCERCLEZ UN CHIFFRE.) 

Aucun revenu 	 00 36 000 $ - 37 999 $ 	• 	• 17 
Moins de 6 000 $ . 	. 	. . 	01 38 000 $ - 39 999 $ 	• 	• 18 
6 000 $ - 7 999 $ . 	. 	. . 	02 40 000 $ - 44 999 $ 	• 	• 19 
8 000 $ - 9 999 $ . 	. 	. . 	03 45 000 $ - 49 999 $ 	• 	• 20 
10 000 $ - 11 999 $ 	. . 	04 50 000 $ - 54 999 $ 	• 	• 21 
12 000 $ - 13 999 $ 	. . 	05 55 000 $ - 59 999 $ 	• 	. 22 
14 000 $ - 15 999 $ 	. . 	06 60 000 $ - 64 999 $ 	• 	• 23 
16 000 $ - 17 999 $ 	. . 	07 65 000 $ - 69 999 $ 	• 	. 24 
18 000 $ - 19 999 $ 	. . 	08 70 000 $ - 74 999 $ 	• 	• 25 
20 000 $ - 21 999 $ 	. . 	09 75 000 $ - 79 999 $ 	. 	. 26 
22 000 $ - 23 999 $ 	. . 	10 80 000 $ - 84 999 $ 	. 	. 27 
24 000 $ - 25 999 $ 	. . 	11 85 000 $ - 89 999 $ 	• 	• 28 
26 000 $ - 27 999 $ 	. . 	12 90 000 $ - 94 999 $ 	. 	• 29 
28 000 $ - 29 999 $ 	. . 	13 95 000 $ - 99 999 $ 	. 	• 30 
30 000 $ - 31 999 $ 	. . 	14 100 000 $-F 31 
32 000 $ - 33 999 $ 	. . 	15 Je ne sais pas 	 98 
34 000 $ - 35 999 $ 	. . 	16 (67-68) 

63. Quel chiffre reflete le mieux votre revenu personnel total  pour 
l'annee derniere? (ENCERCLEZ UN CHIFFRE.) 

Aucun revenu 	 00 36 000 $ - 37 999 $ 	. 	• 17 
Moins de 6 000 $ . 	. 	. . 	01 38 000 $ - 39 999 $ 	. 	• 18 
6 000 $ - 7 999 $ . 	. 	. . 	02 40 000 $ - 44 999 $ 	. 	• 19 
8 000 $ - 9 999 $ . 	. 	. . 	03 45 000 $ - 49 999 $ 	• • 20 
10 000 $ - 11 999 $ 	. . 	04 50 000 $ - 54 999 $ 	. 	• 21 
12 000 $ - 13 999 $ 	. . 	05 55 000 $ - 59 999 $ 	. 	• 22 
14 000 $ - 15 999 $ 	. . 	06 60 000 $ - 64 999 $ 	. 	• 23 
16 000 $ - 17 999 $ 	. . 	07 65 000 $ - 69 999 $ 	• 	. 24 
18 000 $ - 19 999 $ 	. . 	08 70 000 $ - 74 999 $ 	• 	. 25 
20 000 $ - 21 999 $ 	. . 	09 75 000 $ - 79 999 $ 	. 	. 26 
22 000 $ - 23 999 $ 	. . 	10 80 000 $ - 84 999 $ 	• 	• 27 
24 000 $ - 25 999 $ 	. . 	11 85 000 $ - 89 999 $ 	. 	. 28 
26 000 $ - 27 999 $ 	. . 	12 90 000 $ - 94 999 $ 	• • 29 
28 000 $ - 29 999 $ 	. . 	13 95 000 $ - 99 999 $ 	. • 30 
30 000 $ - 31 999 $ 	. . 	14 100 000 $-1- 	 31 
32 000 $ - 33 999 $ 	. . 	15 Je ne sais pas 	 98 
34 000 $ - 35 999 $ 	. . 	16 (67-68) 
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QUELQUES QUESTIONS MAINTENANT SUR VOTRE RELIGION. 

Etes-vous d'accord avec les enonces suivants? 

A l'heure actuelle, la religion est importante pour moi. 

	

Entierement 	 Entierement 	Je ne 

	

en desaccord 	 d'accord 	sais pas 

1 	2 	3 	4 	5 	6 	7 	 8 	(71) 

La religion etait importante pour moi pendant ma jeunesse. 

	

Entierement 	 Entierement 	Je ne 

	

en desaccord 	 d'accord 	sais pas 

1 	2 	3 	4 	5 	6 	7 	 8 	(72) 

Quelle est votre preference religieuse, s'il y a lieu? Quelle est 
celle de votre conjoint ou partenaire? 

Repondante Conjoint/ 
partenaire 

Protestante  	01 	01 
Catholique 	  02 02 
Juive 	  03 03 
Musulmane 	  04 04 
Autre religion orientate 	  05 05 
Mennonite 	  06 06 
Athee 	  07 07 
Agnostique 	  08 08 
Aucune preference/affiliation 	 09 09 
Autre, veuillez precisez 	  10 10 

(73-74) 

Pas de conjoint/partenaire 	 97 (75-76) 

67. Diriez-vous que vos croyances religieuses sont fortes ou pas tres 
fortes? 

Fortes 	  1 
Pas tres fortes 	  2 
Assez fortes 	  3 (77) 

68. Comment decririez-vous votre identite ethnique? 

(78-79) 
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Merci d'avoir repondu a ce questionnaire. Si vous avez des 
commentaires & faire sur l'enquete en general, ou des 
questions a poser sur des points particuliers, veuillez les 
ecrire au verso. 

Notes 

L'emploi de « mere » plutifit que de « parent » est ici intentionnel. 

A cet egard, le developpement de la medecine fcetale est un produit des 
innovations technologiques dans le domaine du diagnostic prenatal. II semble de 
plus en plus probable que ces techniques seront utilisees sur le corps des femmes, 
pour le bien de l'embryon ou du foetus, qui est de plus en plus percu comme un 
« patient a part entiere « (Reece et al., 1991). 

La norme actuelle au Canada est d'effectuer l'amniocentese au deuxieme 
trimestre. Cependant, de nombreux centres ailleurs dans le monde offrent une 
amniocentese precoce, qui est effectuee vers la dixieme semaine de grossesse. 

Kessler (1979) souligne egalement qu'auparavant, le mandat des conseillers et 
conseilleres en genetique etait defini comme etant la prevention des malformations 
congenitales. Dans cette optique, la seule methode de prevention etait de conseiller 
l'avortement, etant donne l'absence d'options en matiere de traitement medical dans 
le cas des affections comme les trisomies. Le fait que la communication non direc-
tive des risques ait remplace la prevention, au milieu des annees 1970, traduisait 
une prise de conscience des limites de la medecine, et probablement aussi une 
tendance a accorder aux patients une plus grande autonomie dans leur prise de 
decisions (en matiere de reproduction). 

Bien que la collecte de donnees n'ait ete ecourtee que de trois semaines, les 
cliniques au cours desquelles la collecte a pu etre effectuee n'ont eu lieu, en realite, 
que pendant 16 semaines au total. Certaines cliniques ont ete annulees durant la 
periode d'etude a cause de longues fin de semaine et de conges, et une a du rare 
parce que tous les conseillers et conseilleres assistaient a une conference sur la 
genetique a l'exterieur de Winnipeg. 

Les femmes recevaient generalement un rendez-vous pour les tests (soit une 
amniocentese, soit une BC) au moment oft leur rendez-vous de counseling etait pris. 
Habituellement, les femmes provenant de zones rurales obtenaient leurs rendez-
vous pour le counseling et le test le meme jour, ce qui permettait de limiter leurs 
deplacements et faisait en sorte qu'elles assistent a une seance de counseling avant 
de subir les tests. Soulignons que, meme si les rendez-vous pour les tests etaient 
pianifies de cette maniere, certaines femmes decident en fin de compte de ne pas 
subir ces tests; it s'agit la d'une decision personnelle. 

Tous les elements permettant d'identifier les participantes ont ete enleves. 
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Wine si 70 entrevues ont ete menees, au total, le résumé du processus 
d'entrevue ne tient compte que de 68 cas, parce que deux personnes n'ont pas 
rempli leur questionnaire. L'entree des donnees des entrevues se faisait unique-
ment une foss les questionnaires remplis. Parmi les elements quantitatifs de 
l'entrevue, 11 y avait un certain nombre de questions de nature demographique. 
Toutefois, on notera que l'analyse du contenu thematique porte sur les 70 
entrevues. 

Nous avons eu certaines difficultes a evaluer les preoccupations des femmes face 
aux tests. Les femmes pouvaient en effet etre preoccupees par un test particulier 
(par exemple, la BC ou l'amniocentese) ou par certains aspects seulement des tests 
(par exemple, la douleur associee a une intervention ou l'inquietude eprouvee quant 
aux resultats possibles). Par consequent, ll faut etre prudent lorsque l'on tire des 
conclusions a partir de ces criteres. 

La brochure de la Section de genetique clinique explique le deroulement des 
tests (amniocentese et BC), y compris la fawn dont chaque test est effectue, les 
risques qui y sont associes, etc. De plus, on y indique la probabilite, selon l'age de 
la femme, de porter un enfant ayant une anomalie genetique ou le syndrome de 
Down. Dans certains cas, les reponses des femmes appelees a preciser quel &aft, 
a leurs yeux, le but des seances de counseling se rapprochaient nettement du 
contenu de la brochure. De ce point de vue, la brochure semble donc etre un 
important outil d'information et d'education pour les femmes au sujet du DPN. 

La Section de genetique clinique devrait peut-etre analyser soigneusement cette 
question afin d'ameliorer le service qu'elle donne aux femmes d'age maternel 
avance. 

Un grand nombre de participantes ont parle des grossesses vecues par d'autres 
femmes (mere, soeur, belle-sceur, amie), meme si ces grossesses n'etaient pas en 
rapport avec les tests. Cela montre a quel point les femmes utilisent l'experience 
des autres femmes comme source importante d'information sur la reproduction. 

Il s'agissait d'une femme qui avait compris d'apres les tests qu'elle mettrait 
probablement au monde un enfant atteint de spina-bifida. Elle a quand meme 
choisi de ne pas mettre un terme a la grossesse. A la naissance, l'enfant ne 
manifestait aucun signe du spina-bifida in d'autres anomalies genetiques. Reaction 
de la femme interviewee : « Et s'ils se trompaient? 0 De toute evidence, cette femme 
(comme d'autres) se preoccupait de ce qu'il puisse y avoir des resultats faux-positifs. 
Au moment de son entrevue, cette femme n'etait pas certain de recourir au test. 

Deux femmes seulement ont mentionne leur desir de connaitre le sexe du 
fcetus. Dans aucun des deux cas, l'information ne visait un avortement selectif. 
Une des deux femmes &aft tout simplement curieuse; l'autre voulait connaitre le 
sexe du fcetus de fawn a pouvoir planifier les choses en vue de la naissance (en 
demandant a des amis de conserver des vetements d'enfants). Trois femmes ont 
affirme expressement qu'elles ne voulaient pas connaitre le sexe du fcetus. 

Rothman (1987, p. 99) fait remarquer que certaines femmes aiment mieux 
pretendre qu'elles ont pris du poids qu'admettre qu'elles sont enceintes. C'est la 
manifestation d'un phenomene, etudie en psychologie sociale, appele « gestion des 
impressions U. II semblerait que certaines femmes jugent la honte de subir un 
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avortement tardif plus grave que la honte reliee a l'obesite. Il s'agit la d'une obser-
vation interessante, et quelque peu paradoxale, dans le contexte d'une societe aussi 
preoccupee par l'apparence. 

Presque toutes les femmes de l'etude ont dit s'inquieter d'avoir un avortement 
spontane. Jusqu'a un certain point, toutes les femmes semblent reconnaitre que 
cette possibilite fait partie integrante des tests. Mais les 38 femmes en question ont 
pour la plupart exprime leur inquietude avec plus d'insistance. 

J. Halliday, communication personnelle, 1992; J. Lumley, communication 
personnelle, 1992. 

Dans la composante questionnaire, deux questionnaires non remplis ont ete 
retournes. Une de ces femmes s'est retiree parce qu'elle craignait que le Health 
Sciences Centre n'ait donne son nom a l'equipe de recherche; l'autre a eu un 
avortement spontane apres le counseling et estimait qu'il n'etait plus approprie ni 
pertinent qu'elle remplisse le questionnaire. Meme s'il s'agit de 0 retours » au sens 
strict du terme, ces deux cas n'ont pas ete inclus dans l'analyse. Si on les comptait 
comme retours incomplets, le taux de reponse baisserait alors a 78,8 % pour la 
composante questionnaire et a 89,3 % pour l'ensemble de l'echantillon. 

Le gamma est une mesure de RPE (reduction proportionnelle de l'erreur) 
utilisee frequemment dans le cadre de recherches sociologiques. Cette mesure peut 
prendre une valeur variant entre 0 et 1 : gamma = 0 signifie aucune association, et 
gamma = 1 signifie une parfaite correlation entre les variables. Le phi et le V de 
Cramer sont des statistiques fondees sur le khi came. Le phi est utilise avec les 
tableaux de contingence de 2 x 2, tandis que le V de Cramer est utilise avec les 
tableaux de contingence plus grands que 2 x 2. La valeur de ces deux statistiques 
peut varier entre 0 et 1. Plus l'association est forte, plus la valeur de ces criteres 
est grande. On ne s'entend pas sur ce que sont des relations faibles, moyennes ou 
fortes, sauf lorsqu'il n'existe aucune relation ou que la relation relevee est parfaite. 
Par consequent, dans la presente etude, les descriptions suivantes seront 
appliquees aux diverses grandeurs de mesure d'association relevees : 0,00 a 0,15 
: association faible; 0,16 a 0,30 : association moyennement faible; 0,31 a 0,45 : 
association moderee; 0,46 a 0,60: association moyennement forte; 0,61 ou plus : 
association forte. 

Etant donne que le protocole de la Section de genetique clinique stipule que les 
femmes doivent assister a une seance de counseling avant de subir les tests, 11 est 
possible que les femmes qui ont declare avoir deja subi des tests faisaient reference 
a une grossesse precedente. 

On se souviendra de notre analyse du phenomene de 0 grossesse provisoire », 
au Chapitre 4. 

A mi-chemin de la collecte de donnees, nous avons decouvert une erreur 
typographique dans le questionnaire (cette erreur figure dans la partie c) des 
questions 46 a 49, inclusivement). Lorsqu'on a decouvert l'erreur, une serie 
d'analyses statistiques ont ete effectuees afin de voir si les femmes repondaient 
la question telle qu'elle etait &rite ou a celle qui etait prevue. Apres un examen des 
donnees, a mi-chemin de la collecte et a la fin, on peut conclure que les femmes ont 
compris la structure de cette serie de questions et y ont repondu en consequence. 
Differentes configurations de reponses sont ressorties pour chacune des quatre 
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questions de cette section de l'enquete. Cependant, certains pourraient alleguer 
qu'on dolt interpreter avec prudence cette partie des donnees. 

Ces resultats corroborent l'information obtenue pendant les entrevues. De 
facon generale, les femmes disent avoir discute des options relatives au DPN avec 
leur conjoint ou partenaire. Meme si les femmes ne pretendaient pas etre toujours 
d'accord avec leur conjoint ou partenaire (par exemple, concernant la decision de 
poursuivre la grossesse malgre un resultat positif, ou au chapitre des attitudes 
relatives aux invalidites), elles avaient fortement tendance a rechercher un certain 
consensus avec leur partenaire sur divers aspects des decisions relatives a la 
reproduction. Certaines femmes ont mentionne toutefois que leur partenaire leur 
laissait l'entiere responsabilite de ces decisions. 

Les femmes d'age maternel avance qui avaient participe a notre enquete ont fait 
l'objet d'une etude de suivi effectuee pendant l'automne et l'hiver 1992-1993, grace 
a des fonds du Conseil manitobain de la recherche en matiere de sante. Les 
chercheurs ont retrouve plus de 75 % des femmes qui s'etaient pretties a la premiere 
entrevue et les ont interviewees longuement sur toute une gamme de questions, 
dont certaines ont deja ete enumerees. Les donnees ainsi recueillies sont en cours 
d'analyse. Les chercheurs etabliront des liens entre les resultats des entrevues 
effectuees avant le counseling et celles qui ont suivi les tests et l'accouchement, 
pour tenter de montrer la diversite des experiences des participantes. 
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Voix manitobaines : Etude qualitative 
sur ('experience des techniques 

prenatales chez les femmes 

Sari Tudiver 

• 
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La presente etude qualitative s'interesse a la maniere dont 37 
femmes du Manitoba s'accommodent des examens prenatals et des 
differentes techniques utilisees. Nous avons principalement cherche 
savoir comment les femmes vivaient l'echographie et les evaluations 
fcetales, l'analyse de l'alpha-fcetoproteine serique maternelle (AFPSM) et 
l'amniocentese, qui sont des examens prenatals de routine (l'echo-
graphic) ou frequemment proposes a certaines categories de femmes. 
L'etude englobait egalement des femmes qui avaient refuse ces examens. 
La recherche consistait a etudier les perceptions des femmes, leurs 
croyances d'origine culturelle et leurs attitudes a l'egard des techniques 
utilisees pendant la grossesse et l'accouchement; leur fagon de percevoir 
leurs besoins en matiere d'information au cours de la grossesse; la 
maniere dont les femmes (et leurs partenaires) prennent des decisions 
dans des situations parfois difficiles; leurs convictions et leurs attitudes 
a regard des handicaps et de l'avortement; enfin, le genre de soins que 
les femmes jugent satisfaisants au cours de la grossesse, notamment en 
ce qui a trait aux examens prenatals. 

Cette etude a ete real's& pour la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction en 
juillet 1992. La recherche a ete menee par I'auteure pour le compte de la Women's Health Clinic de 
Winnipeg. 
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Trente-sept femmes de differents milieux ont ete interviewees 
pendant environ deux heures chacune. Le projet, qui se deroulait dans 
un centre de sante communautaire, a adopte une approche feministe 
participative. Les participantes selectionnees &talent agees de 16 a 42 
ans. La majorite d'entre elles avaient de faibles revenus; quinze 
n'avaient pas l'anglais pour langue maternelle. Elles avaient effectue des 
etudes allant du cours primaire aux etudes superieures et appartenaient 
a differents groupes ethniques. Le groupe comptait dix immigrantes ou 
refugiees, trois personnes handicapees, cinq adolescentes et trois mal-
entendantes. Les femmes ont souleve un large &entail de questions et 
preoccupations ayant trait aux examens prenatals et aux soins pendant 
la grossesse en general. En depit de leurs differences sociales et 
culturelles, un certain nombre de themes communs ont pu etre &gages. 

L'etude analyse tant la forme que le contenu des propos des 
femmes. Leurs recits temoignent de la richesse et de la complexite de la 
perception et de la connaissance qu'elles ont de la grossesse et des 
techniques prenatales, de certains des moyens qu'elles utilisent pour 
integrer ces experiences et leur donner un sens, et de leur facon d'ex-
primer leur identite propre. Tout indique que les professionnels de la 
sante auraient interet a les &outer et a comprendre ce qu'elles ont a dire 
s'ils veulent ameliorer la qualite des soins. 

Huit grands themes se degagent des propos des femmes. Elles 
decrivent deux conceptions de la grossesse en apparence opposees : 
d'une part, leur conception subjective et quasi scientifique dans laquelle 
la grossesse est percue, dans leur vie, comme un evenement physio-
logique, culturel, social et psychologique d'une grande complexite et, 
d'autre part, une conception medicalisee et axee sur la maladie que 
favorisent ou semblent favoriser les visites medicales, notamment les 
examens prenatals. Les temoignages des femmes fourmillent d'exemples 
precis et d'impressions qui attestent la fragmentation des soins pre-
natals, elle-meme renforcee par les differents examens demandes. Elles 
decrivent l'environnement et le climat dans lesquels ces examens ont 
lieu, suggerant au passage que l'interpretation des examens tient doit 
tenir compte des explications qui leur sont fournies et de la maniere 
dont ils se deroulent. Les femmes soulignent egalement le fait que ces 
examens ont lieu dans un micro-environnement forme des antecedents, 
des peurs, des espoirs, des souvenirs de mauvais traitements et autres 
experiences anterieures propres a chacune, et qui peuvent declencher 
chez elles des reactions et inquietudes particulieres. La medecine tend 
a refuser d'admettre que le contexte dans lequel se deroulent les 
examens peut jouer un role important dans la sante et le bien-etre des 
patientes. 

Les femmes reconnaissent aussi qu'il est difficile de mettre en 
doute l'utilite de certains examens ou de les refuser, et qu'elles sont 
ambivalentes face a une telle demarche. Leurs recits permettent de 
constater que, lorsque les femmes consultent un medecin et doivent 
prendre certaines decisions, elks ont du mal a soupeser si, oui ou non, 
elles doivent faire confiance a la personne qui leur prodigue des soins, 
si elles sont suffisamment bien informees des risques qu'elles encourent, 
et si elles ont pris toutes les mesures necessaires pour faire des choix 



Experience des techniques prenatales chez les femmes 375 

eclaires et donner leur consentement en toute connaissance de cause. 
Les femmes doivent avoir une bonne estime de soi et beaucoup d'assu-
rance pour poser des questions et solliciter l'aide dont elles ont besoin. 
L'un des principaux themes &gages est celui du combat des femmes 
pour se faire respecter et etre traitees en adultes responsables. 

L'etude a revele les attitudes complexes des femmes a regard des 
handicaps et de l'avortement, attitudes qui leur sont dictees par leurs 
experiences individuelles, leur culture et revaluation qu'elles font de leur 
situation personnelle (ou familiale). Les femmes abordent les examens 
prenatals avec des sentiments contradictoires, esperant d'une part etre 
rassurees et se sentant d'autre part manipulees. Leurs recits illustrent 
bien comment elles s'efforcent de composer avec les contradictions et 
tensions inherentes a ces examens. Elles ont du assimiler des rensei-
gnements techniques, medicaux et scientifiques complexes et evaluer les 
risques en rapport avec leurs propres impressions de bien-etre; trouver 
un juste milieu entre leur &sir d'en savoir le plus possible et de con-
troller l'issue de la grossesse, et leur sentiment de simplement vouloir 
accepter les choses comme elles &talent; subir enfin les inconvenients, 
voire parfois les douleurs, inherents aux examens, et attendre les 
resultats avec inquietude tout en essayant de profiter des joies de leur 
maternite. L'etude souligne que les techniques prenatales etant utilisees 
de maniere de plus en plus routiniere, les examens deviennent un point 
de reference a partir duquel les femmes decrivent le deroulement de 
leurs grossesses. Les nouvelles realites sociales transforment la 
grossesse. 

Les femmes qui ont participe a cette etude ont souligne la 
fragmentation des soins medicaux, le manque de coordination au sein 
du systeme et l'isolement des patientes. Quelles que soient ses expe-
riences anterieures et sa situation personnelle, la femme estime avoir 
besoin d'aide et de soutien pour affronter un tel systeme. Les resultats 
de retude semblent demontrer que les soins medicaux prodigues durant 
la grossesse et l'accouchement exigent des reformes en profondeur tant 
des etablissements de sante que des procedures; les mentalites et les 
methodes devront aussi subir une transformation radicale. Les 
politiques sociales ayant trait a la mise en oeuvre et a rapplication des 
techniques prenatales doivent etre reevaluees a la ltuniere de leur 
incidence psychologique et societale. 

L'etude a donne aux femmes l'occasion de formuler des recomman-
dations sur la facon d'ameliorer les soins prenatals et de faire des 
suggestions concernant les examens et les techniques utilisees. Leurs 
reactions confirment retonnante perspicacite des femmes en ce qui 
concerne les soins qui leur sont prodigues. Les recommandations 
formulees par les femmes laissent entrevoir un systeme de soins 
prenatals plus humain que celui qui existe actuellement. Elles ont etc 
regroupees par themes : 1) l'aide et les services requis durant la 
grossesse, l'accouchement et le post-partum; 2) ramelioration de la 
communication entre les professionnels de la sante et leurs clients et 
clientes; 3) les techniques de depistage et de diagnostics prenatals, y 
compris le consentement eclaire, le contexte des examens, et les 
questions de philosophic et de politique sociale; 4) la recherche genetique 
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et la recherche sur les foetus; 5) les nouveaux modeles de soins prenatals 
et d'accouchement; 6) les grandes transformations sociales en general. 

Les femmes ont exprime le desir d'avoir acces aux services de 
depistage prenatal et a d'autres examens, tout en insistant sur l'impor-
tance de faire des choix eclaires et de donner leur consentement a ces 
examens en toute connaissance de cause. Elles ne sont pas en faveur 
de programmes universels de depistage, favorisant pluteit la liberte de 
choix accompagnee de services d'aide et de ressources adaptes aux 
differents besoins des femmes du Manitoba. Tout en etant desireuses 
d'être bien informees des choix qui s'offrent a elles en matiere de sante 
genesique, les femmes semblaient tres inquietes des repercussions 
sociales et eugeniques' possibles des examens de depistage, et des 
attitudes defavorables qu'ils peuvent engendrer a regard des personnes 
handicapees au sein de la societe canadienne. Les femmes ont dit 
souhaiter vivre dans une societe qui valorise les differences. Les 
conclusions et recommandations de la presente etude fournissent 
quelques jalons permettant d'etablir un equilibre entre ces differents 
objectifs humains. 

Meme si personne n'ecoute, l'histoire se raconte a voix haute, a sot-
meme, pour se prouver que la vie existe, pour lui donner un sens, pour 
avoir une emprise sur les grands bouleversements de l'existence. 
L'histoire sanctionne l'existence et lui donne en meme temps une 
signification. Les Bens ont tout autant besoin de raconter leur vie, de 
dire le monde dans lequel ils evoluent que de manger, d'etre aimes, 
d'aimer et d'être en securite. 

Barbara Myerhoff, Number Our Days, p. 271 

Le contexte, les objectifs et la raison d'être 

Evolution du projet 
La presente etude a ete realisee a la suggestion des membres du 

groupe de travail du Manitoba sur les nouvelles techniques de repro-
duction. Ce groupe de travail a ete cree en 1988 par des particuliers et des 
representants d'un certain nombre de centres de sante communautaire 
manitobains et d'organisations feminines en prevision du lancement des 
travaux de la Commission royale sur les nouvelles techniques de repro-
duction. Il avait pour objectif d'eduquer les membres de ces groupes et de 
ces organismes locaux, et d'amorcer un debat public sur les techniques de 
reproduction de facon a promouvoir la meilleure participation possible au 
processus de consultation de la Commission. 

En proposant de realiser une telle etude, le groupe de travail voulait 
s'assurer que la Commission entende le point de vue de femmes provenant 
de differents milieux, representatives de la clientele des centres de sante 
communautaire et des organismes faisant partie du groupe de travail et de 
la population manitobaine en general. 
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Les membres du groupe de travail etaient tout particulierement 
interesses a comprendre comment les femmes s'accommodaient des tests 
diagnostiques et des techniques de reproduction, dont l'usage ne cesse de 
croitre. Its ont donc propose de mener une etude sur la fagon dont les 
femmes pergoivent les examens prenatals (4 de routine », et les decisions 
auxquelles elles et leurs partenaires peuvent etre confrontes a la suite de 
ces examens. Le groupe de travail a constate a quel point les femmes 
avaient eu peu d'occasions de dire ce qu'elles pensaient de ces experiences. 
Les membres du groupe craignaient egalement que la Commission accorde 
peu d'importance aux questions soulevees par l'utilisation systematique des 
examens prenatals et se concentre plutelt sur les techniques de pointe 
visant a contrer l'infertilite ou a poser un diagnostic prenatal. 

Au printemps de 1991, apres les audiences publiques de la 
Commission et la tenue d'autres rencontres a Winnipeg, et une fois le 
programme de recherche de la Commission en marche, la Women's Health 
Clinic, en collaboration avec d'autres centres et organismes de sante 
communautaire interesses, a depose un projet de recherche qualitative 
consistant a. interviewer des femmes au sujet de leur experience des 
techniques et des examens au cours de leur grossesse. L'un des objectifs 
etait de rejoindre des femmes qui, sinon, n'auraient pu se faire entendre de 
la Commission a cause d'obstacles d'ordre social ou autre. 

Le projet a ete elabore, retravaille et negocie avec la Commission, 
permettant petit a petit de preciser les caracteristiques de l'etude et d'en 
mieux cerner la raison d'être, les principes d'ethique, la methodologie et les 
elements principaux. 

II est apparu important de permettre aux femmes d'explorer l'ensemble 
des experiences vecues au cours de la grossesse et de la periode post-
partum afin de comprendre le contexte dans lequel s'inscrivait leur percep-
tion des examens subis. L'etude devait donc mettre l'accent sur les 
examens rattaches au diagnostic prenatal, tout en laissant aux femmes le 
loisir de parler d'autres examens ou d'autres interventions techniques 
(notamment celles ayant trait a l'accouchement) si elles en ressentaient le 
besoin et jugeaient pertinent de le faire. Au cours des entrevues, les 
femmes ont egalement parle des interventions subies lors d'un avortement, 
spontane ou non. 

Il est enfin apparu essentiel d'aborder les attitudes des femmes a 
regard des handicaps et de l'avortement, questions delicates qui condi-
tionnent toute decision relative aux examens prenatals. Parmi les autres 
sujets juges prioritaires figuraient la communication entre la cliente et les 
professionnels de la sante, ainsi que le choix et le consentement eclaires. 

Des le depart, le projet s'est donne une perspective. Le lieu de 
realisation choisi etait un centre de sante communautaire et la demarche 
faisait largement appel a la collectivite environnante. Ces caracteristiques 
etaient jugees essentielles a l'integrite et a la reussite du projet. C'est 
pourquoi, tout en portant sur les questions relevant du mandat de la 
Commission, le projet a &le concu de maniere a. recueillir des 
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renseignements susceptibles d'etre utiles a la collectivite d'origine sur les 
experiences des femmes a regard des examens subis et des techniques 
utilisees pendant la grossesse. On espere que la presente etude fournira 
des indications sur les moyens d'ameliorer les soins de sante dispenses aux 
femmes pendant la grossesse. C'est ainsi que la Women's Health Clinic a 
justifie le projet aupres de la Commission. Le projet a ete approuve en 
octobre 1991 et devait se terminer en avril 1992. 

On a retenu mes services a titre de coordonnatrice de recherche; mon 
role consistait a diriger l'enquete et a gerer le projet. J'ai servi d'agent de 
liaison entre les organismes, notamment entre la Commission et differentes 
personnes ressources, coordonne le recrutement des femmes devant etre 
interviewees, mene personnellement toutes les entrevues, analyse les 
donnees et redige le rapport final. Une assistante de recherche a transcrit 
les entrevues enregistrees et m'a aidee a. coder et a organiser les donnees 
descriptives. 

Un comite consultatif compose de representantes des centres et des 
organismes de sante communautaire interesses a ete mis sur pied; son role 
consistait a me faire beneficier de leur expertise dans differents domaines, 
notamment la formulation de questions adaptees aux realites des femmes 
immigrantes et refugiees, des femmes handicapees, des adolescentes et des 
femmes autochtones — groupes avec lesquels ces organismes sont appeles 
a travailler directement2. Le comite a approuve les idees et les criteres 
suggeres pour la realisation du projet et participe au recrutement des 
femmes pour les entrevues. Il a audie les principaux problemes souleves 
au cours de retude ainsi que les recommandations formulees dans le 
rapport final. Il participera aux activites de suivi afin de s'assurer que les 
renseignements et conclusions decoulant de la recherche soient transmis 
aux organismes manitobains concernes. 

Les buts et objectifs de retude 
L'etude avait pour but d'amener la Commission a prendre connais-

sance des experiences vecues par certaines femmes de Winnipeg en ce qui 
concerne les techniques medicales utilisees au cours de la grossesse. Les 
participantes a retude &talent des femmes qui avaient subi des examens et 
des tests de depistage prenatals mais qui avaient peu de chances de 
presenter leur temoignage devant la Commission pour differentes raisons : 
elles etaient limitees par leur statut socio-economique, des differences 
culturelles ou des handicaps; elles n'appartenaient a aucune organisation 
s'interessant a ces questions; elles n'etaient au courant ni de revolution des 
nouvelles techniques de reproduction ni du travail de la Commission. 

Le projet poursuivait trois objectifs specifiques 

1. Permettre a des femmes de milieux differents de raconter, en 
leurs propres mots, leur experience des techniques utilisees au 
cours de leur grossesse afin d'analyser 
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leurs perceptions, leurs convictions culturelles et leurs 
attitudes a regard des techniques utilisees au cours de la 
grossesse et de l'accouchement; 

comment ces femmes percevaient leurs besoins d'infor-
mation au cours de la grossesse; 

la facon dont elles prennent leurs decisions, parfois dans 
des situations stressantes; 

leurs convictions et leurs attitudes concernant les handi-
caps et la possibilite d'avoir un enfant handicap& et notarn-
ment comment ces attitudes peuvent differer selon la cul-
ture, la situation socio-economique et les aptitudes des 
femmes; 

les elements qu'elles jugent necessaires pour obtenir 
des soins de qualite au cours de la grossesse et de 
l'accouchement. 

Proceder a la synthese et a l'analyse des renseignements 
recueillis et les presenter sous forme de rapport ecrit a la 
Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction. 

Transmettre des commentaires et autres renseignements perti-
nents au sujet des resultats de l'etude a chacune des partici-
pantes ainsi qu'aux etablissements qui ont pris part aux travaux. 

Il est a esperer que cette recherche qualitative permettra a la 
Commission, aux participantes et aux etablissements concernes de 
mieux comprendre les questions theoriques et pratiques soulevees, et 
notamment : 

le type de services de soutien dont les femmes peuvent avoir 
besoin lorsque certaines techniques sont utilisees; 

les moyens permettant d'eviter les problernes de communication 
entre les professionnels de la sante et les patientes concernant 
l'utilisation de certaines techniques de reproduction; 

le consentement eclairs et le refus de se soumettre a certains 
examens ou traitements; 

l'utilisation systernatique de certaines techniques (comment, 
quand et pourquoi ces techniques finissent par faire partie des 
examens de routine). 

Comme nous pourrons le constater, les conclusions et recomman-
dations traitent de toutes ces questions et vont meme plus loin encore. 

La raison d'être de cette recherche 
La presente recherche se justifie par un certain nombre de tendances 

complexes et divergentes dans les soins medicaux prenatals offerts au 
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Canada. D'une part, le Canada a connu, au cours du siecle dernier, une 
baisse importante des taux de mortalite perinatale dans presque tous les 
secteurs de la population; cette baisse est attribuable a l'amelioration des 
mesures de sante publique, a une meilleure nutrition, a l'espacement des 
naissances, a la chute des taux de natalite ainsi qu'aux soins prenatals5. 
En outre, au cours de cette periode, la grossesse s'est fortement medica-
lisee, amenant le corps medical a la considerer comme une maladie et a 
proposer, par consequent, que les femmes soient suivies par des specia-
listes pendant une periode de leur vie jugee potentiellement dangereuse4. 
Cette idee a ete largement debattue et de nombreux indices permettent 
maintenant de croire que la medicalisation accrue de la grossesse n'a pas 
ameliore les choses5. 

Les annees 1960 ont vu naitre en Amerique du Nord des mouvements 
de consommateurs et consommatrices favorables a la demedicalisation de 
la grossesse et de l'accouchement6. Ces mouvements ont provoque un 
reexamen de la pratique medicale Hee a la grossesse et a l'accouchement, 
allant meme jusqu'd remettre en question I'ideologie de base de la medecine 
occidentale qui se caracterise par l'oppression et la domination des femmes. 
Les femmes et les couples ont ete encourages a mieux se documenter sur 
la grossesse et l'accouchement, a examiner et a reclamer differentes 
options, notamment les chambres de naissance dans les hOpitaux et la 
reconnaissance juridique des sages-femmes a certains endroits. Ces 
mouvements ont entraine certains changements aux pratiques et protocoles 
des medecins et des etablissements de sante pour qu'ils tiennent compte 
des &sirs de la mere et de son partenaire, et pour qu'ils suppriment les 
pratiques inutiles ou repressives7. 

Au cours des vingt dernieres annees, le personnel medical chargé de 
dispenser des soins a la mere pendant la grossesse et l'accouchement a eu 
de plus en plus souvent recours a des machines pour formuler son diag-
nostic. Au Manitoba, l'echographie est devenue un examen de routine pour 
la plupart des femmes enceintes8. La surveillance electronique du foetus 
est couramment utilise lors de l'accouchement meme si l'on semble remet-
tre en question les avantages qu'il peut presenter". Ce modele de soins axe 
sur le recours a la technologie profite aux fabricants des machines uti-
lisees, aux equipes de recherche et aux techniciens et techniciennes. II 
arrive souvent que des techniques soient introduites et que les lignes 
directrices de leur utilisation ne soient elaborees qu'apres des millions 
d'heures d'utilisation10 . 

En outre, depuis le debut des annees 1980, la recherche a fait 
d'enormes progres en biotechnologie et en genetique humaine, et les 
chercheurs sont maintenant en mesure de proceder a differents types de 
depistage genetique en analysant des echantillons du serum sanguin du 
foetus et de la mere. Grace aux sondes d'acide desoxyribonucleique (ADN), 
le depistage des genes ou des sequences de genes qui sont a l'origine de 
certaines anomalies est devenu possible. Le projet d'etude des genomes 
humains permettra egalement de depister les predispositions a certaines 
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maladies. A l'heure actuelle, les capacites de depistage et de diagnostic 
depassent largement les possibilites de traitement ou de guerison11. 

Le systeme de soins prenatals s'appuie de plus en plus sur des 
examens et des diagnostics. Les decisions concernant le financement et la 
mise en ceuvre de nouvelles techniques et de nouveaux programmes de 
depistage sont prises par des technocrates, des medecins, des chercheurs 
et des fabricants de produits et procedes biotechnologiques ainsi que des 
appareils utilises pour la recherche medicale et les diagnostics. La plupart 
de ces decisions se prennent a l'insu de la patiente qui se presente pour 
recevoir des soins prenatals et sont debattues en dehors de l'arene 
publique. Les femmes enceintes se retrouvent de plus en plus frequem-
ment a la jonction de tendances complexes vu les decouvertes scientifiques 
applicables au depistage genetique, a la medicalisation accrue de la 
grossesse et a l'utilisation systematique de certaines techniques, leur seul 
espoir etant d'obtenir davantage de renseignements au sujet de la sante du 
foetus. S'il est vrai que certains examens peuvent rassurer la femme 
enceinte quant l'evolution de sa grossesse, ils peuvent aussi l'inquieter et 
avoir une incidence &favorable sur son bien-etre general. Les femmes et 
leurs partenaires sont souvent appeles a prendre des decisions difficiles; ils 
doivent tenter d'imaginer les consequences de la naissance d'un enfant 
atteint d'un handicap pour leur famille et composer avec leurs attitudes 
a regard de l'avortement. En meme temps, les femmes sont fortement 
enclines a croire que la grossesse n'est pas une maladie mais une expe-
rience de vie. 

L'etude s'interesse tout specialement aux experiences des femmes qui 
sont confrontees a certains examens prenatals et a l'utilisation de tech-
niques particulieres. Comment ces experiences faconnent-elles la facon 
dont une femme percoit et vit sa grossesse en general? Les resultats 
obtenus aident a comprendre comment le recours systematique a certaines 
techniques prenatales peut transformer la comprehension et la conscience 
que la femme peut avoir de sa grossesse et d'elle-meme. 

A ce jour, peu de recherches ont porte sur les perceptions que les 
femmes peuvent avoir des examens de depistage et de diagnostic au cours 
de la grossesse12. En depit du fait que certaines formes de depistage 
prenatal et de diagnostic sont pratiquees systematiquement, les patientes 
(et leurs partenaires) connaissentsouvent mal la nature de ces examens et 
les raisons qui les justifient. A moms de connaitre l'existence d'une 
maladie hereditaire particuliere au sein de leur famille, it leur est difficile 
d'etablir des liens avec les facteurs de risque de certaines populations ou 
de certains groupes d'age. Il existe des differences considerables dans le 
genre de renseignements que transmettent les professionnels de la sante 
a leurs patientes au sujet des examens. La plupart ne disposent pas de 
beaucoup de temps, ne possedent pas la formation necessaire ou ne sont 
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pas remuneres pour verifier dans quelle mesure leurs patientes compren-
nent bien la signification de certains examens et sont bien preparees 
prendre des decisions lorsque les resultats des examens l'exigent. 

En outre, it existe peu d'etudes sur le sens que certains examens 
peuvent revetir pour les femmes enceintes appartenant a differents groupes 
ethniques et a differentes classes sociales, et pour les femmes enceintes 
aux prises avec des handicaps particuliers13. Pourtant, au Manitoba, la 
clientele d'un grand nombre de centres de sante communautaire, d'hOpi-
taux urbains, de cabinets prives (medecins de famille, obstetriciens et gyne-
cologues) et d'organismes offrant des cours prenatals affiche des differences 
culturelles et sociales tres marquees. Il est tres difficile de repondre aux 
besoins physiques et psychologiques d'une clientele aussi diversifiee, 
d'autant plus que la majorite des medecins ont des origines sociales et des 
experiences de vie differentes de celles de bon nombre de leurs patientes. 
S'ajoute a cela le fait que les hommes medecins ont souvent du mal 
s'interesser de pros aux experiences des femmes enceintes. 

Au cours des visites medicales, it est tres important que les 
professionnels de la sante ecoutent attentivement les femmes et par-
viennent a « decoder » leurs propos. Ainsi, les femmes et les dispensateurs 
de soins de sante peuvent avoir des conceptions tres differentes de la 
science et de l'etat des connaissances au sujet de la grossesse; ils peuvent 
interpreter fort differemment les symptOmes et les examens. Une commu-
nication insatisfaisante entre les professionnels de la sante et les patientes 
risque de miner la qualite des soins. 

La methodologie et les principes d'ethique 

Au cours de la presente etude, les methodes utilisees ont ete adaptees 
au probleme particulier que posait ce genre de recherche. L'enquete a ete 
menee dans le respect de certains principes d'ethique. 

ldeologie f6ministe et approche participative 
On a pris soin d'aborder la recherche en fonction de l'ideologie 

feministe et de favoriser une approche participative" comprenant les six 
elements qui suivent : 

Centrer la recherche sur un probleme propre a la collectivite 
locale et aux femmes interviewees. 

Permettre a la collectivite de participer a la conception de la 
recherche et a la realisation du projet. 

Veiller a ce que les femmes se sentent a l'aise de participer a 
l'etude et optimiser leur apport. (Les femmes etaient invitees a 
parler de leurs experiences mais aussi a preciser les change-
ments qu'elles souhaiteraient voir apporter aux soins prenatals. 



Experience des techniques prenatales chez les femmes 383 

Elles etaient egalement encouragees a formuler les recomman-
dations qu'elles aimeraient voir figurer dans le present rapport.) 

Veiller a ce que les conclusions de l'etude soient transmises aux 
organismes locaux et a la collectivite en general. 

Veiller a transmettre ces conclusions aux femmes par des 
moyens adaptes a leurs besoins et en discuter avec elles. 

S'engager a favoriser, surtout chez les femmes marginalisees par 
le systeme de soins de sante, l'emergence de sentiments de 
confiance en soi et d'estime de soi. (L'etude cherche a donner la 
parole aux femmes qui n'ont pas souvent l'occasion de parler de 
leur situation, de leur avenir et de leurs besoins. Par la suite, les 
organismes participants seraient peut-etre mieux places pour 
reclarner les changements qui s'imposent aux politiques et 
pratiques qui prevalent au sein du systeme de soins de sante.) 

L'utilite des donnees qualitatives 
Les methodes de recherche axees principalement sur la collecte de 

donnees qualitatives conviennent particulierement bien a l'etude anthropo-
logique de certaines questions culturelles et sociales. Les anthropologues 
medicaux ont souvent recours a l'ethnographie, aux entrevues et aux 
temoignages dans le cadre de leurs travaux. Les professionnels de la sante 
sont de plus en plus nombreux a admettre que la recherche qualitative 
peut les cider a comprendre les problemes complexes rattaches aux soins 
de sante primaire. La recherche qualitative est egalement utilisee pour 
elaborer et &valuer des programmes de sante. 

Les entrevues individuelles semi-dirigees de 37 femmes, suivies d'une 
analyse detainee des enregistrements ainsi realises nous ont semble les 
methodes les mieux appropriees a la presente etude dont le but est de 
cerner les problemes et de &gager les preoccupations communes a toutes 
les femmes interviewees. Ce genre d'entrevues presente un certain nombre 
d'avantages : 

Les entrevues semi-dirigees sont suffisamment souples pour 
permettre a une femme de parler assez longuement des expe-
riences qu'elle a vecues. Elles lui fournissent l'occasion de se 
rememorer ces experiences et d'essayer de comprendre ce qui lui 
est arrive. Lors des entrevues, les femmes ont la possibilite de 
revenir sur certains details et d'expliquer leurs problemes. 

Les entrevues sont un mode de communication plus facile pour 
les femmes qui n'ont pas une grande maitrise de la langue &rite 
ou que les aspects plus protocolaires d'autres formes d'etude 
peuvent decourager (a cause, par exemple, d'un handicap qui 
rend l'ecriture difficile ou du fait que l'anglais soit pour elles une 
langue seconde). 
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La recherche qualitative nous aide a comprendre : le cadre de 
reference d'une femme, sa facon d'expliquer sa grossesse (nature, 
cause, debut, symptOmes); les aspects physiologiques et psycho-
logiques de sa grossesse; son attitude a regard de la grossesse en 
general et de la sienne en particulier; les traitements qu'elle 
s'attend a recevoir et sa facon de voir les interventions medicales 
dont elle a besoin. 

La recherche qualitative permet de mieux comprendre : comment 
la femme reagit aux changements qui se produisent dans son 
corps; la relation qu'elle etablit avec le foetus; comment elle 
exprime les liens qui se tissent entre elle et le foetus sinon 
l'absence de ces liens; ses craintes, ses angoisses et ses joies. 
Les femmes ont plus de facilite a exprimer leurs sentiments lors 
de ce genre d'entrevues. 

La recherche qualitative permet de se faire une idee de la facon 
dont une femme percoit la maladie, l'avortement ou une situation 
de crise. Les entrevues sont suffisamment longues pour 
permettre d'explorer ses attitudes a regard des handicaps. 

La recherche qualitative fournit l'occasion d'explorer les autres 
choix qui auraient pu etre faits et de voir comment certaines 
situations et certaines circonstances pourraient etre modifiees 
dans l'avenir. Elle donne a ces femmes l'occasion par excellence 
d'analyser et d'evaluer ce qu'elles ont vecu et de reflechir aux 
soins qu'elles souhaiteraient recevoir, en se sentant appuyees 
dans leur demarche. 

Par contre, les entrevues avec les femmes permettent d'obtenir leur 
seul point de vue. Les dossiers medicaux ne sont pas consultes et les 
professionnels de la sante n'ont pas l'occasion de justifier les traitements 
proposes dans chacun des cas examines. L'analyse doit porter essentiel-
lement sur les perceptions des femmes et sur leur facon de presenter leurs 
experiences a une tierce personne. Par ailleurs, l'influence que peuvent 
avoir eu les nombreux ff participants silencieux » ne doit pas etre negligee. 

La confidentialite, le consentement et autres questions d'ordre 
ethique 

L'etude a ete elaborde en fonction d'un certain nombre de criteres 
d'ordre ethique. 

La confidentialite des propos de chaque femme a ere assuree en 
retirant des transcriptions tousles elements qui auraient pu permettre 
de les identifier; en prenant des mesures pour ranger les enregis-
trements et les notes d'entrevues dans un endroit stir; et en prenant 
garde que le rapport ne permette en aucune facon d'identifier les 
femmes en cause. Les noms ont ete changes, de meme que les 
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circonstances qui auraient pu conduire a l'identification de certaines 
participantes. La chargee de recherche n'etait aidee dans son travail 
que par des personnes d'experience dont les femmes elles-memes 
acceptaient ou sollicitaient la presence et qui adheraient aux mesures 
de confidentialite. 

Un formulaire de consentement a ete elabore et revise. Chaque femme 
interviewee devait accepter de le signer (voir l'annexe 1). 

II etait important que les femmes me fassent confiance en tant que 
chargee de recherche. Je suis allee rencontrer les femmes chez elles 
afin d'enregistrer, avec leur autorisation, certains de leurs sentiments 
les plus profonds et le recit des experiences qu'elles avaient vecues. 
J'ai tente d'adapter mon comportement aux differents environnements 
culturels dans lesquels je me suis retrouvee. 

Les femmes interviewees recevaient chacune des honoraires de 25 $. 
Cette somme etait justifiee par le fait que les femmes devaient 
consacrer un temps considerable a l'entrevue et que certaines d'entre 
elles etaient susceptibles d'encourir des frais de transport ou de 
gardiennage. Il s'agissait d'une petite marque d'appreciation du temps 
et des efforts consacres a l'etude. Comme 	souligne une directrice 
d'organisme, de nombreux chercheurs se procurent leur information 
aupres de la population immigrante et d'autres collectivites, et se 
contentent de leur envoyer par la suite une lettre de remerciement 
redigee en anglais. L'argent ne semble pas avoir constitue une 
motivation en soi pour les femmes mais fut certainement apprecie; la 
chargee de recherche se sentait ainsi plus a l'aise de prendre de leur 
temps. 

Le cas echeant, les participantes pouvaient se prevaloir de services de 
counseling a la suite de l'entrevue. 

L'echantillon de femmes 

Le choix des participantes 
Le plan de recherche de l'etude comportait plusieurs criteres pour le 

choix des participantes : 

Au moins 35 femmes vivant actuellement a Winnipeg devaient 
etre interviewees. 

Les femmes devaient avoir subi des examens de depistage ou de 
diagnostic prenatal au cours de leur grossesse. Ces examens 
pouvaient comprendre une echographie et une evaluation fcetale, 
une analyse de l'alpha-fcetoproteine, une amniocentese et 
d'autres formes de diagnostic prenatal ou de traitement. Le fait 
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d'avoir refuse certains examens pouvait constituer une expe-
rience recevable. 

Les femmes choisies devaient appartenir a differents groupes 
d'age et presenter des differences importantes sur les plans de 
leur situation economique, de leur niveau d'etudes, de leur 
origine ethnique et de leurs aptitudes. 

Certaines categories sociales devaient etre representees par un 
nombre minimum de femmes, a savoir 5 femmes autochtones, 10 
femmes immigrantes et refugiees, 5 femmes handicapees ou 
ayant une maladie chronique, auxquelles devaient s'aj outer des 
adolescentes et d'autres femmes ayant vecu des experiences 
pertinentes. 

Aucun des criteres de selection n'avait trait a la nature 
« positive ), ou « negative » des experiences qu'avait constituees 
pour les femmes l'utilisation de certaines techniques. 

Une fois le projet approuve, d'autres criteres sont venus s'ajouter : 

Les participantes seraient choisies parmi les femmes ayant vecu 
une grossesse au cours des trois dernieres annees. Cette duree 
paraissait raisonnable dans la mesure ou l'on souhaitait que les 
femmes puissent se rappeler avec une certain precision les 
details de cette grossesse. 

Les femmes dont la grossesse ne s'etait pas terminee par la 
naissance d'un enfant vivant, notamment celles qui avaient opts 
pour l'avortement a la suite d'un diagnostic prenatal inquietant, 
pourraient etre revues en entrevue si elles le souhaitaient. 

Apres de longues discussions (et apres avoir consults la 
Commission a ce sujet), les membres du comite consultatif ont 
decide qu'il serait opportun d'interviewer des femmes actuel-
lement enceintes, pour permettre d'explorer l'experience de la 
grossesse dans son ensemble, mais qu'il faudrait en limiter le 
nombre. On craignait que certaines femmes soient trop boule-
versees ou deviennent trop anxieuses si elles devaient parler de 
la possibilite de donner naissance a un enfant handicaps et de 
recourir a l'avortement alors meme qu'elles etaient enceintes, 
surtout si elles attendaient les resultats d'examens. L'entrevue 
risquait de se transformer en séance de counseling'. 

Certaines femmes actuellement enceintes seraient invitees a se 
presenter en entrevue de facon a ne pas exclure de l'etude les 
femmes ayant vecu deux grossesses ou plus au cours des trois 
dernieres annees. Les femmes ayant des grossesses frequentes 
forment un sous-ensemble important de la clientele de certains 
centres de sante communautaire de Winnipeg. 
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A la suggestion du comite consultatif, it a etc resolu de solliciter 
la participation a retude de femmes appartenant a la collectivite 
des malentendants de Winnipeg qui ont rarement l'occasion de 
s'exprimer sur ces questions. Le fait d'interviewer une seule 
femme malentendante risquait d'apparaitre comme une demarche 
de pure forme. La chargee de recherche a obtenu les noms de 
trois femmes malentendantes et les a interviewees toutes les 
trois, elargissant ainsi reventail des problemes auxquels sont 
confrontees ces femmes au cours de leur grossesse. 

Les demarches pour rejoindre les femmes 
Les participantes pouvaient etre choisies parmi toutes les femmes qui 

avaient vecu une grossesse au cours des trois dernieres annees et qui 
habitaient Winnipeg. Comme rechographie, revaluation fcetale et ranalyse 
de ralpha-fcetoproteine sont des techniques largement utilisees au 
Manitoba au cours de la grossesse, presque toutes les femmes ayant bene-
ficie de soins prenatals pouvaient se prevaloir d'experiences pertinentes 
pour participer a retude. Il apparaissait egalement interessant d'entendre 
ce qu'avaient a dire les femmes qui avaient refuse des examens ou qui 
avaient fait tout en leur possible pour les eviter au cours d'une grossesse 
en particulier, et de chercher a connaitre les motifs de leur refus. 

Tel que precise dans le plan de recherche, la majorite des femmes ont 
etc recrutees par rintermediaire de differents centres de sante commu-
nautaire et d'autres organisations communautaires de Winnipeg. Les 
directeurs ou directrices de ces organisations ont etc rejointes par 
telephone pour discuter de l' etude. Si elles se montraient interessees 
participer, elles recevaient une lettre officielle sollicitant leur aide pour le 
recrutement des femmes; cette lettre decrivait les buts, les methodes et les 
principes d'ethique de retude et presentait quelques-unes des questions qui 
seraient posees. Dans la majorite des cas, ces renseignements ont etc 
transmis aux conseils d'administration de ces organismes ou au personnel 
concerne qui se sont charges de determiner la nature de la participation 
accordee18. Aucun des organismes sollicites n'a refuse de participer. 
D'autres centres de sante communautaire et organismes ont egalement etc 
avises de la tenue de retude. 

Trente-sept femmes ont etc recrutees par les moyens suivants : 

Quatorze femmes ont etc envoyees par le personnel des centres 
de sante ou des organismes; ces femmes avaient etc invitees a 
participer a retude et avaient donne leur assentiment avant que 
leurs noms ne me soient transmis. 

Dix femmes immigrantes et refugiees ont etc recrutees dans le 
cadre de l' Immigrant and Refugee Program de Planned Parenthood 
Manitoba et par rintermediaire d'une consultante de la Mount 
Carmel Clinic, specialisee dans les questions touchant les 
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immigrants et les refugies. Le personnel de ces organismes a 
communiqué avec les femmes afin de leur expliquer en quoi 
consistait l'etude et obtenir leur consentement. Ce meme 
personnel s'est chargé de trouver des interpretes pour les huit 
femmes qui en avaient besoin. En ce qui concerne les deux 
femmes qui n'avaient pas besoin de services d'interpretation, j'ai 
fait moi-meme les arrangements pour les rencontrer. 

Sept femmes qui avaient vu l'annonce de l'etude affichee dans les 
locaux des centres de sante communautaire ou des autres orga-
nismes ont telephone d'elles-memes pour offrir de se presenter en 
entrevue. 

Trois femmes malentendantes ont ete identifiees et rejointes par 
une animatrice de leur collectivite que j'avais mise au courant de 
l'etude a l'aide d'une ligne d'acces pour personnes malenten-
dantes. Une fois qu'elles eurent donne leur consentement, je leur 
ai fixe un rendez-vous en utilisant egalement la ligne d'acces 
pour personnes malentendantes de la Women's Health Clinic. 

Deux femmes ont ete recommandees par d'autres participantes. 

Une femme a entendu parler de l'etude par une autre femme qui 
connaissait son existence. 

Bref profit des femmes interviewees 
A l'epoque des entrevues, les 37 femmes etaient agees de 16 a 42 ans, 

la moyenne d'age etant de 30,4 ans (voir le tableau 1). Toutes les femmes 
interviewees avaient ete enceintes au moms une fois au cours des trois 
dernieres annees. Toutes les femmes, sauf une, avaient donne naissance 

un enfant vivant au cours de cette meme periode (voir le tableau 2). Les 
six femmes enceintes qui ont participe a l'etude avaient toutes vecu au 
moins une grossesse auparavant. 

Tableau 1. L'age des participantes 

Tranche d'age Age moyen 

Age au moment de I'entrevue 16-42 30,43 

Age au moment de la premiere 
grossesse 14-40 25,60 

Age au moment de la derniere 
grossesse 16-40 29,40 

Source : Transcription des entrevues 



Experience des techniques prenatales chez les femmes 389 

Tableau 2. Issue de la grossesse 

Description 

Nbre de  

grossesses 
Nbre 

d'enfants 
Nbre de 

femmes 

Naissances vivantes 68 71a 36b  

Grossesses ne s'etant pas 
terminees par une naissance 
vivante 19 11' 

Avortements spontanes 12 8 

Avortements 4 4 

Grossesses ectopiques 2 1 

Mort du foetus au 39  trimestre 1 1 

Bebe mort-ne 1 1 

Adoptions 2 1 

Actuellement enceintes 6 7d  6 

Total des enfants nes et 
attendus 94 80 379  

Trois des grossesses se sont terminees par la naissance de jumeaux. 
Sur les 37 femmes interviewees, une est enceinte et n'a jamais donne 
naissance a un enfant vivant. 
Certaines femmes ont vecu plus d'une grossesse qui ne s'est pas terminee par 
la naissance d'un enfant vivant. 
Lune des femmes est enceinte de jumeaux. 
Les totaux partiels de cette colonne ne font pas le compte car certaines 
femmes font partie de plus dune categorie. 

Source: Transcription des entrevues 

Le profil social 
Le profil social des femmes interviewees ressemble de pres a celui 

propose dans le projet initial : 

Cinq des femmes interviewees avaient vecu des grossesses entre 
rage de 14 et 18 ans. 

Dix femmes immigrantes et refugiees ont ete interviewees. Elles 
&talent originaires de la Chine, de l'Asie du Sud-Est, de l'Afrique 
et de l'Amerique centrale. 

Trois femmes handicapees ont ete interviewees : deux etaient 
atteintes de paralysie cerebrale et une etait aveugle depuis rage 
de dix-huit ans, sequelle d'une retinite pigmentaire. Comme 
nous l'avons déjà mentionne, trois femmes malentendantes ont 
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etc interviewees. Comme deux d'entre elles ont fait remarquer 
qu'elles ne se consideraient pas comme des personnes 
handicapees mais comme membres de la collectivite des 
malentendants, le rapport place ces six femmes dans la categoric 
nommee # Femmes handicapees et femmes malentendantes19  #. 

Quatre femmes d'origine autochtone ont etc interviewees, au lieu 
des cinq qui avaient etc prevues, a cause de contraintes de temps 
et de circonstances particulieres. L'une des jeunes femmes n'a 
pu se rendre au rendez-vous a cause de difficultes personnelles. 
Sa situation temoignait des nombreux problemes auxquels sont 
confrontees les meres adolescentes. D'autres femmes autoch-
tones n'ont pu etre reperees qu'apres la fin de retude. 

Certaines des autres femmes interviewees etaient d'origine 
ukrainienne, germano-mennonite, anglaise, francaise, ecossaise 
et irlandaise. 

Les femmes interviewees etaient notamment d'allegeance catho-
lique, protestante et bouddhiste. Certaines des femmes ont 
declare avoir de fortes convictions religieuses et d'autres pas. 

La formation, les experiences de travail et le revenu 
Les femmes n'avaient pas toute la meme formation. Six avaient 

termine leurs etudes primaires. Seize possedaient un diplOme d'etudes 
secondaires et trois etaient sur le point de l'obtenir. Douze avaient déjà 
frequente runiversite ou detenaient un diplOrne universitaire. De ce 
nombre, trois possedaient une formation ou des diplOmes d'etudes supe-
rieures. La plupart des femmes qui avaient termine recole primaire et 
secondaire possedaient egalement une certain formation professionnelle. 

La majorite des femmes travaillaient en dehors de leur foyer ou avaient 
déjà occupe des emplois dans l'industrie, dans les bureaux et au sein de 
corps professionnels. On comptait parmi les femmes interviewees au moins 
une secretaire, une coiffeuse, une femme de menage ou preposee a l'entre-
tien, une serveuse, une travailleuse dans une usine de conditionnement 
des viandes, une travailleuse dans une manufacture de vetements, une 
preposee au lavage des legumes dans une usine de transformation des 
aliments, une employee dans un atelier protege, une travailleuse 
communautaire, une etudiante a temps partiel, une gerante de magasin, 
une travailleuse autonome, une enseignante (dans le pays d'origine), une 
consultante en education, une infirmiere, une sage-femme, une assistante 
medicale et une menagere a temps plein. De nombreuses femmes ont fait 
part de leur intention de retourner a recole ou de suivre des cours de 
formation professionnelle une fois que leurs enfants seraient un peu plus 
grands. Certaines des adolescentes qui avaient eu un depart difficile dans 
la vie esperaient devenir travailleuses sociales et agentes correctionnelles. 

Comme le montre le tableau 3, env-iron 65 % des femmes constituant 
cet echantillon appartiennent a la categoric des personnes a N faible 
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Tableau 3. Donnees sociales 

Categorie 	 Nombre 

Donnees generales 

Adolescentesa 	 5 

Femmes d'origine autochtone 	 4 

Femmes handicapees et femmes malentendantes 	 6 

Femmes immigrantes ou refugiees 	 10 

Mares d'enfants handicapes ou souffrant d'anomalies 
genetiques 	 3b  

Mares celibataires 	 9 

Revenu 

Faible revenu` 

Revenu moyen 

Niveau d'instruction 

24 

13 

de relementaire 
A la maitrise 

Langue 

Femmes dont la langue premiere est l'anglais 	 22 

Femmes dont la langue premiere est autre que ranglaisd 	 15 

Entrevues realisees en presence d'interpretes 	 11e 

Les adolescentes qui ont participe a retude ont vecu une grossesse entre rage 
de 14 et 19 ans. 
L'un de ces enfants etait adopts. 
Ces categories approximatives indiquent que la majorite des femmes 
interviewees ont un niveau de vie sous le seuil de la pauvrete. Les criteres 
permettant de situer une femme dans la categorie « faible revenu . sont les 
suivants : les revelations de la femme elle-meme qui avoue vivre de ('aide 
sociale ou avec un revenu limits; revaluation des ressources d'une femme qu'a 
pu faire la chercheure en se rendant chez elle; d'autres indices de precarite 
des ressources financieres, par exemple son marl est sans emploi; elle est 
mere celibataire et encore etudiante. Lorsqu'une femme indiquait avoir un 
emploi stable, etre en conga de maternite ou que ses ressources paraissaient 
suffisantes pour maintenir un niveau de vie « raisonnable 	elle etait placee 
dans la categorie « revenu moyen ». 
Notamment le langage ASL. 
Y compris trois femmes utilisant le langage ASL. 

Source : Transcription des entrevues. 
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revenu » si l'on se fonde sur leurs propres declarations corroborees, dans 
certains cas, par ma propre evaluation de leur situation a la suite d'une 
visite a domicile. Quelque 25 % des femmes interviewees (neuf femmes) 
etaient mores celibataires, dont quatre des cinq adolescentes et cinq autres 
femmes, toutes considerees a faible revenu. 

Le profil medical 
Comme on peut le voir au tableau 4, les femmes ont declare avoir déjà 

un certain nombre de problemes medicaux qui se sont developpes pendant 
ou apres leurs grossesses et connu plusieurs problemes fcetaux. Ces 
renseignements ont facilite l'interpretation des types d'examens et d'inter - 
ventions decrits et du discours general de la femme sur sa grossesse. Dans 
les cas ou le probleme ou le procede utilise ne me semblait pas clair, j'ai 
sollicite des avis medicaux, cherchant notamment a savoir pourquoi une 
femme peut etre appelee a subir deux amniocenteses et dans quelle mesure 
l'herpes peut constituer un obstacle a l'accouchement vaginal. Tous les 
renseignements recueillis proviennent des femmes elles-memes, ce qui 
nous permet de comprendre comment les femmes percoivent, interpretent, 
comprennent et designent leurs problemes medicaux et leurs symptOmes. 
De meme, toute l'information contenue dans les tableaux 5 a 8 est issue de 
leurs temoignages et constitue un point de depart pour comprendre quelle 
utilite les femmes attribuent au depistage prenatal et aux examens 
diagnostiques, et comment elles prennent leurs decisions. 

Tableau 4. Problemes medicaux mentionnes par les femmes 

Problemes associes a Ia 
Problemes avant 
	grossesse ou a la periode Problemes medicaux 

Ia grossesse 	 post-partum 	 chez le foetus 

paralysie cerebrale; 
retinite pigmentaire; 
probleme congenital a 
la hanche; surdite 
heroditaire ou datant de 
l'enfance; mains 
difformes; pontage 
intestinal; herpes; 
bassin etroit; obesite; 
migraines; anomie; 
depression; infertilite 
(causes inconnues) 

diabete gestationnel; 
hyperemesie; stress post-
partum leger ou grave; 
infections; pneumonie; 
graves maux de dos; 
adherences datant dune 
cesarienne subie anterieu-
rement; hypertension 
arterielle; maux de tete; 
migraines; engourdis-
sement; arythmie cardiaque; 
resultats anormaux de la 
coloration de Papanicolaou; 
debut de cancer de ('uterus 

palmures hereditaires 
aux doigts et doigts en 
trop; dystrophie 
thoracique; aces 
intra-uterin a 35 
semaines; hernie 
fcetale 

Source : Transcription des entrevues. 
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Tableau 5. Examens prenatals et accouchements 

Examens prenatals 	 N 

Femmes qui ont refuse les examens 	 9 

Femmes qui ont subi au moins une echographie 	 33 

Femmes qui ont subi une evaluation fcetale 	 1 

Femmes qui ont subi plus dune evaluation fcetale 	 14a 

Femmes qui savaient avoir subi une analyse de ('alpha-fcetoprotaine 
lors d'une ou de plusieurs grossesses anterieures 	 14 

Femmes qui croyaient avoir subi une analyse de ('alpha-fostoproteine 	2 

Femmes dont les resultats de ('analyse de ('alpha-fcetoproteine ont ete 
positifs 	 10 

Femmes qui ont subi une amniocentese 	 7 

Femmes qui ont subi d'autres examens diagnostiques prenatalsb 	2 

Accouchements 

Femmes qui ont subi au moins une cesarienne 	 13 

Femmes qui ont subi deux cesariennes 	 2 

Femmes qui ont subi trois cesariennes 	 2 

Femmes qui ont vecu des accouchements par le siege 	 3 

Femmes qui ont accouche a la maison 	 2° 

Femmes qui ont eu ou attendent des jumeaux 	 4 

De deux a sept. 
Prelevement sur le placenta ou sur le cordon ombilical. 
Un accouchement au Manitoba et l'autre au Cambodge. 

Source : Transcription des entrevues. 

Les points forts et les points faibles de rechantillon 
Compte tenu du delai d'execution de l'etude et par comparaison avec 

de nombreux autres projets de recherche qualitative, la taille de l'echan-
tillon (37 femmes) parait suffisamment grande. L'etude a permis 
d'aborder une asset grande variete de questions et de les approfondir 
suffisamment. L'analyse des donnees a permis de &gager un certain 
nombre de themes generaux. La grande diversite d'ages, de problemes 
medicau.x et d'antecedents sociaux constatee chez les femmes a fourni 
l'occasion d'etudier un &entail tres large de problemes vecus au tours de 
la grossesse. 
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Tableau 6. Femmes qui ont subi une amniocentese ou des 
examens apparent& 

	

Age au 	 Epoque de la 

	

moment 	 grossesse 

	

de la 	 (selon les 

	

gros- 	 declarations 
Nbre 	sesse 	Examen 	des femmes) 	Motif de ('examen 	Resultat 

4 	31 	tentative 	non 	 Resultats positifs de 	negatif 

d'amnio- 	mentionnee 	('analyse de l'alpha- 
centese; 	 fcetoproteine; risque 
prelevement 	 de syndrome de 
sur le 	 Down; prelevement 
placenta 	 effectue suite a une 

tentative infructueuse 
d'amniocentese 

11 	35 	amniocen- 	« au debut de 	age de la mere 	negatif 

tese 	la grossesse 

amniocen- 	35 semaines 	diabete gestationnel 	diagnostic 

tese 

12 	35 	amniocen- 	6 mois 	age de la mere; 	negatif 

tese 	 risque de handicap; 
a la demande de la 
mere 

13 	32 	amniocen- 	non menionnee a la demande de la 	negatif 

tese et 	 mere; absence 
prelevement 	 d'artere dans le 
sur le 	 cordon ombilical 
cordon 
ombilical 

16 	35 	amniocen- 	non 	 resultat eleves de 	negatif 

tese 	mentionnee 	('analyse de l'alpha- 
fcetoproteine 

19 	37 	amniocen- 	non 	 age de la mere; 	negatif 

tese 	mentionnee 	crainte du syndrome 
de Down; a la 
demande de la mere 

28 	16 	amniocen- 	18 semaines 	resultats eleves de 	resultats 

tese 	 ('analyse de ('alpha- 	non 
fcetoproteine et 	connus au 
hemie fcetale 	moment 

de l'entre-
vue 

Source : Transcription des entrevues 
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Tableau 7. Femmes ayant refuse les examens de depistage ou de 
diagnostic 

Age au 
moment 

de la 	Examen 
	

Motif de 
Nbre grossesse refuse 

	
('examen 
	

Motif du ref us 

5 
	

34 	amniocen- 
tese 

10 	34 	amniocen- 
tese 

15 	29 	analyse de 
l'alpha- 
fcetoproteine 

16 	37 	amniocen- 
tese 

27 	39 	amniocen- 
tese 

resultats eleves 
de ('analyse de 
l'alpha-
fcetoproteine 

resultats eleves 
de ('analyse de 
l'alpha-
fcetoproteine 

depistage de 
routine >, 

resultats eleves 
de ('analyse de 
l'alpha-
fcetoproteine; 
age de la mere 

resultats eleves 
de ('analyse de 
l'alpha-
fcetoproteine; 
age de la mere 

crainte d'un avortement 
spontane; risque d'avor-
tement spontane aussi 
eleve que celui d'avoir 
un enfant handicaps 

ne pourrait se pardonner 
un avortement spontane 
attribuable a l'amniocen-
tese; crainte d'un 
avortement spontane; 
experience avec 
personnes handicapees 

la mere n'en volt pas 
l'utilite; n'accepterait 
jamais l'avortement 

jumeaux et risque plus 
eleve d'avortement 
spontane 

ne croit pas pouvoir 
accepter l'avortement; la 
mere croit que les 
resultats positifs sont une 
erreur; a ('impression 
d'être en bonne sante; 
n'est pas interessee par 
l'amniocentese; s'est 
occupe d'enfants 
handicapes 

n'envisagerait pas 
l'avortement 

21 	40 	analyse de 	age de la mere 
l'alpha-
fcetoproteine 
et amnia-
centese 



Age au 
moment 

de Ia 	Examen 
	

Motif de 
Nbre grossesse refuse 

	
('examen 
	

Motif du ref us 

accepterait I'avortement 
si le babe etait atteint du 
syndrome de Down ou 
etait gravement 
handicaps; ne croyait 
pas que le risque etait 
eleve; bonne experience 
anterieure; « n'a pas 
commis de faute 

refuserait d'avorter un 
enfant handicaps; a le 
pressentiment qu'elle 
ferait un avortement 
spontane; experience 
personnelle de Ia 
paralysie cerebrate et 
d'enf ants handicapes 

philosophie non 
interventionniste; 
s'inquiete des effets 
possibles de 
l'echographie sur le 
foetus 

29 	37 	amniocen- 
tese 

resultats Oleves 
de ('analyse de 
l'alpha-
fcetoproteine; 
age de la mere 

30 	30 	amniocen- 
tese 

recommande 
par le medecin 
pour obtenir 
plus de 
renseignements 

32 	24 et 26 	echographie pour verifier les 
dates 
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Tableau 7. Femmes ayant refuse les examens de depistage ou de 
diagnostic (suite et fin) 

Source : Transcription des entrevues 

Les pourcentages etablis pour ce groupe de femmes n'autorisent 
aucune generalisation a l'ensemble des femmes manitobaines de meme age 
ou de meme milieu21. Toutefois, les experiences que les femmes inter-
viewees ont vecues sont fort representatives de ce que les autres femmes 
enceintes vivent au Manitoba. La description faite par les femmes de leur 
situation et de leurs problemes est effectivement conforme a la pratique 
obstetrique des medecins et conseillers genetiques du Manitoba et au mode 
de fonctionnement des cliniques prenatales22. 

Un nombre limits d'immigrantes et de refugiees ont ate revues en 
entrevue; elles avaient ate rejointes par les organismes consultes dans le 
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Tableau 8. Femmes dont les resultats de l'analyse de l'alpha-
fcetoproteine etaient eleves 

Nbre 

Age au 
moment 
de la 
gros-
sesse 

Epoque de 
l'analyse 
de l'alpha-
fcetopro-
Wine 
(selon la 
mere) 

Resultats 
(« eleves », 
« faibles », 
« positifs ») 

Suivi (p. ex. analyses 
de l'alpha-
fcetoproteine 
repetees; counseling 
genetique; echo-
graphie; evaluations 
fcetales) 

Resultats 
(bebe en 
sante; 
jumeaux) 

1 16 3 mois 
4 mois 

4 31 non 
mentionnee 

5 34 non 
mentionnee 

6 32 non 
mentionnee 

7 28 non 
mentionnee 

10 34 3 mois 

16 35 4 mois 

1 37 4 mois 

resultats 
positifs eleves 
a 3 mois; 
negatifs a 4 
mois 

resultats 
positifs eleves 

resultats 
positifs eleves 

resultats 
positifs faibles 

resultats 
positifs eleves 

resultats 
positifs eleves 

resultats 
positifs 

resultats 
positifs 

analyses de ('alpha- 	babe en 
fcetoproteine repetees; 	sante 
counseling genetique; 
evaluations fcetales 

analyses de ('alpha- 	babe en 
fcetoproteine repetees; sante 
tentative d'amniocen-
tese; prelevement sur 
le placenta 

counseling genetique; 
	

!Abe en 
amniocentese refusee 	sante 

counseling; amnio- 	babe en 
centese; erreur de 	sante 
dates, donc resultats 
normaux de l'analyse 
de ('alpha-fcetoproteine 

echographie 
	

jumeaux 

echographie; eva- 	babe en 
luations fcetales; 	sante 
amniocentese refusee; 
analyses de l'alpha-
fcetoproteine repetees 
au cours de la 
grossesse 

analyses de l'alpha- 	babe en 
fcetoproteine repetees; sante 
counseling genetique; 
amniocentese 
echographie; 
	

jumeaux 
amniocentese refusee 
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Tableau 8. Femmes dont les resultats de l'analyse de l'alpha-
ketoproteine etaient eleves (suite et fin) 

Nbre 

Age au 
moment 
de la 
gros-
sesse 

Epoque de 
['analyse 
de l'alpha-
fcetopro-
teine 
(selon la 
mere) 

Resultats 
(« eleves », 
« faibles », 
« positifs ») 

Suivi (p. ex. analyses 
de l'alpha-
fcetoproteine 
repetees; counseling 
genetique; echo-
graphie; evaluations 
fcetales) 

Resultats 
(b6b6 en 
sante; 
jumeaux) 

27 	39 	non 	resultats 
mentionnee positifs 

28 	16 	non 	resultats 
mentionnee positifs 

29 	37 	non 	resultats 
mentionnee positifs eleves 

counseling; amnio- 	b6b6 en 
centese refusee 	sante 

echographie; 	 hemie 
amniocentese 	fcetale; 

enceinte 

counseling; amnio- 	accouche- 
centese refusee 	ment par 

le siege; 
babe en 
sante 

Source : Transcription des entrevues 

cadre de la presente etude. Ces femmes etaient plus susceptibles de con-
naitre les examens, les techniques et les soins prenatals en vigueur au 
Canada, dans la mesure ou elles avaient déjà pris part a des programmes 
visant precisement a offrir des services d'education sanitaire et de pro-
tection de la sante aux immigrantes et refugiees. Si tel n'avait pas ate le 
cas, les femmes auraient peut-titre souleve d'autres problemes et preoccu-
pations. Des femmes originaires de l'Inde, des pays d'Europe de l'Est et 
d'autres milieux auraient probablement souleve d'autres questions elles 
aussi. 

L'etude a regroupe un nombre proportionnellement eleve de femmes 
ayant obtenu des resultats positifs suite a une analyse de l'alpha-
fcetoproteine (10 sur 37, ou 27 %). Ce pourcentage est largement superieur 
aux 8 % des femmes du Manitoba ayant subi l'analyse et obtenu des resul-
tats positifs en 199023. Cette proportion s'explique peut-titre par le fait que 
les femmes revues en entrevue avaient le desir de parler des examens 
qu'elles avaient subis ou par le fait que les professionnels de la sante ont 
juge qu'elles constituaient des cas interessants. Compte tenu des objectifs 
de l'etude, ces femmes formaient un sous-groupe important dans la mesure 
ou elles avaient toutes vecu les memes angoisses, chacune a leur facon. 
Elles ont decrit, dans leurs temoignages, leurs differentes experiences avec 
les medecins et techniciens. 
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L'etude regroupait un nombre relativement eleve de femmes qui 
avaient subi au moins une cesarienne (13 sur 37). Parmi les raisons de 
pratiquer une cesarienne figuraient la paralysie cerebrale, l'herpes, les 
accouchements par le siege, un bassin etroit et differentes complications 
entourant la naissance de jumeaux. Les experiences de ces femmes retie-
tent donc assez bien la diversite des motifs invoques pour pratiquer des 
cesariennes dans les principaux hOpitaux universitaires de Winnipeg24. 
L'echantillon comprenait egalement trois femmes qui avaient eu des 
jumeaux et une qui en attendait. Encore la, les femmes se sont presentees 
en entrevue parce qu'elles-memes ou leurs medecins avaient l'impression 
qu'elles auraient des choses a dire au sujet des interventions a caractere 
technique. 

Les donnees concernant les participantes choisies en fonction de 
criteres de commodite et sans etablir de probabilites sont essentiellement 
descriptives. Aucune tentative n'a ete faite pour manipuler les variables en 
utilisant, par exemple, des statistiques non parametriques pour de petits 
echantillons. 

Le deroulement des entrevues 

Le lieu des entrevues 
Les femmes pouvaient choisir l'endroit oil se deroulerait l'entrevue. Si 

elles le desiraient, des moyens de transport etaient egalement mis a leur 
disposition pour se rendre a l'entrevue et pour retourner chez elles. Seize 
entrevues ont eu lieu dans un bureau de counseling de la Women's Health 
Clinic. Quatre se sont deroulees dans des bureaux prives d'autres orga-
nismes prenant part a l'etude. Quatre des femmes interviewees ont 
emmene leurs bebes avec elles. Dix-sept entrevues ont eu lieu a domicile 
pendant que les enfants dormaient, jouaient, etaient dans les bras de leur 
mere ou a la garderie. Dans un cas, le marl etait present pendant l'entre-
vue et y participait activement en utilisant les services de l'interprete. 

Le recours aux interpretes 
Il m'a ate posible de rechercher des femmes de differents milieux grace 

a l'aide que j'ai revue de sept femmes qui ont accepte de servir d'interpretes 
au cours de onze entrevues. Quatre educatrices sanitaires du Immigrant 
and Refugee Health Program du Planned Parenthood Manitoba ont ega-
lement offert leur aide pour huit de ces entrevues. 

Le role de ces personnes ne se limitait pas a agir comme interpretes. 
A l'instar d'une autre consultante specialisee dans les questions concernant 
les femmes immigrantes, elles ont donne leur avis sur la formulation des 
questions de l'entrevue et sur le formulaire de consentement, cherchant 
s'assurer qu'ils etaient adaptes a la culture des femmes interviewees et 
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rediges clairement. Ces personnes ont egalement propose les noms de 
certaines des participantes, et ont pris contact avec elles pour leur parler 
de retude et obtenir leur consentement. Elles m'ont introduite au sein de 
leurs collectivites. Les renseignements qu'elles m'ont transmis se sont 
reveles precieux car ces personnes avaient aussi, dans beaucoup de cas, 
accompagne les participantes lors des visites medicales. Au cours des 
entrevues, ces personnes precisaient les questions et les reponses si elles 
le jugeaient necessaire, allegeant parfois ratmosphere par des pointes 
d'humour, et causant avec le man et les enfants. Elles m'ont explique 
comment elles s'etaient senties pendant les entrevues et m'ont eclairee sur 
certaines convictions culturelles et certains problemes medicaux. 

Trois des onze entrevues ont ete realisees avec des femmes malen-
tendantes en presence d'interpretes professionnelles du Referral Service de 
Winnipeg parlant le langage ASL. A la demande de la femme, l'une des 
entrevues s'est deroulee en presence de deux interpretes, une interprete 
malentendante et une interprete entendante du langage ASL, la premiere 
servant d'intermediaire entre la participante et la seconde interprete25. 

La dernarche des entrevues 
Au debut des entrevues, j'expliquais les raisons de retude et je 

donnais un apergu des activites de la Commission (six des femmes en 
avaient entendu parler). J'expliquais egalement que le rapport presente a 
la Commission chercherait a realer aussi fidelement que possible les 
problemes et preoccupations soulevees par les femmes. J'ajoutais que les 
resultats de retude leur seraient transmis, si elles le souhaitaient, ainsi 
qu'aux organismes participants. 

Je faisais ensuite ressortir les principaux elements du formulaire de 
consentement. La plupart des femmes en faisaient alors elles-memes la 
lecture. J'ai fait lecture du formulaire a la femme non voyante et deux des 
femmes malentendantes ont demande qu'il soit lu a haute voix et transpose 
en langage gestuel. Les educatrices sanitaires ont traduit oralement le 
formulaire avant de le presenter aux femmes; dans tous les cas, les femmes 
ont appose leur signature sur la version anglaise du formulaire. 

Je leur demandais si elles avaient des questions ou preoccupations et 
leur rappelais qu'elles pouvaient poser toutes les questions qu'elles 
desiraient au cours de l'entrevue. Si les femmes acceptaient que l'entrevue 
soit enregistree, je mettais l'enregistreuse en marche et l'entrevue 
commengait. Si elles refusaient, je prenais note de leurs reponses25. Je 
n'utilisais pas la liste des questions macs celle-ci etait dans une chemise, 
a port& de la main. 

Les entrevues se deroulaient habituellement a partir d'une serie de 
questions generiques (voir l'annexe 2). Les questions etaient adaptees a la 
situation particuliere de chaque femme ainsi qu'aux circonstances plus 
generales de sa vie (p. ex. s'il s'agissait d'une immigrante, d'une ado-
lescente, etc.). Selon le deroulement de la conversation, les questions 
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etaient abordees dans un ordre different, permettant parfois a la femme de 
revenir sur certains points pour apporter des precisions et d'analyser des 
problemes souleves plus tot au cours de l'entrevue. 

Les femmes devaient prevoir environ deux heures pour l'entrevue, 
ce qui s'est en general revele sufisant. Les entrevues ont varie entre 
90 minutes et 4 heures 30 minutes. 

La fiabilite des entrevues 

La voix des femmes 

Les entrevues ont fourni aux femmes l'occasion de me raconter, a leur 
discretion, comment elles avaient vecu leur grossesse en general et les 
examens qu'elles avaient eu a subir en cours de route; leurs propos sont 
presentes sous forme de transcriptions ou de résumés. Sauf dans les cas 
oti les interpretes avaient quelque chose a ajouter, aucune autre source de 
renseignements ne permet de savoir ce qui s'est passé au moment des 
visites medicales. 

II est possible d'evaluer de maniere systematique la fiabilite et la 
coherence de leurs propos en tant que documents sociaux qualitatifs27. 
Cette evaluation peut consister a examiner la coherence interne de chaque 
entrevue, celle entre les differentes entrevues, le role de l'intervieweuse et 
la nature des interactions entre la personne qui a realise l'entrevue et la 
participante. Differents elements des recits recueillis ont ete etudies. Its 
semblent repondre aux criteres de fiabilite et portent a croire que, inter - 
rogees sur les memes sujets, des femmes presentant un profil similaire 
souleveraient essentiellement les memes problemes et preoccupations. 

La coherence des propos 
Certaines inconsistances (p. ex. les dates des examens subis et autres 

renseignements) dans les propos des femmes appellent des interrogations. 
La femme etait-elle nerveuse ou stressee au cours de l'entrevue? L'anglais 
est-il pour elle une langue seconde? Avait-elle des problemes de compre-
hension et d'interpretation des questions? Sa confusion etait-elle liee a sa 
difficulte d'absorber de l'information transmise par d'autres personnes? 
Souhaitait-elle eviter de parler de certains sujets? Se peut-il qu'un element 
d'information lui soft apparu plus ou moins important et si oui, pourquoi? 
Se peut-il que j'aie mal compris sa reponse? Tout compte fait, la plupart 
des inconsistances relevees ont pu etre eclaircies au cours des entrevues 
avec les repondantes ou, par la suite, avec les interpretes, ou encore apres 
plusieurs lectures des transcriptions. 

Les efforts des femmes pour clarifier et expliquer leurs propos 
Les efforts des femmes pour revenir en arriere et corriger ce qu'elles 

croyaient etre une erreur ou une fausse interpretation temoignent de leur 
souci d'exactitude. 
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La facon dont les femmes analysent la situation et ponderent leurs 
opinions 

La fiabilite des propos peut se manifester dans la facon dont la femme 
presente sa situation et s'efforce ou non de tenir compte d'opinions diver-
gentes. Bon nombre de femmes s'efforcaient d'analyser la situation du 
point de vue du professionnel de la sante, meme lorsqu'elles devaient 
decrire une situation personnelle difficile. D'autres faisaient remarquer, 
la lumiere de leurs experiences, que la situation des femmes aux prises 
avec de multiples obstacles (p. ex. la pauvrete, le fait d'etre chef d'une 
famille monoparentale, etc.) devait etre encore plus penible. 

Les comportements des femmes au cours des entrevues et les 
changements notes dans leur comportement unefois l'enregistrement 
terming 

Il est parfois difficile d'evaluer le degre de participation des femmes 
durant l'entrevue, surtout lorsqu'il existe des differences de culture et un 
rapport de force entre l'intervieweuse et l'interviewee. L'entrevue est un 
procede &heat au cours duquel it faut gagner la confiance de la personne 
interviewee et determiner si les mots ont le meme sens pour toutes les 
personnes en presence. Une entrevue de deux heures suffisait habi-
tuellement pour etablir un climat de confiance et juger du degre de 
participation de la femme. 

Les aspects intangibles de l'entrevue — le niveau d'aisance de 
l'intervieweuse et de l'interviewee — jouent ici un role determinant et 
varient d'une femme a l'autre. Avec certaines, le contact s'est etabli 
rapidement, avec d'autres plus lentement. Dans l'ensemble, la commu-
nication a ete tres bonne et personne n'a donne de signes d'impatience ou 
tente d'ecourter l'entrevue. 

Pour les entrevues en presence d'interpretes, la communication 
semblait excellente entre celles-ci et les femmes interviewees. Les femmes 
avaient fait la connaissance des interpretes avant les entrevues. Malgre la 
barriere linguistique, une atmosphere detendue et chaleureuse s'est etablie 
et tout le monde semblait a l'aise. 

La nature des renseignements divulgues 
La grossesse a ete posee d'emblee comme une experience tres person-

nelle. Toutes les femmes interviewees ont accepte sans reticence de parler 
de leurs antecedents et, dans de nombreux cas, de partager des sentiments 
et experiences intimes dont la pertinence leur paraissait evidente. Ainsi, 
la plupart des femmes ont accepte de devoiler des aspects personnels de 
leurs relations avec leur partenaire et leur famille; certaines ont parle de 
leur sexualite et de leurs rapports sexuels (aucune question de l'entrevue 
ne portait sur ces sujets); d'autres ont evoque des moments de depression. 
II est arrive parfois qu'une femme souligne le caractere confidentiel de 
certains de ses propos, mais en ajoutant qu'il lui semblait important de me 
les confier pour que je comprenne mieux ce qui lui etait arrive par la suite. 
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De telles marques de confiance portent a croire que la plupart des' 
femmes se sentaient a l'aise au cours de l'entrevue, etaient d'accord avec 
les objectifs de retude et jugeaient opportun de parler de leurs experiences. 
Les immigrantes, les refugiees et les femmes malentendantes ont divulgue 
moins de renseignements d'ordre tres personnel; leur reserve s'explique 
sans doute par la presence des interpretes et par des differences cultu-
relies, notamment la facon de definir les elements qui constituent une 
question (4  polie D Mais lorsqu'elles se sentaient proches des educatrices 
sanitaires, les femmes parlaient souvent, avec emotion et moult details, de 
ce qu'elles avaient ressenti pendant leur grossesse. Il n'est arrive que 
quelques fois qu'une femme refuse d'aborder une question et je n'ai jamais 
insiste. 

La facon d'aborder les questions delicates 
Il est arrive quelquefois qu'une question, en apparence anodine, 

souleve des difficultes des le debut de l'entrevue, avant qu'un climat de 
confiance ne soit etabli. Par exemple, lorsque j'ai demande « Combien de 
grossesses avez-vous eues? », une femme a fait une courte pause et 
repondu « Deux — je vous parlerai de la deuxieme plus tard. » Ayant subi 
recemment un avortement, elle n'en avait parle qu'a son man, a une amie 
et a moi. Son desir d'être aussi complete et exacte que possible dans ses 
propos a siirement eu raison de ses reticences. L'entrevue lui fournissait 
egalement l'occasion d'explorer ses sentiments de maniere systematique et 
en toute securite. 

Les influences sous jacentes du medecin, du technicien, de l'infirmiere 
A titre d'intervieweuse, j'ai essaye de me demander ce qu'une femme 

aurait pu dire dans tel ou tel autre contexte. Dans sa version des faits, la 
femme exprime-t-elle son point de vue personnel ou celui du professionnel 
de la sante qui s'est occupe d'elle? Comment aborder cet aspect de l'entre-
vue pour m'aider a comprendre pourquoi elle me dit certaines choses et pas 
d'autres? 

L'exhaustivite des propos ou les observations finales 
Dans la plupart des entrevues, nous avions l'impression, vers la fin, 

d'approfondir les themes cernes au debut. J'ai donne aux femmes la possi-
bilite d'aborder d'autres questions avant de clore la rencontre, en leur 
demandant : « Avez-vous le sentiment d'avoir dit tout ce que vous aviez 
dire? Y a-t-il d'autres sujets que vous aimeriez aborder? » Souvent, les 
femmes ajoutaient quelque chose. 

La coherence entre les entrevues 
En depit des differences de situation sociale, d'age et d'experience des 

femmes, les entrevues ont permis de faire ressortir un certain nombre de 
problemes et de themes communs. Afin de verifier cette constatation, j'ai 
eu plusieurs echanges avec des intervenants du systeme de sante — une 
sage-femme specialisee dans revaluation fcetale, un gynecologue-
obstetricien, un geneticien et des professionnels de la sante, membres du 
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comite consultatif pour ce proj et. Toutes ces personnes m'ont confirme que 
plusieurs de ces questions etaient de fait souvent abordees dans le cadre 
de leur pratique en milieu clinique. 

Le role et les reactions de I'intervieweuse 
L'intervieweuse fait partie integrante du processus d'entrevue et c'est 

pourquoi ii faut analyser soigneusement l'influence qu'ont pu avoir mes 
interventions sur le climat cree et les renseignements obtenus. 

Pour moi, l'art d'interviewer consiste tout a la fois a mettre la femme 
suffisamment a raise pour qu'elle puisse s'exprimer en ses propres mots; 
a recouter tres attentivement; a lui temoigner un interet et une sympathie 
veritables tout en etant a rant des nuances qui peuvent susciter d'autres 
questions; a faire preciser ce que je ne comprends pas; a intervenir lorsque 
je sens qu'une femme veut peut-etre donner son opinion sur certaines 
questions; a tenir compte, tout en essayant de les depasser, des differences 
de classe sociale, d'education, de culture et d'origine raciale. II est peut-
etre arrive, dans certains cas, que la femme se soit abstenue de dire 
certaines choses parce que retais blanche, instruite et qu'elle m'identifiait 
davantage aux professionnels de la sante dont je lui demandais de me 
parler qu'a. elle-merne. 

Je devais faire confiance a mes propres intuitions. Ainsi, lorsque 
j'avais l'impression qu'une femme decrivait des attitudes negatives a regard 
des autochtones sans parler explicitement de racisme, je tentais de 
l'amener a situer le probleme dans une perspective sociale. J'attendais sa 
reaction et si elle n'osait pas parler de racisme, je poursuivais 	J'ai 
aborde cette question avec d'autres personnes qui pensent que les femmes 
autochtones sont morns bien traitees par certains professionnels de la 
sante simplement parce qu'elles sont autochtones. Avez-vous l'impression 
que ce fut le cas pour vous? Je ne veux pas vous faire dire ce que vous 
n'avez pas dit. Je veux simplement comprendre ce que cette realite a 
signifie pour vous. » 

J'ai tente d'evaluer mon degre d'aisance lors de chacune des 
entrevues. Est-ce que j'intervenais trop souvent, a propos ou non? 
Comment ai-je reagi a certaines revelations? Certaines realites &talent tout 
a fait nouvelles pour moi; j'ignorais, par exemple, l'inclination positive a 
regard de la surdite au sein de la communaute des personnes malenten-
dantes. Ainsi, une femme aimerait qu'il existe un test prenatal pour 
depister la surdite car elle souhaiterait avoir des enfants malentendants. 

L'anglais est ma langue seconde. Le fait d'être malentendant est ma 
culture. » J'ai tente d'explorer cette question avec des femmes malenten-
dantes au cours d'entrevues subsequentes et par des lectures'. 

Le processus d'entrevue n'a rien de romantique. Il ne s'agit pas d'un 
echange entre « amies » ou entre « deux femmes qui discutent d'egal 
egal 0. J'avais un plan d'entrevue bien defini et, dans certains cas, les 
femmes que j'ai rencontrees avaient le leur elles souhaitaient parler des 
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experiences qui les avaient marquees au cours de leur grossesse. Elles ne 
s'attendaient pas ace que je sois leur amie; elles voulaient tout simplement 
que je les aide a raconter ce qu'elles avaient vecu. Avec quelques femmes, 
la communication a ete tres intense; avec les autres, j'etais attentive, 
interessee, souvent fascinee et entierement engagee dans la demarche 
entreprise. Au cours des entrevues, les femmes n'ont pas cherche a me 
poser de questions personnelles; a leurs yeux, la Women's Health Clinic et 
la Commission etaient des institutions legitimes dont retais la repre-
sentante. Il est parfois plus facile de raconter son histoire a une etrangere 
qui fait preuve de comprehension. 

Mes propres reactions aux entrevues etaient pluttit complexes. Seta's 
emotivement tres mobilisee. Les propos que j'entendais eveillaient chez moi 
des souvenirs heureux ou malheureux ayant trait a ma propre grossesse 
et a ce que ma mere m'avait raconte concernant les siennes. Par ailleurs, 
it etait stimulant et encourageant d'entendre les femmes parler de leur vecu 
avec tant d'emotion. J'etais amen& a sortir de mon territoire habituel, a 
visiter des coins de Winnipeg que je n'avais jamais vus et a entrer dans des 
maisons dans lesquelles je ne serais jamais entree autrement. Le fait de 
travailler avec des interpretes m'a appris a etudier les expressions du visage 
et le langage gestuel, et m'a permis de decouvrir de nouvelles facons 
d'entrer en contact avec les femmes. Ce sont les entrevues avec les femmes 
handicapees qui m'ont le plus marquee; j'ai mis un certain temps a corn-
prendre qu'elles ne vivaient pas leurs grossesses differemment des autres 
femmes et que les seules differences importantes tenaient aux attitudes 
d'une societe qui leur reprochait d'oser pretendre a la maternite. Les recits 
de toutes ces femmes et les emotions profondes qu'elles ont exprimees font 
maintenant partie de mon bagage de connaissances. Je me considere privi-
legiee d'avoir recueilli leurs temoignages et je me fais un devoir de faire 
part le plus honnetement possible de leurs experiences et de leurs 
recommandations. 

Les propos des femmes 

Les propos des femmes, qu'il s'agisse de transcriptions des entrevues 
enregistrees ou de résumés &tallies, constituent les « donnees brutes » de 
l'etude. Leurs recits sont truffes de details evocateurs, d'images et de 
dialogues tout en nuances29. Its forment la matiere dont sont tires les 
principaux themes etudies dans les sections suivantes. 

Les recits des femmes tiennent egalement a leur facon de dire les 
choses, d'aborder les sujets et les problemes, et de repondre a certaines 
questions. Dans la presente etude, it est devenu de plus en plus clair que 
le medium constituait une part importante du message. 

Cette partie du rapport s'interesse aux differents modes d'expression 
des femmes et a la diversite de leurs connaissances tels que reveles par les 



406 DPN : Apercu de la question et des personnes en cause 

entrevues. Cet effort pour # decoder » leurs propos vise a montrer 1) la 
richesse et la complexite des perceptions et de la comprehension qu'ont les 
femmes de la grossesse et des techniques prenatales; 2) certains des 
moyens que les femmes utilisent pour vivre et integrer ces experiences, et 
en &gager le sens; et 3) comment les femmes expriment leur N identite 
propre 

Au cours des entrevues, les femmes ont fait remarquer que les visites 
medicales leur offraient rarement l'occasion de raconter leur histoire de 
maniere detainee. Le systeme de sante accorde peu d'importance a la 
qualite des echanges entre la patiente et le dispensateur de soins. Contrai-
rement aux recits etoffes recueillis en entrevue, la communication avec les 
professionnels de la sante met surtout l'accent sur l'apparition successive 
des symptOmes et des changements physiologiques, et s'interesse rarement 
a ce que ceux-ci peuvent signifier pour les personnes concernees. Presque 
toutes les femmes interviewees ont exprime une certaine insatisfaction face 
a leurs visites medicales. Elles ont fait mention du devouement de certains 
professionnels de la sante, mais leurs nombreux commentaires negatifs 
font ressortir la necessite d'ameliorer la qualite de l'ecoute et de la 
comprehension de la plupart d'entre eux, et de repenser en profondeur le 
deroulement de ces visites. En nous concentrant sur la facon dont les 
femmes s'expriment, sur ce qu'elles savent et sur les origines de ce savoir, 
nous decouvrons que ce qu'elles disent et la facon dont elles le disent, y 
compris leurs silences, constituent des indices revelateurs de la significa-
tion de leurs propos. La presente etude sous-entend que les professionnels 
de la sante doivent etre capables d'ecouter les femmes et de comprendre 
leurs messages pour etre en mesure de les soigner convenablement. 

Les modes d'expression 
Les femmes &talent invitees a orienter l'entrevue selon leurs besoins. 

Apres s'etre montrees timides au debut, certaines d'entre elles ont par la 
suite pris de plus en plus d'assurance. Quelques-unes avaient cons-
tamment besoin d'être questionnees et encouragees. Leurs propos sont 
devenus plus &tallies lorsque nous avons aborde un probleme particulier 
ou une serie de problemes dont elles souhaitaient discuter plus lon-
guement. D'autres avaient une histoire a raconter et ne se faisaient pas 
prier; it m'est arrive de devoir les interrompre pour leur demander de 
preciser la date de certains examens ou d'autres details du meme genre. 
Ces femmes profitaient de l'occasion pour situer les examens prenatals 
dans le contexte de leur vie personnelle. Pressees de repondre a des 
questions precises, elles exprimaient le desir de me parler d'abord d'autre 
chose afin que je puisse mieux comprendre. 

Meme si les questions &talent les memes, chaque femme faconnait 
l'entrevue a sa maniere afin d'aborder les themes qui revetaient une 
certaine importance a ses yeux. Sue a insiste sur le peu d'estime qu'elle 
avait d'elle-meme lors de sa grossesse precedente et situe la discussion sur 
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les examens prenatals dans ce contexte. Elle s'etait sentie dominee par son 
ex-mari et avait donne son accord a toutes les propositions emanant des 
medecins. A cette époque, a-t-elle dit, elle etait peu interessee a savoir en 
quoi consistaient les examens. Etant malentendante, it lui etait difficile de 
se renseigner. Au cours de sa presente grossesse, elle souhaitait passer 
une echographie et voyait la un indice de son respect de soi grandissant et 
de son desir d'être mieux renseignee. 

Ruth a &vogue de maniere touchante et avec force details l'inquit.tude 
qu'elle avait ressentie apres la naissance de son premier enfant, et l'a 
rattachee aux experiences qu'elle avait vecues au cours de sa grossesse et 
au traumatisme qu'avait constitue l'accouchement par le siege. Meme si 
plusieurs questions portaient sur les examens prenatals qu'elle avait subis, 
ses propos s'attardaient principalement a la periode post-partum. Les 
experiences vecues a cette époque expliquaient ses craintes et son compor-
tement lors des grossesses ulterieures, notamment le desir de subir des 
examens supplementaires afin de s'assurer de n'avoir pas a vivre un autre 
accouchement par le siege. Une etude qui aurait porte exclusivement sur 
les examens prenatals aurait peut-titre neglige ces liens importants de 
cause a effet. 

Kathy a raconte son histoire en insistant sur la necessite pour les 
femmes enceintes d'être des consommatrices avisees des services de soins 
prenatals. Elle a declare avoir fait beaucoup de progres a ce chapitre au 
cours de ses trois grossesses, allant meme jusqu'a insister pour savoir si 
l'echographie et l'analyse de l'alpha-fcetoproteine etaient necessaires 
lorsque la grossesse se deroulait normalement. Elle a recemment suivi des 
cours pour devenir monitrice de cours prenatals. 

Chaque recit temoigne du fait que la femme a choisi de partager ou 
non l'information qu'elle possede, ou de la contrOler d'une facon quel-
conque. Parfois, la femme ne parlait de ses experiences personnelles qu'a 
la toute fin de I'entrevue, une fois qu'elle se sentait suffisamment en 
confiance et qu'elle avait aborde les autres aspects de son histoire. 
Quelques femmes ont affirme s'etre presentees parce qu'elles estimaient 
important que la Commission soit au courant des experiences qu'elles 
avaient vecues. Certaines desiraient se prevaloir de l'occasion de 
s'exprimer qui leur etait offerte — elles cherchaient a comprendre ce qui 
leur etait arrive ou se demandaient quel comportement adopter a regard 
des examens et des techniques mis a leur disposition au cours de leurs 
grossesses actuelles ou futures. Apres avoir pris rendez-vous avec moi, bon 
nombre de femmes s'etaient preparees a la rencontre en reflechissant a ce 
qu'elles voulaient me dire et en decidant des sujets qu'elles allaient aborder 
en entrevue. Le fait de reparler de leurs experiences semblait avoir des 
vertus « therapeutiques g et les aidait a surmonter leurs problemes. 
Comme l'a dit Jean : « Apres avoir vu l'annonce de votre etude, j'ai 
beaucoup reflechi aux examens que j'ai subis et a ce que je devrais faire 
maintenant que je suis de nouveau enceinte. Je ne sais vraiment plus ou 
j'en suis. « Quant a Sally, elle n'attendait que l'occasion de parler de ses 
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experiences : « Je n'arrive pas a croire qu'on me donne l'occasion de parler 
de ce que j'ai vecu. Combien de semaines avez-vous a me consacrer? » 

La facon de s'exprimer des femmes variait de l'une a l'autre et pouvait 
revetir differentes formes au cours d'un seul et meme temoignage. Ainsi, 
les femmes ont frequemrnent eu recours au dialogue pour decrire des situa-
tions particulieres. L'utilisation du dialogue n'est pas l'indice de souvenirs 
précis, mais temoigne plutOt de rimportance de l'interaction vecue : 
remotion ressentie par la femme, la facon dont elle a assimile les ren-
seignements fournis et interprets les paroles des autres. 

Ina s'est servi du dialogue pour donner plus de relief a son recit et de 
force a son point de vue. C'est une jeune femme de 25 ans qui s'exprime 
tres bien, mais qui parle lentement et a de la difficulte a prononcer 
certaines lettres distinctement parce qu'elle souffre de paralysie cerebrale. 
Des le debut de l'entrevue, elle a souligne qu'elle devait sans cesse se battre 
pour que les gens recoutent et reconnaissent qu'elle est une personne 
intelligente non depourvue d'humour. 

Ina : J'etais tres excitee lorsque j'ai decouvert que j'etais enceinte car 
lorsque j'etais adolescente en Ontario, j'avais pose la question 
directement au medecin : "Est-ce que je pourrai un jour avoir un 
enfant?" et 11 m'avait repondu "Non, tu n'es qu'une pauvre infirme 
stupide, tu n'auras jamais d'enfant." Et moi, j'avais pense : "Comment 
pouvez-vous dire cela; vous ne m'avez pas examinee et vous ne 
connaissez pas mon corps." 

Intervieweuse : Il a vraiment dit ea? 

Ina : Pas dans ces mots-la. Mais c'est a peu pres ce qu'il voulait dire. 
Et moi, je lui ai dit : "Ce n'est pas juste; comment pouvez-vous le savoir 
tant que je ne suss pas enceinte ou tant que je n'ai pas perdu quelques 
enfants?" Mais it a ajoute : "La plupart des personnes handicapees ne 
peuvent pas avoir d'enfants." Alors, lorsque j'ai decouvert que j'etais 
enceinte de ma fille, j'etais tres heureuse mais j'avais aussi tres peur car 
je ne savais pas trop comment organiser le reste de ma vie. Car, lorsque 
j'etais plus jeune, les gens me disaient : "Tu ne pourras jamais avoir 
d'enfants, tu ne pourras jamais vivre seule, et tu ne pourras jamais faire 
ceci ou cela." 

Intervieweuse : Quel age aviez-vous lorsque vous avez demand& au 
medecin si vous pouviez avoir des enfants? 

Ina : Je crois que j'avais environ 17 ans, pres de 18. Il m'avait repondu : 
"Non, tu ne peux pas et tu ne pourras jamais avoir d'enfants." Et moi, 
je lui avais dit : "Excusez-moi mais c'est de ma vie dont vous parlez, ne 
me dites plus jamais une chose pareille; j'aime les enfants et un jour 
j'aurai un enfant a moi." Il s'est retourne vers moi et m'a dit : "Non, je 
veux qu'en partant d'ici, tu to fasses faire une ligature." Il l'a dit a ma 
mere aussi. "Mais c'est ma vie, que je lui ai dit, et j'ai bien le droit, si je 
tombe en amour avec un homme, de vouloir porter son enfant." Il a 
insists pour que rate une ligature et mot j'ai replique : "Il n'en est pas 
question." 
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L'exactitude des propos rapportes n'est pas importante. Ina voulait 
que je comprenne ce qu'elle avait vecu et comment, selon elle, un medecin 
avait tenth de reprimer sa sexualite et son desir d'avoir des enfants un jour. 
Elle m'a ensuite explique qu'elle avait eu tres peur, lorsqu'elle est devenue 
enceinte, que les services d'aide a l'enfant et a la famine lui retirent sa fine 
en pretextant qu'elle n'etait pas en mesure de s'en occuper de m4niere ade-
quate. Le medecin qui l'a suivie pendant sa grossesse lui a donne beau-
coup de soutien et l'a aidee a. trouver les ressources financieres et autres 
services a domicile dont elle avait besoin. 

Cette derniere reflexion m'a permis de comprendre qu'elle avait ete 
satisfaite des soins prenatals recus et des examens subis. Elle avait 
confiance en son medecin et participait aux decisions qui la concernaient. 
Elle n'a fait l'objet d'aucun depistage genetique; elle voyait son medecin 
intervalles reguliers et a subi deux echographies. Il etait egalement prevu 
que l'accouchement ait lieu par cesarienne. Sa grossesse s'est deroulee 
sans incident, a peu pres normalement, en &pit du fait qu'elle etait 
atteinte de paralysie cerebrale et se deplacait en fauteuil roulant. 

La seule precaution supplementaire qu'il a prise, c'est de me voir plus 
souvent tout au long de ma grossesse; je devais le consulter toutes les 
deux semaines [...] Mon medecin etait tres inquiet pour moi macs aussi 
tres comprehensif [...1 II voulait que j'aie une deuxieme echographie 
pour s'assurer que les poumons du bebe se developpaient bien et 
quelques radiographies pour etre sur que mes poumons &talent intacts. 
Je n'avais aucun probleme [...] Je n'avais pas besoin de beaucoup 
d'examens. J'imagine que j'ai ete chanteuse. 

Devant les menaces exterieures, son medecin a fait preuve de bonte 
et s'est montre rassurant. Contrairement au premier medecin, it n'a pas 
condamne son desir d'avoir des enfants macs a appuye sa decision et l'a 
aidee a realiser son reve. Compte tenu de son handicap, certains medecins 
auraient jute opportun de proceder a de nombreuses evaluations du foetus 
ou de recourir frequemment a l'echographie, ce qui aurait augmente son 
niveau de stress et d'inconfort physique. 

Son mode d'expression a attire mon attention sur le caractere negatif 
de ses premieres experiences et m'a permis de comprendre que, en tant que 
femme handicapee, elle devait surtout se battre contre des prejuges sociaux 
et systemiques. 

D'autres femmes ont decrit, avec des details bouleversants, l'angoisse 
que les examens leur avaient fait vivre; je pouvais alors saisir ce qui, de 
leur experience, les avait profondement touchees. 

Dans la premiere partie de son temoignage, Ruth m'a raconte ce 
qu'elle avait ressenti en apprenant que les resultats d'une analyse de 
l'alpha-fcetoproteine etaient positifs, ce qui signifiait, pour elle, que son 
enfant risquait d'etre atteint du syndrome de Down. 

C'etait un Vendredi Saint, ou plutot la veille du Vendredi Saint. Deux 
semaines ou un moss avant, j'avais vu mon medecin pour un examen de 
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routine; elle m'avait fait un prelevement sanguin pour le test de l'alpha-
fcetoproteine. Les resultats du test lui sont parvenus le Jeudi Saint et 
elle m'a telephone et m'a demande de passer a son bureau. Elle m'a dit 
qu'elle voulait me parler des resultats de l'analyse. J'etais tres 
etonnee 	Je ne sais pas en quoi consiste le test de l'alpha- 
fcetoproteine; tout ce que je sais, c'est qu'elle voulait m'en parler. Elle 
m'a dit : "Ne vous inquietez pas et venez me voir, nous en discuterons." 
J'etais un peu rassui-ee. Je suis donc allee la voir, je n'oublierai jamais 
ce jour-la, c'est comme si c'etait hier, je me suis assise dans son bureau, 
elle m'a regardee et m'a dit : "Les resultats du test sont arrives et ou bien 
le fcetus est mort ou bien votre bebe est atteint du syndrome de Down" 
et je me suis dit "Ohl mon Dieu!" Je ne savais plus quoi dire. Elle a 
ajoute : "Vous allez vous rendre a l'hOpital pour une echographie 
d'urgence, juste pour voir si le fcetus est encore vivant." C'etait la longue 
fin de semaine de Paques et je ne voulais pas passer Paques sans savoir 
si mon enfant vivait encore en moi. Je suis donc glee passer 
rechographie mais l'image n'etait pas ties claire parce que je n'avais pas 
eu le temps de boire beaucoup de liquide; en route, je me suis arretee 
l'epicerie pour acheter toutes sortes de boissons que j'ai avalees aussi 
vite que j'ai pu et j'ai passé le test. La preposee aux echographies m'a 
dit que le fcetus etait vivant. Oufl "Bien entendu, nous ne pouvons pas 
vous dire si l'enfant est atteint ou non du syndrome de Down. Vous 
allez retourner chez vous en attendant qu'on vous appelle pour l'amnio-
centese. Nous allons maintenant vous amener au laboratoire pour un 
autre test de l'alpha-fcetoproteine juste pour verifier et confirmer les 
resultats." Je suis done descendue pour un prelevement sanguin et 
apres, je suis rentree a la maison. J'ai pleure tout le long en m'en allant 
chez nous en pensant que 	avoir un enfant atteint du syndrome 
de Down. 

J'ai vecu le plus horrible dimanche de Paques de toute ma vie. Je suis 
rentree a la maison en pleurant, j'ai telephone a mes parents, je ne 
savais plus quoi faire. Comment pouvais-je accepter d'elever un enfant 
atteint du syndrome de Down? Mon mariage est stable mais le fait 
d'avoir un enfant souffrant de cette maladie engendre beaucoup de 
tensions au sein du couple. Le lundi de Paques, je suis retournee au 
travail et j'ai rencontre une dame dont le petit-fils est atteint du 
syndrome de Down; elle m'a affirme que c'etait un enfant merveilleux, 
tres affectueux et tres attachant mais qui demandait enormement de 
travail. Je me demandais bien ce que j'allais faire. Je suis retournee 
voir mon medecin. Elle m'a dit : "Les resultats du test sont toujours les 
memes. Nous allons devoir faire une amniocentese." Bon, d'accord. En 
attendant d'avoir mon rendez-vous 	je ne me souviens meme 
plus du temps que cela a pris, je ne pouvais penser a rien d'autre et je 
me demandais comment j'allais faire pour elever un enfant comme ca. 
Le jour de l'examen, pendant rechographie, au moment d'introduire 
l'aiguille, le bebe a donne des signes de souffrance fcetale; it n'etait donc 
plus question de proceder a l'amniocentese car le liquide extract risquait 
de ne pas se renouveler a cause de la souffrance fcetale, ce qui aurait pu 
entrainer la mort de ma fille. Je suis donc retournee A la maison et j'ai 
attendu une autre semaine avant que les medecins decident de ce qu'ils 
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allaient faire. IN ont decide de faire quelque chose qui ressemble au test 
de Papanicolaou macs en prelevant un petit echantillon du sac pour 
proceder aux analyses. Mais 11 y a des risques d'endommager le sac et 
11 faut prendre beaucoup de precautions. Je suis retournee a l'hOpital 
pour ce prelevement; bien sur, it faut attendre pour avoir les resultats 
car ils font l'analyse de l'ADN et toutes sortes d'autres verifications et 
cela prend du temps. 

Nous avons donc attendu encore deux ou trots semaines. Je songeais 
tres serieusement a demander l'avortement, j'etais sur le point de faire 
les &marches en ce sens. C'est a ce moment-la que le bebe a bouge 
pour la premiere fois; je me souviens, j'etais allongee sur mon lit et j'ai 
appele mon marl et ensemble nous avons senti ses mouvements. C'est 
alors que j'ai dit a mon marl : "Je ne peux pas faire ca, je m'en fiche que 
notre fille soit atteinte du syndrome de Down. Je ne peux pas me faire 
avorterl" En un sens, j'ai toujours ete opposee a l'avortement. Je peux 
comprendre lorsque l'enfant est vraiment lourdement handicape macs 
avec le syndrome de Down, je pourrais au moths essayer. Et c'est ce que 
nous avons decide. Les resultats des analyses mentionnaient un certain 
pourcentage de chances que notre fille soit normale. Ces analyses ne 
sont pas totalement infaillibles et l'erreur demeure possible. J'ai 
telephone de nouveau a ma mere. Elle m'a demande : "Alors, qu'est-ce 
que vous avez decide?" Et j'ai repondu : "J'ai decide de garder l'enfant." 
Alors, elle m'a dit : "Je viendrai chez tot et je t'aiderai de mon mieux." 
Pendant le reste de ma grossesse, je me suis tenue occupee en 
travaillant et j'ai essaye de ne plus y penser; je me preparais a la 
naissance du bebe et je continuais d'esperer qu'il soit normal, c'est tout 
ce qui m'importait. 

Je lui ai alors demande si le medecin lui avait explique que d'autres 
maladies, et pas seulement le syndrome de Down, pouvaient expliquer des 
resultats positifs. Elle m'a avoue que le medecin avait effectivement evoque 
plusieurs possibilites macs que c'etait le syndrome de Down qui l'avait le 
plus irnpressionnee. En s'attardant surtout au syndrome de Down, elle 
cherchait peut-etre a confronter le pire. 

A un moment donne, le medecin m'a explique en quoi consistait l'analyse 
de l'alpha-fcetoproteine macs sans entrer dans les details car lorsqu'elle 
a mentionne le syndrome de Down, j'ai fige sur place, je ne m'attendais 
vraiment pas a ca. Elle m'a explique que mes dates n'etaient peut-etre 
pas exactes et que cela avait pu fausser les resultats de l'analyse [...] Elle 
ne m'en avait jamais parle avant. Je suppose qu'elle a fait son possible 
pour m'informer [...] Je crois qu'elle m'a donne un document d'infor-
mation mats c'etait ecrit dans un tel jargon que je ne comprenais pas la 
mottle des moth. II n'y avait aucune liste des resultats possibles des 
analyses ni des maladies qui pouvaient etre detectees. Le document 
parlait tout simplement d' "anomalies", comme les medecins d'ailleurs. 

Les temoignages foun-nillent de details sur la facon dont les femmes 
interpretent les renseignements medicaux et techniques qui leur sont 
transmis. Tout en decrivant les evenements, les femmes expriment toutes 
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sortes d'emotions reliees a la peur, la culpabilite, la honte, la vulnerabilite, 
la rage, la colere, l'insecurite, la joie et la tristesse. La violence de leurs 
emotions temoigne de l'importance de ces evenements dans leur vie. En 
racontant ce qui leur est arrive et en se rememorant ce qu'elles ont vecu, 
les femmes parviennent progressivement a &gager la signification de ces 
evenements tres importants pour elles. 

Les types de connaissances 
Les Pecks des femmes temoignent egalement des types de connais-

sances qu'elles ont de leur propre corps, de la grossesse en general, du 
systeme de soins de sante et des techniques medicales. Les femmes 
parviennent rarement a expliquer ce qu'elles savent au personnel medical. 

Les differents types de connaissances comprennent la connaissance 
meme qu'ont les femmes du fonctionnement de leur corps, tant sur le plan 
biologique que physiologique, et leur connaissance plus ou moins 
scientifique et plus ou moins empirique de la physiologie et de la repro-
duction en genera130. Cette connaissance peut etre tree de la medecine 
occidentale ou non occidentale, telle la medecine chinoise. 

Les femmes interviewees ne possedaient pas toutes les memes 
connaissances techniques et scientifiques. Quatre d'entre elles avaient une 
formation d'infirmiere ou de sage-femme; deux avaient recu cette formation 
au Canada et deux dans d'autres pays. Les femmes souffrant de paralysie 
cerebrale semblaient bien connaitre leur corps; en outre, leur experience du 
systeme medical leur avait permis d'acquerir une bonne connaissance des 
methodes utilisees pour les traiter. Les femmes originaires de Chine et de 
l'Asie du Sud-Est ont fait mention de nombreuses pratiques culturelles 
pouvant faciliter le travail et retablir l'equilibre du corps a la suite de 
l'accouchement. En parlant de leur grossesse, elles faisaient a la fois 
reference a des techniques chinoises et occidentales. La maj °rite des 37 
femmes interviewees avaient suivi des cours prenatals et connaissaient la 
terminologie de base utilisee en medecine occidentale pour parler de la 
grossesse31. 

Les femmes decrivaient les symptOmes de la grossesse et expliquaient 
comment elles avaient decouvert qu'elles etaient enceintes ou au contraire 
ne s'en etaient pas rendu compte. Elles decrivaient egalement les change-
ments physiques et psychologiques attribuables a la grossesse et particu-
lierement les problemes medicaux qu'elles avaient connus ou les malaises 
qu'elles avaient ressentis. Chaque temoignage permet d'entrevoir un 
amalgame unique de connaissances personnelles et para-scientifiques 
grace auquel la femme vit et comprend sa grossesse. Lorsque je parle de 
physiologie, je fais allusion au fait que les femmes prennent conscience des 
changements qui se produisent dans leur corps et notent a quel moment 
ces changements surviennent, entremelant leur recit de commentaires 
visant a me faire part de leur comprehension propre des evenements et des 
emotions qu'ils suscitent en elles. 
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Leora me park du choc qu'elle a eu et de la frustration qui l'a envahie 
lorsqu'elle a decouvert qu'elle etait enceinte : « Je ne pouvais croire que 
j' etais enceinte. Nous avions pris tellement de precautions. Stupides 
ovaires! 4  

Plusieurs femmes possedaient leur propre theorie pour expliquer les 
problemes qu'elles avaient eus, comme une tension arterielle elevee et des 
spasmes. Certaines ont decrit de fawn frappante leur avortement spontane 
et exprime leur frustration de ne pas en connaitre les raisons. 

Toutes les femmes ont longuement (Merit, et avec force details, le 
travail et l'accouchement, en precisant notamment l'ordre des evenements 
et en faisant mention des emotions ressenties a des moments précis. 
Toutes ont reconnu qu'il s'agissait la d'experiences de vie extremement 
importantes. Bon nombre de temoignages comportaient une description 
des interventions techniques ou de l'utilisation de certains medicaments au 
cours de l'accouchement, comme si les femmes tentaient ainsi de revivre 
la naissance de leurs enfants. Ainsi, une femme regrettait qu'on lui ait 
administre du Demerol®  pendant le travail parce qu'elle avait ete plus 
confuse et moins consciente au moment de la naissance de son enfant. 
Voici comment elle a decrit l'evenement : 

Its sont entres et m'ont dit : "Uanesthesiste ne pourra pas venir vous 
faire une epidurale avant minuit." Il y avait beaucoup d'accouchements 
cette nuit-la et je me suis dit : "Je ne peux pas supporter cette douleur 
jusqu'a minuit." Je souffrais le martyre, plus que je n'aurais pu 
l'imaginer. Les douleurs des trois derniers mois m'avaient tellement 
epuisee [...] C'est alors que j'ai dit : "Bon d'accord, donnez-moi du 
Demerol", et je l'ai vraiment regrette. J'ai eu l'occasion d'en parler avec 
des femmes qui ont vecu la meme experience que moi et avec d'autres 
qui n'ont pas vecu les choses ainsi [.. .] Setais completement droguee, 
au point qu'a un moment donne, je suis tombee endormie, ce qui a dO 
soulager la douleur; it y a plein de choses dont je ne me souviens plus, 
encore aujourd'hui [...] Je me rappelle avoir demand& a mon marl de me 
raconter ce qui s'etait passé parce que, tout d'un coup, je me demandais 
dans quel ordre les evenements s'etaient deroules; je n'avais plus que 
des fragments de souvenirs, comme dans un reve. Je me rappelais avoir 
ete a un endroit, puis dans un autre macs je ne savais plus du tout 
comment retais passee de l'endroit A a l'endroit B [...] Mon marl a du 
me raconter a plusieurs reprises ce qui s'etait passé car j'aurais aline 
titre plus consciente de tout ce qui m'arrivait. 

Par contre, la majorite des femmes interviewees ne possedaient pas de 
terminologie scientifique ou personnelle tres elaboree pour parler de la 
genetique humaine et du risque d'anomalies chez le foetus. Elles avaient 
de la difficulte a comprendre ou interpreter les facteurs de risque et les 
resultats des analyses. Comme on le verra plus loin, les femmes se 
tournaient vers d'autres sources de savoir pour aborder les problemes 
decoulant des analyses. 

Un autre type de connaissance est celle-la merne qu'ont les femmes du 
role des patientes et de celui des professionnels de la sante ainsi que des 
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procedures et pratiques des etablissements de soins medicaux. La connais-
sance qu'ont les femmes de leur role de patientes remonte a leur enfance 
et tient aux experiences vecues en tant que femmes appartenant a un 
groupe ethnique ou racial et a. une classe sociale, ainsi qu'a leurs expe-
riences avec d'autres medecins. Qu'elles en aient ete conscientes ou non, 
le femmes ont adopte un comportement dicte par les attitudes des 
professionnels de la sante a leur egard et par l'emprise qu'ils ont sur elles. 

Bon nombre des femmes immigrantes et refugiees ont vecu, dans leur 
pays d'origine, toutes sortes d'experiences avec les professionnels de la 
sante. Six des femmes interviewees avaient eu des enfants avant de venir 
au Manitoba; elles avaient accouche dans diverses conditions, comme par 
exemple dans des camps de refugies, dans de petits ou de tres grands 
hOpitaux urbains, ou avec l'aide d'une femme a la maison. Toutefois, les 
connaissances ainsi acquises se sont averees peu utiles lorsque ces femmes 
ont ete confrontees aux pratiques medicales et aux techniques prenatales 
des hOpitaux occidentaux. Elles ont reconnu craindre l'echographie et les 
traitements medicaux en general. Ainsi, Thida a explique qu'elle craignait 
beaucoup l'examen interne qui fait partie integrante des soins prenatals; 
elle a eu trois enfants dans son pays d'origine ou de tels examens ne sont 
pas monnaie courante. Le fait qu'une educatrice sanitaire l'accompagne 
chez une femme medecin sympathique lui a beaucoup aide. D'autres 
femmes ont explique qu'elles se sentaient plus a l'aise lorsque les tech-
niciens autorisaient la presence d'une educatrice sanitaire pendant les 
examens. 

Meme si d'autres femmes ont une bonne connaissance des etablis-
sements de sante, elles ont toujours l'impression de ne pas savoir grand-
chose des examens « de routine D Plusieurs des femmes auxquelles les 
medecins avaient prescrit une evaluation fcetale ne savaient pas qu'elles 
devaient se soumettre a des evaluations repetees et cette decouverte les 
avaient beaucoup inquietees. Les infirmieres qui ont participe a l'etude ont 

en tant que clientes, negocier pour contourner les protocoles et 
defendre leur point de vue. 

Comme nous le verrons plus loin, plusieurs femmes ont accepte de 
demeurer passives; d'autres ont remis les procedes en cause et, dans 
certaines circonstances, ont affirme leur autonomie. Dans leur temoignage, 
nombreuses sont les femmes qui ont affirme qu'il etait tres difficile d'agir 
ainsi, compte tenu de l'organisation et de la structure existantes du 
systeme de sante et des rapports de force, percus et reels, entre les 
patientes et les professionnels de la sante. 

Les valeurs morales, qui constituent un autre type de connaissances, 
sont l'assise de comportements et, dans certains cas, la source de conflits 
pour la femme partagee entre ce qu'elle croit devoir faire et ce qu'elle se 
sent obligee de faire. Jan, une adolescente, avait une position morale tres 
claire sur l'avortement. Elle affirmait que si la grossesse etait attribuable 
au fait qu'elle n'avait pas pris suffisamment de precautions, l'avortement 
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etait inadmissible. Par contre, si la grossesse survenait a la suite de l'echec 
des moyens contraceptifs utilises, l'avortement etait plus acceptable. 

Je n'avais jamais pense a l'avortement, ce sont les autres qui m'en ont 
parte. Its me disaient que je ne pouvais pas avoir d'enfants parce que 
j'etais trop jeune 	J'ai ete tres categorique avec ma mere, je lui ai dit 
"Je me suis mise moi-meme dans ce petrin, je ne vacs certainement pas 
tuer le bebe parce que j'ai agi de maniere stupide. C'est mon probleme 
et je vais me debrouiller avec, je n'ai pas l'intention de me debarrasser 
du probleme, personne ne peut echapper aux problemes." Elle a eu un 
choc [...] Apres la naissance de mon fits, j'ai cm etre de nouveau 
enceinte et j'ai songe a l'avortement; apres avoir porte un bebe pendant 
neuf mots, je ne pensais pas etre capable de le donner et je ne cross pas 
que j'aurais pu m'occuper de deux enfants a mon age [...] Tout depend 
de la situation. Je suis contre l'avortement mais lorsque j'ai cm etre 
enceinte alors que rutilisais le condom et la mousse spermicide, c'etait 
different; je ne pouvais pas utiliser la pilule parce que rallaitais le bebe. 
Si je devenais enceinte, ce serait par accident et non par stupidite. Si 
c'est par stupidite, je ne suis pas du tout d'accord avec l'avortement. 

En parlant de leurs grossesses et des decisions qu'elles avaient eu 
prendre a la suite du diagnostic prenatal, les femmes faisaient allusion a 
leurs croyances spirituelles, a leur foi et au peche. Elles evoquaient des 
circonstances o1i leurs propres valeurs spirituelles et d'autres valeurs 
puisees a l'exterieur les avaient aidees a prendre des decisions. Kim, une 
refugiee de 40 ans de l'Asie du Sud-Est, avait appris que les resultats de 
son analyse de l'alpha-fcetoproteine etaient positifs. Tres inquiets, elle et 
son mars se sont presentes en counseling genetique. Compte tenu de ses 
antecedents genetiques et du fait que ses trois premieres grossesses avaient 
ete normales, Kim etait convaincue que cette epreuve etait le resultat du 
peche, mais ne croyait pas avoir commis de faute. Elle a refuse l'amnio-
centese et affirme qu'elle etait capable de vivre sa grossesse sans trop 
s'inquieter. Elle a donne naissance a une fille en bonne sante. 

Les femmes s'en remettent aussi a leur intuition comme autre source 
de savoir. La majorite des femmes interviewees avaient des exemples de 
connaissances intuitives au sujet de leur grossesse. Plusieurs ont affirme 
connaitre a l'avance le sexe de leur enfant; certaines avaient fait des reves, 
d'autres avaient pressenti qu'elles allaient faire un avortement spontane. 
D'autres femmes ont fait allusion a des experiences qui leur avaient permis 
d'appliquer ce qu'elles savaient déjà de leur propre corps a des situations 
presentes. Elles avaient le sentiment d'avoir raison en depit des affir- 
mations du medecin. Une femme immigrante a raconte qu'elle savait 
qu'elle ne faisait pas de grossesse ectopique, ayant déja vecu une grossesse 
presentant les memes symptemes douze ans auparavant. Plusieurs 
femmes n'ont pas hesite a affirmer que leurs connaissances intuitives 
avaient joue un grand role dans leur vie et qu'elles faisaient confiance a 
leurs intuitions pour prendre des decisions importantes. A titre d'exemple, 
Sally a raconte qu'elle avait ete dechiree entre son desir de demeurer 
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eveillee pendant la naissance de son enfant — c'etait d'ailleurs l'avis de son 
medecin qui proposait d'utiliser l'anesthesie peridurale pour pratiquer une 
cesarienne — et la crainte que son dos ne puisse tolerer cette forme 
d'anesthesie en raison de sa paralysie cerebrale. 

Je souhaitais de tout coeur assister a la naissance de mon bebe. Une 
voix inthrieure me disait : "Ton dos, attention a ton dos, to vas le 
regretter, refuse l'anesthesie peridurale", mats mot j'essayais de me 
convaincre du contraire : "Le medecin salt de quoi 11 parle lorsqu'il 
affirme que l'anesthesie peridurale est la meilleure methode et qu'elle est 
securitaire. C'est la facon habituelle de faire les choses." Une autre 
partie de mot-meme pensait plutht : "Puis-je avoir une anesthesie 
generale si tel est mon desir?" Et le medecin m'a repondu : "Oui, si c'est 
vraiment ce que vous souhaitez." J'etais tres hesitante [...] Lorsqu'ils 
m'ont plante cette aiguille dans le dos, c'etait comme si j'avais mis le 
doigt sur un poteau hydro-electrique. Tout mon corps etait secoue, 
j'avais l'impression que j'allais exploser et j'ai fige sur place [...] La 
douleur etait intenable... J'ai cm que j'allais paralyser [...] J'ai reussi 
a articuler quelques mots : "Arretez, je n'en peux plus. Faites-moi une 
anesthesie generale .]" Mon corps m'avait déjà avert de refuser 
l'injection peridurale mats je ne l'avais pas ecoute; je venais de decouvrir 
qu'il avast raison et qu'il valait rnieux les empecher de poursuivre. Its 
m'ont alors endormie. 

Comme en temoignent les exemples ci-dessus, les temoignages des 
femmes aident vraiment a comprendre comment elles reussissent a tirer 
parti des connaissances qu'elles possedent. Des le debut de leur grossesse, 
bon nombre de femmes modifient leur facon de voir les choses : 

Lorsque nous avons appris que c'etait des jumeaux, notre vision des 
choses a change; nous savions qu'il etait impossible d'eviter les inter-
ventions medicales au cours de la grossesse. (Kim) 

Cette grossesse etait un accident; un heureux accident, mais tout de 
meme un accident. (Peggy) 

J'ai eu des grossesses heureuses et sans problemes. Je me sentais bien 
lorsque retais enceinte [...] Je me rappelais que j'avais déjà ate sans 
cceur. J'avais entendu parler d'une femme qui avast perdu son bebe au 
troisieme trimestre de sa grossesse et j'avais dit : "Ce n'est pas si grave, 
le bebe n'etait pas encore au monde." Une foss enceinte moi-meme, je 
me suis souvenue de mon attitude et je me suis dit : "Si je perdais ce 
bebe maintenant, ce serait une tragedie." Vous devez parfois vivre vous-
meme certaines choses pour comprendre. Je savais que cela aurait ete 
epouvantable si quelque chose de grave etait arrive, meme si je ne peux 
pas parler de relation avec le foetus en tant que tel. (Jocelyne) 

Certaines des sources de connaissances des femmes 
Les temoignages sont egalement tres revelateurs de la facon dont les 

femmes se renseignent sur la grossesse, sur les changements qui se 
produisent dans leur corps ainsi que sur les interventions medicales, y 
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compris les examens prenatals. En sachant ou les femmes puisent leur 
information, on comprend mieux leurs reactions a tel ou tel autre traite-
ment medical, et notamment si elles cherchent a s'informer eta se procurer 
l'aide dont elles ont besoin lorsqu'elles sont confrontfts a une nouvelle 
situation ou a un dilemnie, comme c'est le cas lors d'un examen prenatal. 

Les connaissances des femmes proviennent de sources complexes et 
variees. Tout depend des experiences vecues au sein de la famille et a 
l'ecole, et des rapports qu'elles ont eus avec d'autres personnes et 
institutions, notamment avec les professionnels de la sante et les 
etablissements medicaux. La facon dont les femmes apprennent est 
determinee par les rapports de force qui regnent dans ces milieux. Les 
connaissances acquises sont chargees des emotions ressenties au cours 
d'experiences vecues dans un certain contexte. Ce que les femmes savent 
de leur corps et de la grossesse, elles l'ont appris chacune a leur facon et 
dans differents milieux dont les messages sont souvent ambivalents32. 
Ainsi, les femmes qui ont subs des agressions physiques ou sexuelles ou 
d'autres formes de violence portent la marque de ces experiences dans leur 
corps. II s'agit la d'une forme de savoir qui refait surface dans certaines 
circonstances. Les femmes interviewees ont donne des exemples de leurs 
fawns d'apprendre et ont ete nombreuses a mentionner que leur quete de 
connaissances les avast transform6es. 

Les connaissances revues d'autrui 
Quelques femmes ont reconnu etre demeurees silencieuses, jusqu'a 

tout recemment — leurs connaissances leur venaient des autres. Aupa-
ravant, elles avaient l'impression d'être impuissantes et se soumettaient 
aux quatre volontes des autorites exterieures; elles etaient incapables de 
protester ne sachant quelles questions poser ni comment les formuler. 

Sue, qui est malentendante, a explique comment son premier marl et 
sa belle-mere avaient pris toutes les decisions a la naissance de ses deux 
premiers enfants. Avec la collaboration des infirmieres, ils allaient a 
l'encontre de ses propres &sirs. 

J'essayais, pour la premiere fois, d'allaiter mon enfant et c'etait l'heure 
des visites. Mon marl et ma belle-mere etaient la et 11 y avast plein 
d'autre monde. Ma belle-mere disait que je ne devrais pas allaiter 
l'enfant, que je devrais plutat le nourrir au biberon macs moi, je voulais 
me sentir proche de ma fille [...] Les infirmieres, ma belle-mere et ma 
belle-sceur ont discute de cette question ensemble et ont pris une 
decision. Lorsque j'ai demande a mon marl ce qui se passait, 11 m'a 
repondu : "Ma mere trouve que to ne devrais pas allaiter et pense 
serait preferable de nourrir l'enfant au biberon; c'est la methode 
laquelle elle est habituee." Comme 11 y avast deja beaucoup de conflits 
entre nous, je me suss pliee a son &sir. 

Eleanor, née dans une famille normale, souffre de surdite et a accuse 
des retards de langage jusqu'a rage de sept ans. Elle a explique n'avoir eu 
pratiquement aucune information au cours de sa premiere grossesse parce 
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qu'elle pouvait difficilement suivre les cours prenatals sans interprete. 
Depuis lors, elle a eu l'occasion d'echanger avec d'autres femmes et de 
s'informer davantage sur la grossesse. Petit a petit, elle apprend quelles 
questions poser. 

Certaines femmes ont affirme avoir ete reduites au silence par les 
professionnels de la sante. Elles ont vite compris qu'il aurait ete inutile 
d'expliquer au medecin comment elles se sentaient, de poser des questions 
ou d'exiger des comptes en cas d'erreur. Marie, une femme d'origine 
autochtone age de 37 ans, souffrait depuis longtemps d'infertilite. Elle a 
explique qu'elle s'etait sentie devalorisee par son medecin specialiste tout 
au long de sa grossesse, pendant l'accouchement et la periode post-natale. 
Elle s'etait dela aventuree par le passé a lui poser des questions mais avait 
essuye une rebuffade. Elle s'est pliee a toutes les procedures exigees par 
le medecin, y compris deux amniocenteses, meme si elle n'en comprenait 
pas toujours la necessite. J'etais en colere. Je ne voulais plus lui parler. 
Mais comme je ne voulais pas faire d'histoire, j'ai decide de continuer a le 
voir jusqu'a la fin de ma grossesse. H  Ce qu'elle sait aujourd'hui, ce sont 
ses sceurs et des infirmieres tres comprehensives rencontrees a la clinique 
communautaire qui le lui ont appris. 

Quelques femmes ont dit avoir ete informees par les personnes 
charges de leur prodiguer des soins de sante et par d'autres personnes en 
position d'autorite qu'elles croyaient etre des specialistes en la matiere. 
Elles ne se percevaient pas comme des personnes capables d'engager une 
discussion avec les professionnels de la sante sauf pour leur demander des 
precisions sur leurs directives ou des renseignements elementaires. Cheryl 
considere que les medecins sont les experts. Monique reconnait « qu'ils 
s'occupent de tout, prennent bien soin de moi et m'expliquent tout ce qui 
se passe g. Karen explique son comportement vers la fin de sa grossesse, 
au moment oil elle a eu des problemes de tension arterielle : « Its m'ont dit 
de m'allonger et de compter les mouvements du fcetus. J'ai demande qu'on 
m'explique exactement ce que je devais faire, mais je n'ai pas dernande 
pourquoi. Je crois que j'etais trop effrayee pour poser des questions. 

L'intuition 
Les femmes ont decrit l'intuition comme etant a la fois une sorte de 

connaissance et une source de savoir. Presque toutes les femmes s'en 
remettaient, d'une certaine facon, a des sources subjectives de connais-
sances, qu'elles savaient vraies ou fiables soit par experience pass& ou 
tout simplement par intuition. Plusieurs femmes se decrivaient comme 
etant « tres intuitives g et 4(  en contact avec elles-memes N. Elles ont 
explique comment elles en etaient arrivees a se faire confiance. Leurs 
grossesses s'etaient averees des experiences de vie tres importantes qui les 
avaient aidees a prendre conscience de leur force et de leur pensee 
intuitive. 
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Je me suis dit que si nos corps savaient comment faire des enfants, ils 
savaient aussi comment accoucher. Je cross que j'ai appris a faire un 
peu plus confiance a mon instinct. (Kathy) 

Des ma premiere grossesse, j'etais capable de dire a quel instant précis 
je suis devenue enceinte. J'ai senti a l'interieur de mot que j'etais 
enceinte. Tout le monde vous dira que c'est impossible mais mot je vous 
dis que toutes les fois que je suis tomb& enceinte, je le savais. Le 
medecin refuse de me croire et affirme que je me suis tromp& de deux 
semaines [...] Je savais aussi que j'aurais une fille. Je savais qu'elle 
aurait les cheveux roux. Je lui chantais des chansons les deux mains 
sur le ventre. (Sally) 

La recherche et les enquetes 
Toutes les femmes ont cherche a en savoir davantage sur la grossesse, 

les soins prenatals et les examens medicaux. Selon leurs antecedents, elles 
se tournaient vers differentes sources d'information et essayaient 
d'appliquer leurs connaissances aux situations qu'elles vivaient. Elles 
agissaient ainsi parce qu'elles ne pouvalent obtenir les renseignements 
souhaites des medecins, des infirmieres ou des techniciens, tous trop 
occupes, ou parce qu'elles voulaient verifier aupres d'autres personnes la 
pertinence des traitements qu'on leur faisait subir. Certaines se tournaient 
vers les sources habituelles d'information medicale, d'autres faisaient 
parallelement appel a des methodes moins conventionnelles, en utilisant 
par exemple de rail pour reduire leur tension arterielle ou en explorant la 
possibilite d'accoucher a la maison. Les femmes rencontrees dans le cadre 
de la presente etude ont cherche a se renseigner de differentes facons, 
notamment en consultant des professionnels de la sante, des educatrices 
sanitaires, des conseillers et conseilleres, en suivant des cours prenatals, 
en consultant des ouvrages specialises et des encyclopedies, et en 
echangeant avec des parents et amis. 

Mai s'est adressee aux membres de sa famille aux Etats-Unis et a 
Hong Kong pour savoir si l'amniocentese etait une methode slue et recom-
mandable. Une fois rassuree, elle a accepte de se soumettre a l'examen. 
Elle voulait aussi savoir comment se maintenir en sante au Canada et 
considerait que cette demarche faisait partie de son adaptation a son 
nouveau pays. Comme elle avait du temps libre, Shirley a suivi trois series 
de cours prenatals offerts par differents groupes communautaires. Elle est 
d'avis que chaque serie de cours lui a permis d'apprendre des choses diffe-
rentes et de se familiariser avec divers points de vue et que tous lui ont ete 
utiles. Parmi les meres adolescentes, plusieurs se sont dit enchantees du 
programme qui leur etait destine et qui leur permettait de continuer de 
frequenter l'ecole, de suivre des cours prenatals et de recevoir de l'aide 
pendant leur grossesse et au cours de la periode post-partum. L'infor-
mation et l'aide qui leur ont ete accordees leur ont permis de faire face aux 
difficultes rencontrees au cours de la grossesse, notamment de passer a 
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travers les examens, de prendre soin de leurs bebes et de se sentir 
aujourd'hui a la hauteur de la situation. 

Quelques femmes ont avoue avoir ete tres frustrees de ne pas avoir 
obtenu l'information dont elles avaient besoin. Phuong a accouche par 
cesarienne alors qu'elle vivait dans un camp pour refugies. A cause des 
barrieres linguistiques et d'autres obstacles, elle n'a jamais su pourquoi. 
Sally a eu du mal a obtenir l'autorisation de consulter ses propres dossiers 
medicaux a Winnipeg. Deux femmes autochtones, qui avaient ete adoptees, 
avaient recemment retrouve leurs origines. Elles voulaient en savoir 
davantage au sujet des antecedents medicaux de leurs parents biologiques, 
tant pour elles-memes que pour leurs enfants. 

Analyse critique 
La majorite des femmes interviewees accordaient beaucoup d'impor-

tance aux renseignements obtenus par toutes sortes de moyens. Elles 
s'efforcaient de comprendre les experiences qu'elles avaient vecues au cours 
de leurs grossesses et de les situer dans un contexte social et politique plus 
vaste; elles etaient des consommatrices averties des services de sante. 
Elles lisaient beaucoup et discutaient avec d'autres de l'amelioration des 
services de sante. Elles &talent en mesure d'analyser des questions telles 
que le depistage et l'eugenisme, les attitudes de la societe canadienne 
regard des adolescentes enceintes et les prejuges a l'endroit des femmes et 
des minorites ethniques au sein du systeme de soins de sante. 

Il m'est arrive quelquefois de ne pas savoir quelles questions poser et je 
ressentais le besoin de mieux me documenter sur un sujet. Je me 
rendais alors a la bibliotheque, sortais toutes sortes de livres et lisais 
tout ce que je trouvais sur cette question. En mettant ensemble les 
renseignements recueillis de differentes sources, it est possible de voir 
ce qui peut s'appliquer a votre propre vie et d'eliminer ce qui ne vous 
convient pas. (Mira) 

J'ai vraiment l'impression que les cours offerts par les hOpitaux et les 
services de sante publique ne visent pas a developper l'esprit critique 
chez les femmes. Its visent pluttit a en faire de bonnes patientes, ce qui 
n'est pas necessairement a leur avantage [...1 Les femmes savent 
beaucoup de choses, elles suivent des cours et lisent des livres mais leur 
image d'elle-meme, leur estime de soi, ne sont pas tres bonnes. Il est 
tres important de chercher comment it serait possible d'ameliorer l'image 
qu'ont les femmes d'elles-memes ainsi que leur situation. Elles 
pourraient ainsi se sentir responsables des vies qu'elles portent en elles 
et prendre les decisions qui s'imposent plutOt que de se sentir dominees 
par la figure paternelle que symbolisent les medecins. Les cours 
prenatals devraient mettre l'accent sur la croissance personnelle; les 
femmes se sentiraient encore plus confiantes et oseraient defendre leurs 
points de vue et utiliser l'information qu'elles possedent. (Kathy) 

Il arrive que des jeunes filles tombent enceintes. Je crois que c'est une 
realite que la societe n'a pas encore assimilee : les jeunes filles tombent 
enceintes et gardent leurs bebes, et elles elevent des enfants en sante. 
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Elles font leur possible. Elles ont tout simplement besoin d'un coup de 
pouce de la societe. Ce n'est pas parce que je suss jeune que je ne peux 
rien faire. (Roseanne) 

La facon de raconter une experience est elle-meme porteuse d'un 
certain nombre de messages. En racontant leur histoire, la plupart des 
femmes etablissaient des liens avec des experiences dont elles avaient 
rarement pule, temoignant ainsi du fait que chaque experience faisait 
partie d'un tout pour elles. Au cours d'une grossesse, les femmes ne sont 
pas toujours capables d'etablir des liens entre tout ce qu'elles vivent. En 
racontant ce qu'elles ont vecu, les femmes ont l'occasion de replacer les 
evenements dans un ordre donne, de les integrer dans un ensemble et d'en 
&gager le sens. Pour bon nombre de femmes, l'entrevue constitue un 
processus dynamique et complexe de reconstitution des evenements. Les 
elements peuvent changer avec le temps. La forme et le style des temoi-
gnages permettent de constater que chaque femme a sa facon bien a elle 
d'emmagasiner des souvenirs, d'en degager la signification et de forger sa 
propre identite. 

Chaque temoignage aborde de nombreuses questions et themes. 
Chacun souligne des aspects differents du systeme medical canadien et 
souleve des questions qui pourraient faire l'objet de recherches ulterieures. 
Pour mieux apprecier ces recits, it apparait utile d'isoler chacun des 
elements abordes; mais pour en &gager la signification, it faut tenir compte 
de chacun d'entre eux, &outer attentivement ce que les femmes ont a dire 
et finalement les percevoir comme un tout. 

La plupart des interventions medicales tiennent rarement compte de 
ce que les femmes connaissent de leur corps, de la grossesse et du systeme 
medical, et ne s'interessent pas non plus a la facon dont elles ont obtenu 
ces renseignements. Le milieu medical met habituellement l'accent sur une 
presentation lineaire des « faits » dans un ordre chronologique; cette 
presentation se veut « rationnelle », « objective » et « scientifique ». On 
reconnalt rarement que les interactions entre medecins et patientes 
puissent etre influencees par certaines realites culturelles et historiques, 
et par des rapports de force. La femme doit se conformer a ce que l'on 
attend d'elle, se contenter de repondre aux questions et se montrer docile. 
Toute autre forme de discours est habituellement jugee inopportune. 

A travers leurs temoignages, les femmes decrivent le genre de soins 
medicaux qu'elles souhaiteraient recevoir au cours de leurs grossesses. II 
est peu utile de considerer isolement les sympt6mes de la grossesse ou de 
toute autre maladie si l'on n'accorde aucune attention a la signification que 
revetent toutes ces experiences aux yeux des femmes. La prochaine section 
decrit les principaux themes abordes par les femmes et en presente une 
analyse plus detaillee. 
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Les principaux themes 

Apres plusieurs analyses des temoignages recueillis, huit grands 
themes ont pu etre &gages. Chacune des femmes interviewees a aborde 
la quasi-totalite de ces themes, sous un angle ou un autre. Deux themes 
ont trait a la grossesse et aux soins medicaux en general; cinq concernent 
le depistage et les examens prenatals; le dernier peut se definir comme 
etant la lutte des femmes pour etre respectees. 

Les differentes conceptions de la grossesse 
Si l'on se reporte aux propos des femmes, la grossesse apparait comme 

un processus physiologique, social, culturel et psychologique fort complexe. 
Les femmes voient leurs grossesses comme des experiences uniques mais 
essentiellement normales, meme lorsqu'elles ont souffert de nausees 
presque constantes, de gros maux de tete ou de maux de dos. Par ailleurs, 
chaque femme a une facon bien a elle de voir sa grossesse, selon les 
symptOrnes qu'elle eprouve, selon sa capacite d'accepter les changements 
dans son apparence physique, et selon que les gens autour d'elle I'appuient 
ou non au cours de cette experience. 

J'ai trouve ma grossesse tres longue. Je souffrais de vomissements et 
j'ai perdu du poids. C'etait une grossesse penible. A l'exception de ces 
malaises, c'etait une grossesse sans complication [...] J'avais des 
migraines et des maux de tete, et je me sentais malade mais j'acceptais 
fort bien ma grossesse. (Sarah) 

J'etais tres heureuse d'être enceinte et je me sentais bien. Mats mon 
marl etait navre de voir que je grossissais autant et son attitude me 
chagrinait 	ll me faisait remarquer que les autres femmes Ctaient 
minces et attrayantes. Ses commentaires ne m'aidaient pas a me sentir 
bien. Ensuite, ma cousine n'a pas voulu que je sois fllle d'honneur a son 
mariage parce que retais enceinte. J'ai eu beaucoup de peine. (Joan) 

Les femmes utilisent habituellement des termes medicaux pour decrire 
leurs grossesses et certaines possedent une meilleure connaissance de cette 
terminologie que les autres. Mais la comprehension qu'ont les femmes de 
la grossesse &passe la simple description medicale des stades de la 
grossesse, des symptOrnes et des examens. Certaines possedent de veri-
tables theories sur le developpement du foetus. Ainsi, bon .nombre des 
femmes originaires de la Chine et de l'Asie du Sud-Est affirmaient que les 
femmes enceintes devaient « regarder de belles choses et n'entretenir que 
des pensees rejouissantes ». Elles sont persuadees que l'etat mental et 
emotif de la mere influence le foetus : 

Dans notre culture, nous croyons que la femme enceinte dolt regarder 
de belles choses, n'entretenir que des pensees rejouissantes et utiliser 
son imagination de maniere positive. (Phuong) 
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Dans la culture chinoise, "l'education du foetus" est une realite. Nous 
devons surveiller tous nos comportements car tout ce que nous faisons 
a un effet sur le bebe. Par exemple, 11 ne faut pas s'asseoir sur un lit 
pour coudre, ni se servir de ciseaux, ni utiliser un marteau pour 
enfoncer un clou dans le mur, ni cimenter quoi que ce soit. Tous ces 
gestes pourraient laisser des cicatrices sur le corps du bebe 1...] IL y a 
aussi des aliments qui peuvent rendre malades. Je me suss conformee 
a ces tabous car, en cas de problemes, je ne voulais rien avoir a me 
reprocher. (Fong) 

De meme, les femmes nees au Canada etaient nombreuses a croire 
que les massages et la musique au cours de la grossesse pouvaient etre 
une source d'apaisement tant pour elles-memes que pour le foetus. 
Monique, une non voyante, aimait se masser le ventre lorsqu'elle etait 
enceinte. Deux des adolescentes interviewees ont explique qu'elles 
« j ouaient avec le foetus » ou « le reveillaient ». Certaines femmes voyaient 
un lien entre les experiences stressantes vecues au cours de leur grossesse 
et le temperament de leur enfant. Voici, a ce sujet, les reflexions d'Ellen : 

Je pense que plus la femme est stressee, plus le bebe sera tendu. Moi, 
j'etais stressee macs je faisais mon possible pour me calmer, pour penser 
a autre chose. Je sais que le bebe ne peut pas lire dans mes pensees 
macs 11 peut ressentir mes emotions 1...] Je parlais au bebe. J'ai lu 
quelque part qu'apres six moss, les bebes peuvent entendre votre voix 
macs avais pens& moi-meme avant; seule l'epaisseur d'un ventre nous 
separe, alors ils doivent etre capables de nous entendre. Comme ils sont 
dans l'eau, les sons sont etouffes macs ils pergoivent le ton de votre voix. 
Lors d'un cours prenatal, une femme, mere de quatre enfants, nous a 
explique qu'elle avast chante des chansons a chacun de ses bebes 
lorsqu'elle etait enceinte. Lorsque les bebes souffraient de coliques, elle 
leur chantait ces memes chansons et ils se calmaient rapidement parce 
que cela leur rappelait quelque chose. Lorsque j'etais enceinte de mon 
fits, je me massais le ventre et je le bergais; encore aujourd'hui, je le 
berce souvent et c'est maintenant devenu une habitude. Je me calmais, 
j'essayais de ne plus penser a rien et je faisais jouer de la musique. 
Lorsque j'etais enceinte de mon fits aine [...] je lui chantais toujours des 
chansons; aujourd'hui, 11 aime beaucoup ces chansons et je sais que cela 
lui fait du bien de les entendre. 

La facon dont les femmes decrivent leurs grossesses est fort differente 
de la facon dont elles decrivent les elements medicaux de la grossesse qui, 
dans leur esprit, devaient constituer la norme dans la plupart des inter-
ventions medicales. La medecine presente la grossesse comme une maladie 
ou une maladie en puissance qu'il faut surveiller de pres afin de detecter 
tout signe d'anormalite. De breves visites periodiques chez le medecin 
permettent de verifier des elements physiologiques tels que le poids, la 
tension arterielle, le developpement du foetus et les battements de son 
cceur. Presque toutes les femmes de l'echantillon ont subi au moths une 
echographie en cours de grossesse. Certaines ont aussi subi un depistage 
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genetique. Si des irregularites sont detectees, le medecin recommande des 
analyses et des visites de suivi supplementaires. 

Les femmes avouent consulter les medecins pour leurs competences 
cliniques et pour l'aide qu'ils pourraient leur apporter en cas de problemes. 
Elles souhaiteraient toutefois disposer de plus de temps pour parler et 
poser des questions, et aimeraient pouvoir aisement aborder les aspects 
moms mesurables de la grossesse. Elles ont l'impression que les medecins 
s'occupent de leur corps et du foetus mais les ignorent en tant que per - 
sonnes. Heather, l'une des adolescentes interviewees, s'est exprimee ainsi : 

Je ne sais pas, j'ai eu l'impression tout au long de ma grossesse que je 
ne comptais pas vraiment. Je devais faire telle chose pour le bet* je 
devais m'alimenter convenablement, dormir suffisamment, je devais 
avoir un comportement irreprochable, faire de l'exercice. Et moi dans 
tout ca? Toute l'attention allait au bebe, tout le monde parlait du bebe 
mats personne ne s'occupait de moi. J'etais tout simplement ignoree 
sauf quand 11 y avait un probleme; alors, ils m'en parlaient et je devais 
attendre pendant deux semaines les resultats des examens. 

La plupart des femmes s'etaient senties coincees entre le modele 
medical, d'une part, et leur intuition et les changements qu'elles pouvaient 
elles-memes observer dans leur corps, d'autre part. Certaines etaient 
entrées en conflit avec les medecins a propos de la date de la conception ou 
celle prevue pour la naissance, et quanta savoir si elles avaient fait un 
avortement spontane ou tout simplement eu une menstruation plus 
abondante. Nombreuses sont les femmes qui ont eu l'impression que leur 
medecin ne jugeait pas leurs experiences valables en depit de leur interet 
manifeste pour les « symptOmes ». 

Sept des femmes interviewees ont souligne que leur medecin leur avait 
affirme que la grossesse n'etait pas une maladie. Ces femmes s'etaient 
senties plus a l'aise pour parler avec leur medecin qui leur avait accorde 

un peu plus de temps 0 et avait accepte de repondre a « leurs questions 
stupides ». Bon nombre d'entre elles n'en ont pas moires vecu des situa-
tions difficiles au cours de la grossesse et de l'accouchement lorsqu'elles 
ont eu affaire a d'autres professionnels de la sante. Le fait d'etre suivie par 
un medecin favorable a une demedicalisation de la grossesse ne s'est pas 
necessairement traduit, pour la femme, par un accouchement bien different 
de celui qu'elle aurait eu si son medecin avait ete plus traditionnel dans 
son approche; dans les deux cas, les medecins etaient rarement presents 
au moment de l'accouchement ou ne faisaient leur apparition qu'a la der-
niere minute. Ces medecins avaient toutefois donne un appui precieux a 
la femme et avaient suivi de pres certaines situations. 

Bon nombre de femmes etaient partagees entre leur propre vision de 
la grossesse et celle de la medecine. Leurs efforts pour concilier les deux 
visions demeuraient parfois incompris. 

J'ai essaye de dire a mon medecin ce que je ressentais et de lui parler de 
mes intuitions concernant mon corps. Au debut, 11 semblait 
comprendre. Mais au bout d'un certain temps, 11 avait lair de penser 
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que je faisais des montagnes avec un rien f...] Il savait ce que je voulais 
macs une fois rendue a l'hopital, tout le monde remettait tout en 
question. Je n'arrivais pas a comprendre pourquoi ca se passait ainsi. 
Je me suis dit que c'etait peut-titre ma faute si la communication s'etait 
rompue, parce que je l'avais force a faire des concessions speciales pour 
obtenir que les choses se passent d'une certain fawn. Je n'ai jamais 
tire cette situation au clair avec lui. (Sally) 

Sally a eu l'impression que le fosse se creusait entre la connaissance 
qu'elle avait de son propre corps et le modele de soins que lui proposait son 
medecin. Ainsi, it s'entetait a lui suggerer l'amniocentese pour ses pro-
chaines grossesses meme s'il connaissait la terreur que lui inspirait ce 
procede et son peu d'interet pour le depistage genetique. 

La plupart des femmes ont appris a etablir une demarcation entre leur 
propre personne et les soins prenatals. Cette attitude semble avoir ete plus 
marquee chez les femmes malentendantes qui avaient besoin d'un inter - 
prete pour communiquer, et chez certaines femmes immigrantes et 
refugides dont les croyances et les valeurs culturelles n'ont apparemment 
pas leur place dans la medecine occidentale. Les femmes eprouvaient un 
grand respect pour leur medecin et se contentaient habituellement de 
repondre a ses questions. 

Comme l'expliquent les dernieres sections du present rapport, lors-
qu'elles devaient prendre des decisions concernant le depistage genetique 
prenatal et les analyses diagnostiques, les femmes devaient concilier ces 
deux visions divergentes de la grossesse. Dans de telles situations, elles 
devaient evaluer leurs propres impressions face au deroulement de la 
grossesse par rapport aux indicateurs et aux facteurs de risque determines 
a l'aide de differentes techniques et analyses g scientifiques 

La fragmentation des soins medicaux 
Les femmes percevaient habituellement leur medecin comme etant la 

personne chargee de coordonner les soins qui leur etaient dispenses, de les 
informer et d'elaborer les plans de traitement. En ce qui a trait aux soins, 
la realite decrite par les femmes est toutefois bien differente. Leurs 
temoignages permettent de constater que de nombreuses personnes parti-
cipent aux soins prenatals d'une seule et meme patiente, et que seulement 
certaines d'entre elles se connaissent ou font partie de la meme equipe 
medicale. Ainsi, au cours de la periode prenatale, pendant le travail et 
l'accouchement, et au cours de la periode post-partum, une femme peut 
recevoir des soins des personnes suivantes : 

Cinq ou six medecins specialises en obstetrique qui travaillent en 
equipe. (La femme peut rencontrer chacune de ces personnes au 
moans une fois dans le cadre de ses visites medicales periodiques. 
Cette pratique est justifiee par l'idee qu'au moths une de ces 
personnes sera de garde au moment de l'accouchement. Les 
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medecins de famille ou les omnipraticiens peuvent aussi, dans 
certains cas, faire appel aux services de medecins specialistes.) 

Un medecin de famille ou un omnipraticien. 

Des techniciens. (Une femme peut avoir affaire a un technicien 
different chaque fois qu'elle doit se soumettre a une echographie, 
a une evaluation fcetale, a une amniocentese ou a d'autres 
procedures.) 

Un ou plusieurs conseillers genetiques. 

Des infirmieres, des infirmieres de premier recours ou des sages-
femmes, lorsque la femme doit se rendre a l'hOpital pour certains 
examens, lorsqu'elle est traitee dans un centre de sante 
communautaire ou en etablissement, au cours du travail, de 
l'accouchement et de la periode post-partum. 

Des residents et des internes qui peuvent etre appeles a proceder 
a l'accouchement. 

Un anesthesiste. 

Des etudiants en medecine et en nursing dans les hOpitaux 
universitaires. 

Des hygienistes ou des monitrices de cours prenatals. 

Des interpretes. 

Des travailleuses sociales, des conseillers et conseilleres en sante 
mentale ou d'autres travailleurs et travailleuses d'organismes 
sociaux. 

Des personnes qui les accompagnent pendant le travail. 

D'autres medecins specialistes tels que les specialistes en 
medecine neonatale. 

D'autres professionnels tels des specialistes en ethique ou des 
pretres qui peuvent etre consultes au sujet de certaines 
decisions. 

Les femmes ont reconnu que certains des professionnels de la sante 
rencontres les avaient aidees dans les moments les plus difficiles, leur 
prodiguant des conseils judicieux et leur temoignant de la compassion. 
D'autres, par contre, s'etaient montres brusques et desagreables et leur 
comportement n'avait nen de professionnel. Les critiques portaient surtout 
sur la fragmentation des soins qui pouvait prendre plusieurs formes : 

1. Les femmes trouvaient qu'il etait difficile d'avoir une vue 
d'ensemble des opinions medicales concernant leur grossesse, 
surtout lorsqu'un traitement etait recommande. Elles ont fait 
etat de situations ou les professionnels de la sante ne s'etaient 
pas consultes entre eux au sujet des soins qui leur etaient 
dispenses; ou les rapports avaient ete egares; oil les techniciens 
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leur disaient qu'ils ne savaient pas pourquoi le medecin avait 
demande une evaluation fcetale; ou elles ne savaient pas trop 
comment les resultats des analyses leur seraient transmis. 

Les femmes etaient anxieuses lorsqu'elles devaient rencontrer de 
nouveaux professionnels de la sante dont la competence pouvait 
influer sur l'issue de la grossesse. Ainsi, les femmes n'avaient 
pas l'impression de pouvoir interroger sur ses antecedents ou ses 
competences la personne chargee de proceder a l'amniocentese 
ou a d'autres analyses a l'aide de procedes effractifs. 

Les femmes avaient l'impression que la plupart des profes-
sionnels de la sante rencontres les connaissaient peu ou se 
souvenaient a peine d'elles meme lorsqu'elles les avaient 
rencontres a plusieurs reprises. Elles etaient tout simplement 

d'autres patientes ou d'autres cas N. 

Les femmes ont fait l'experience de la fragmentation des soins au 
cours du travail et de l'accouchement; lorsque le personnel 
infirmier changeait de quart de travail, elles se sentaient parfois 
abandonnees a un moment crucial du travail, et lorsqu'il fallait 
prendre des decisions en l'absence du medecin (ou d'un membre 
de l'equipe medicale). 

Un cas flagrant de fragmentation des soins est celui de Heather, 
16 ans, enceinte de son premier enfant, qui a decrit l'experience de soins 
paralleles qu'elle avait vecue. Apres avoir appris que les resultats d'une 
analyse de l'alpha-fcetoproteine etaient eleves, Heather a rencontre une 
travailleuse sociale et est allee en counseling genetique. Elle a subi 
plusieurs autres analyses de l'alpha-fcetoproteine puis quatre evaluations 
fcetales. Elle continuait d'aller voir son medecin pour ses examens 
prenatals. Heather affirme que le medecin n'a fait aucun commentaire sur 
les evaluations du foetus et ne lui a jamais demande si la situation 
l'inquietait : 

A cette époque, j'avais rarement affaire a l'obstetricienne qui suivait ma 
grossesse. J'etais toujours rendue a l'hOpital [...] Elle a recu les 
resultats des analyses macs ne m'en a jamais parle. Je me rendais aux 
visites de routine [...] Elle n'a jamais rien dit, den de personnel. Elle se 
contentait de me demander comment j'allais aujourd'hui, prenait ma 
tension arterielle et la visite etait terinin6e. 

Merne lorsqu'elles avaient un medecin de famille ou un omnipraticien 
sympathique, les femmes sentaient qu'il avait tendance a etre ecarte 
lorsque d'autres professionnels etaient consultes ou lorsqu'elles devaient 
subir d'autres examens ou se rendre a des seances de counseling. 

Les femmes qui etaient elles-memes des professionnelles de la sante 
ou qui travaillaient dans des domaines connexes jugeaient tres severement 
cette fragmentation des soins. A leur avis, celles qui ont des contacts et qui 
connaissent le systeme de l'interieur ont de meilleures chances de le faire 
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jouer en leur faveur qu'une personne ordinaire. Jocelyne, une infirmiere, 
a explique comment elle avait reussi a s'assurer des soins prenatals de 
qualite en mobilisant un omnipraticien et une sage-femme qui exercaient 
leurs professions dans un centre de sante communautaire. 

Je me trouvais chanceuse; si je n'avais pas su comment tirer parti du 
systeme et si je n'avais pas eu des amis et des contacts dans le milieu, 
je n'aurais pas pu m'organiser ainsi. Je me trouvais chanceuse de 
connaitre suffisamment le milieu pour aller chercher les soins dont 
j'avais besoin au lieu de me contenter de ce que le systeme offre 
habituellement. J'ai eu l'impression que les gens faisaient certaines 
exceptions et etaient tres gentils pour moi parce que j'etais leur 
amie 	Je me suss sentie legerement coupable des privileges qu'on 
m'accordait car je sais bien que tout le monde ne peut pas utiliser ainsi 
ses contacts dans un milieu donne. C'est un privilege reserve a la classe 
moyenne et aux personnes qui ont les ressources. 

Une autre femme, qui travaillait dans un hOpital, connaissait la 
technicienne en echographie, ce qui lui a permis d'etablir avec elle des liens 
de collaboration fort differents de ceux habituellement decrits par les autres 
participantes a l'etude. Leora devait subir un examen parce que son 
medecin craignait qu'elle ne souffre de calculs biliaires : 

Je connaissais deja la technicienne et elle me traitait avec beaucoup de 
respect, ce qui etait fort agreable. Lorsque je lui ai demande "Est-ce que 
ca pourrait etre une grossesse ectopique, compte tenu de la douleur?", 
elle m'a dit : "Il n'y a qu'une facon de le savoir; 11 faut proceder a une 
echographie vaginale par vole interne." Ma grossesse n'etait pas 
suffisamment avancee pour qu'une echographie externe permette de voir 
ce qui en etait. Nous avons donc procede a une echographie interne et 
apercu deux petits points qui me mystifiaient. C'est alors qu'elle m'a 
dit : "Est-ce 	y a des jumeaux dans to famine?" Et je lui a 
repondu qu'il y avait effectivement des jumeaux. 

Une autre infirmiere, qui savait dela que son enfant souffrait d'une 
maladie mortelle d'origine genetique, avait donne des directives de 
traitement avant l'accouchement. 

Its savaient que yetais infirmiere et etaient donc plus enclins a respecter 
mes &sirs de ne pas intervenir a la suite de la naissance de notre fille. 
Je savais ce qu'ils auraient voulu faire apres sa naissance. J'ai deploye 
beaucoup d'energie afm de m'assurer que nos volontes soient respectees. 

Comme le demontrent les experiences relatees par les infirmieres, les 
femmes percoivent des lacunes dans la coordination des soins. Les profes-
sionnelles de la sante qui deviennent patientes a leur tour sont en mesure 
d'assurer elles-memes cette coordination, ce qui est rarement le cas des 
femmes moins bien informees, qui ont une plus faible estime de soi et 
moins de pouvoir. Comme l'a souligne Sandy, agee de 16 ans, qui etait 
enceinte : 
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II y a des gens pour vous aider, comme les infirmieres, les medecins, les 
conseillers, mais personne ne vous parle vraiment; personne ne vous 
explique ce qui ne va pas, l'information provient toujours d'une personne 
differente. Vous vous demandez s'il y a quelque chose de grave [...] Les 
medecins n'ont pas le temps de vous parler ou sont attendus ailleurs et 
ils doivent partir. 

Quelques femmes ont pu donner des exemples de bonne coordination 
des soins. Ce sont les cas ou une educatrice sanitaire est appelee a jouer 
un role d'accompagnatrice et d'intermediaire pour les femmes immigrantes 
et refugiees. L'educatrice sanitaire accompagne les femmes a leurs rendez-
vous chez le medecin, assiste aux seances de counseling genetique offertes 
aux femmes et a leur conjoint, et s'assure qu'elles comprennent bien les 
decisions a prendre. Elles transmettent egalement des renseignements au 
medecin au nom des patientes. 

L'une des femmes interviewees avait fait l'experience d'une certaine 
fragmentation des soins au cours de sa grossesse mais avait l'impression 
que rintervention continue des sages-femmes pouvait en attenuer les effets 
defavorables. Pendant sa grossesse, Anne a quitte la Californie oil elle etait 
suivie par un groupe de sages-femmes pour venir vivre au Manitoba oft elle 
a retrouve le meme genre de services. Au Manitoba, elle a consulte 
plusieurs reprises au cours de sa grossesse un medecin de famille qui a 
accepte de lui servir de soutien en milieu hospitalier si son accouchement 
a la maison tournait mal. Enceinte de huit mois et demi, Anne a passé 
plusieurs jours a l'hOpital pour des problemes d'hypertension arterielle et 
a ete examinee par de nombreux specialistes. Les sages-femmes l'ont 
suivie tout au long de sa grossesse; elles sont venues lui porter a l'hOpital 
des aliments nutritifs et discuter avec elle des differents traitements 
possibles. En depit de la desapprobation des specialistes, elle a decide, 
avec l'appui des sages-femmes et de son medecin de famille, de tenter 
d'accoucher a la maison et a effectivement donne naissance a une petite 
fille en bonne sante. Elle a eu l'impression d'avoir pris une decision en 
toute connaissance de cause. 4( J'avais beaucoup lu et echange avec les 
autres. J'ai pu prendre moi-meme les decisions tout au long de ma 
grossesse et de mon accouchement. » 

Le contexte dans lequel ont lieu les analyses et le depistage 
prenatal 

Les femmes &talent invitees a parler des resultats de rechographie, de 
revaluation du foetus et de l'amniocentese qu'elles avaient subies. Elles 
devaient egalement indiquer si elles avaient eu une analyse de ralpha-
foetoproteine ou d'autres formes de depistage genetique et si oui, ce qu'elles 
savaient des resultats obtenus. Une constatation ressortait des descrip-
tions qu'elles ont fournies du depistage prenatal et autres analyses : ces 
procedes ne sont pas utilises en dehors de tout contexte social mais 
s'inscrivent dans le cadre des relations sociales presentes dans les hOpitaux 
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et autres milieux medicaux dans lesquels ils se deroulent. La facon de 
proceder aux examens et d'expliquer ce qui se passe conditionne largement 
la perception des analyses et des techniques qu'une femme peut avoir au 
cours de sa grossesse. La signification pretee a une analyse ne peut etre 
detachee du contexte dans lequel elle a lieu. 

Certains des elements de ces contextes sont enumeres ci-dessous. Its 
sont tires des recits qu'ont fait les femmes de ce qui s'etait passé au cours 
de tel ou tel examen, y compris les commentaires &its relativement 
l'absence d'information. Le contexte des examens prenatals se definit en 
fonction de plusieurs aspects : 

Qui propose l'examen? Comment est-il d'abord presente et 
decrit, si tant est qu'il le soit? 

Qui explique l'examen ou le procede, s'il y a lieu? Les risques et 
les avantages que comporte l'examen en question sont-ils 
expliques? 

Quelles explications sont fournies? Comment l'examen est-il 
justifie? L'examen est-il decrit avec beaucoup de details? Est-il 
presente comme urgent ou la femme peut-elle prendre le temps 
d'y reflechir? (Ou le couple?) Les explications sont-elles fournies 
par ecrit ou verbalement? Qui repond aux questions, le cas 
echeant? 

Qui fait l'examen? La patiente connait-elle les competences 
professionnelles de cette personne? Existe-t-il un protocole 
permettant a la patiente d'evaluer cette personne ou d'obtenir des 
renseignements a son sujet avant de la rencontrer? 

Oil l'examen a-t-il lieu? 

Les directives ayant trait au deroulement de l'examen et a la 
fawn de s'y preparer sont-elles disponibles en plusieurs langues? 

Quelles autres personnes (par exemple le conjoint, l'interprete ou 
tout autre personne chargee de proteger les interets de la 
patiente) peuvent assister a l'examen? Certaines personnes se 
voient-elles refuser l'autorisation d'être presentes? 

Les techniciens et techniciennes ou autres travailleurs et 
travailleuses de la sante informent-ils la patiente au cours de 
l'examen? Se contentent-ils d'un echange minimal avec la 
patiente? La cliente a-t-elle l'impression que ces personnes sont 
aimables, sympathiques, aidantes, pressees, antipathiques? Est-
elle inform& de ce a quoi elle peut s'attendre au cours de 
l'examen et des effets qui peuvent en resulter? 

Quel est le delai d'obtention des resultats des examens? 
Comment le sujet est-il aborde? Est-il passé sous silence? 
Combien de temps les femmes attendent-elles effectivement les 
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resultats? Sont-elles informees a l'avance de cette periode 
d'attente et de la fat on dont les resultats leur seront transmis? 

Les femmes beneficient-elles d'un certain soutien au cours de 
cette periode d'attente? 

A-t-on prevu certains protocoles precisant comment et a quel 
moment annoncer les resultats positifs? Les resultats inquie-
tants sont-ils annonces aux femmes par telephone? Leur sont-ils 
transmis juste avant une fin de semaine? Propose-t-on aux 
femmes de se faire accompagner d'une amie ou de son conjoint? 

Y a-t-il des renseignements qui sont fournis par un technicien ou 
une technicienne a la suite d'un examen? 

Les femmes sont-elles suffisamment informees pour donner leur 
consentement eclaire aux examens proposes? Les femmes 
savent-elles qu'il s'agit d'un procede de depistage avant que l'on 
procede a l'analyse ou au moment ou elles recoivent les 
resultats? 

Compte tenu des implications que peut avoir le depistage 
genetique en ce qui trait a l'avortement et aux attitudes a regard 
des personnes handicapees, ces questions sont-elles discutees 
avec la patiente comme faisant partie integrante du processus de 
consentement? 

Comment les modalites de suivi sont-elles presentees, le cas 
echeant, et par qui? 

Qu'arrive-t-il si la patiente refuse de se soumettre a un examen? 

Les femmes decrivent, souvent avec des details poignants, les relations 
interpersonnelles entourant certains examens et l'utilisation de certaines 
techniques. Dans les pires cas, les femmes ont eu l'impression d'être 
traitees avec condescendance et humilities; dans les autres, elles ont senti 
qu'on les ignorait ou qu'on les traitait comme si leur corps n'avait presque 
rien a voir avec leur esprit. Dans les meilleurs des cas, les femmes se sont 
senties respectees, notamment parce qu'on a pris la peine de les informer 
de ce qui se passait. Meme sans tenir compte des methodes d'analyse 
utilisees et des resultats obtenus, ces examens medicaux peuvent inquieter 
ou rassurer les femmes Il serait souhaitable que la recherche s'interesse 
a l'incidence que peuvent avoir les sentiments qu'eprouvent les femmes sur 
certains des resultats de ces examens. 

Brenda a raconte l'experience humiliante que lui avait fait vivre un 
technicien au cours d'une echographie. Trois ans plus tard, elle evoquait 
toujours avec rage ce moment penible de sa grossesse : 

J'ai eu une echographie et ce fut une experience epouvantable. 
J'attendais ce moment avec impatience depths deja plusieurs semaines. 
Le jour etait venu. Ce technicien etait aussi accueillant qu'une porte de 
prison. Il m'a dit qu'il faisait des echographies depuis 18 ans et je me 
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suis dit : "Dix-huit ans!" J'avais (Xi boire 64 onces d'eau; je me suis 
allongee, grelottante, stir la table d'examen, j'avais froid et ce type 
refusait de me donner d'autres couvertures. Il n'arretait pas de me dire 
de ne pas bouger. Je lui ai dit : "Je frissonne, je ne peux pas 
m'empecher de bouger; ne pourriez-vous pas au moins m'indiquer 
quelles parties du corps du bebe nous voyons a l'ecran?" La premiere 
foss que vous voyez une echographie, vous n'avez aucune idee de ce que 
vous regardez a moires que l'image ne soft fres claire. Il m'a repondu : 
"Dans une minute, si vous faites la bonne fille et ne bougez pas et me 
laissez prendre toutes les photos dont j'ai besoin, je vous expliquerai ce 
que nous voyons." II me traitait comme une petite fille de dix ans. 
J'etais furieuse mais j'en ai pris mon parti et je suis restee sans bouger; 
j'avais froid a mourir L...1 Quand 11 a eu termine, j'attendais toujours 
qu'il m'explique les images et c'etait la seule raison qui m'empechait de 
me lever et de partir; j'avais hate d'entendre ses explications. Mais voila, 
11 s'est contente de me dire : "Bon, ca c'est la tete, le corps, le tronc, c'est 
votre bebe et l'examen est termine" L...1 Je n'avais rien vu L...1 J'ai tout 
de suite pense que quelque chose n'allait pas et qu'il ne voulait pas m'en 
parler. Alors, je suis rentree chez moi et j'ai pleure; je me disais qu'il ne 
m'avait pas montre les membres, je ne savais meme pas si mon bebe 
avait des membres ou non. 

Certaines femmes immigrantes et refugiees ont veal des experiences 
difficiles parce que le technicien a refuse a leur marl ou a une educatrice 
sanitaire la permission de les accompagner pendant l'examen. Les 
protocoles sont changeants puisque, dans le meme hOpital, certains 
techniciens permettent au conjoint d'assister a l'examen. Rosa, par 
exemple, a du avoir une echographie environ une semaine avant la date 
prevue pour l'accouchement, pour verifier si elle allait avoir des jumeaux. 
L'examen a confirme qu'il n'y avait qu'un seul battement de cceur. Le 
technicien n'a pas permis au mars d'entrer meme si ce dernier parle 
anglais. Pendant l'echographie, Rosa etait inquiete parce que l'examen se 
prolongeait. Elle a eu l'impression d'avoir deux echographies. Tout au long 
de l'examen, personne ne lui a adresse la parole. Elle n'a pas pu voir la 
photo du bebe. Des gens sont entres et sortis. Ils lui ont demande de 
s'installer sur une autre table. Un medecin est venu et ils ont discute 
ensemble devant elle mais elle ne comprenait rien a ce qu'ils disaient. 
Personne n'a tenth de lui parler. Ensuite, on lui a dit que l'examen etait 
termine. Elle a cru comprendre que le technicien n'etait pas autorise a lui 
dire quoi que ce soit et que le rapport serait envoye au medecin. A sa sortie 
de la salle d'examen, son mari lui a demande pourquoi cela avait ete si 
long. Il voulait parler au technicien mais celui-ci avait disparu. Dans les 
six jours qui ont precede le debut du travail, elle se sentait inquiete car elle 
n'avait recu aucun resultat. Ils ont decouvert par la suite que le rapport 
n'avait pas Ote envoye au bon medecin et n'ont pu le retracer qu'apres la 
naissance du bebe. On avait craint que la tete du bebe ne soit trop petite 
mais it n'y avait pas de probleme. Comme l'a fait remarquer son mari : 

Peut-etre trop petite pour le Canada, mais pas pour l'Amerique centrale. » 
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Un certain nombre de femmes ont explique qu'elles avaient ete ou bien 
exclues des discussions ou alors utilisees comme messageres pour que les 
professionnels de la sante puissent communiquer. Apres avoir procede 
une evaluation du foetus d'Adele, un interne ne lui adresse pour ainsi dire 
pas la parole et lui remet une enveloppe scellee qu'il lui demande de 
remettre a son medecin. Adele n'aimait pas la facon dont les choses se 
passaient et a decide d'ouvrir la lettre a la cafeteria. Il etait recommande 
de provoquer le travail ou de pratiquer une cesarienne. Etant elle-meme 
assistante medicale et agee de 40 ans, Adele pense qu'on aurait pu l'inviter 
a discuter de son propre cas. 

Ellen a souligne le fait que les techniciens etaient en rapport avec la 
machine et non avec la patiente : 

Its se sont contentes de dire que le bebe avait une grosse tete; ils 
s'occupaient davantage de la machine que de moi. En fait, l'une des 
personnes presentes parlait de la nouvelle machine qu'une compagnie 
voulait leur vendre et n'arretait pas d'en vanter les merites. Its parlaient 
de cette machine et disaient : "C'est dommage que vous ne puissiez pas 
voir." Pendant ma grossesse, l'epaisseur de mon ventre permettait 
difficilement d'obtenir une image claire a l'echographie. Et eux disaient : 
"C'est dommage, c'est la premiere foss que vous avez une echographie et 
vous ne pouvez pas voir la photo." En fait, ils avaient oublie que yetais 
allongee M. C'est le genre de personnes qui ne comprennent rien a ce 
qu'ils font, a ce que cela peut signifier pour une autre personne et aux 
sentiments que celle-ci peut eprouver. Its oubliaient qu'une patiente 
etait presente et s'interessaient uniquement a ce que la machine pouvait 
leur reveler au sujet de la patiente sans meme se demander comment je 
pouvais me sentir. 

L'angoisse ressentie par les femmes etait encore plus grande lorsque 
les resultats des analyses etaient positifs. Cindy a ete informee, par 
telephone, juste avant une longue fin de semaine, que son foetus etait mon 
et qu'elle devait attendre une semaine avant que l'on puisse declencher 
l'accouchement. Heather, pour sa part, a appris que les resultats de son 
analyse de l'alpha-foetoproteine etaient eleves et s'est sentie fort mal 
preparee a faire face a une telle situation. Elle a beneficie de l'appui du 
personnel de la residence pour jeunes meres ou elle habitait, mais s'est 
rendue seule a la plupart des examens medicaux ou aux seances de 
counseling genetique. Apres une grossesse tourmentee, elle a finalement 
accouche d'un garcon en bonne sante. 

Une travailleuse sociale est venue me rencontrer. Je lui ai demande : 
"Voulez-vous me dire ce qui se passe? Pourquoi me fait-on passer tous 
ces examens?" Elle m'a repondu : "Le niveau de proteine est trop eleve 
et nous avons besoin de faire d'autres analyses." J'ai alors demande : 
"Qu'est-ce qui arrive lorsque le niveau de proteine est trop eleve?" Elle 
m'a dit : "Il peut y avoir des problemes. Je dois vous poser des questions 
sur vos antecedents familiaux, sur ceux du pere de votre enfant et voir 
s'il y a eu des complications medicales et des choses comme ca." Elle 
m'a questionnee sur la perte de bras, sur le syndrome de Down, sur les 
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problemes cardiaques, tout ca en meme temps. Je pense qu'elle a pat* 
de spina-bifida et elle a dit quelque chose au sujet de la peau qui ne 
recouvrait pas la moelle epiniere. J'etais bouleversee! Ou alors que le 
crane du bebe ne semblait pas normal, et fetais sideree 1...] Elle me 
parlait de tous les problemes possibles et tout ce que je trouvais a dire, 
c'etait "Bon, d'accord." Elle a ajoute : "Nous allons faire toutes les 
analyses et vous devrez revenir tous les deux moss ou toutes les six 
semaines pour une evaluation fcetale et des analyses sanguines." J'ai 
demande : "Quand est-ce que je connaitrai les resultats?" Elle m'a dit : 
"Dans environ une semaine a neuf fours, nous vous telephonerons." Et 
j'ai ajoute : "C'est long!" J'etais terrorisee, je me tenais le ventre, je 
sentais les mouvements du bebe et juste d'en parler, je me sens encore 
comme je me sentais a ce moment-la. Je me disais que ce bebe etait ma 
vie et que s'il mourait, je mourrais aussi. J'etais vraiment effrayee. 

Certaines femmes n'ont appris qu'elles avaient subi une analyse de 
ralpha-fcetoproteine que le jour ou les resultats sont arrives. Cette facon 
de proceder etait particulierement deroutante pour certaines des femmes 
immigrantes qui ne parlaient pas anglais. D'autres ont parle de la longue 
periode d'attente avant d'obtenir les resultats de ramniocentese, soulignant 
qu'aucun professionnel de la sante ne leur avaient prodigue de conseils 
pour calmer leur angoisse. 

Il y a des exemples d'analyses effectuees dans le respect de la femme, 
avec qui l'on avait notamment discute de la question et que l'on avait 
inform& de ce qui se passerait et de la maniere dont les resultats lui 
seraient communiqués. Par contraste avec le technicien « aussi accueillant 
qu'une porte de prison )), revaluation du fcetus s'est averee pour Brenda 
une experience rassurante et tres personnalisee qui lui a enfin permis de 
voir son bebe. Elle craignait que ce bebe ne se presente par le siege comme 
son premier : 

Ce fut une experience tres agreable, nous sommes revenus enchantes de 
revaluation du foetus [...] c'etait tout simplement merveilleux. Nous 
avions ete tellement inquiets. On nous avait dit de ne pas nous 
inquieter, que tout irait mieux apres revaluation du fcetus l'apres-midi. 
Cette femme etait formidable, je dirais meme parfaite. Elle nous a tout 
explique et nous avons pu voir notre fille. En fait, elle n'a pas precise 
que c'etait une fille. Elle etait plus personnelle, elle nous a pose des 
questions sur toutes sortes de choses et nous a dit que le bebe etait 
dans une bonne position - c'etait environ deux semaines avant sa 
naissance [...] Elle nous a demande : "Qu'est-ce que vous desirez cette 
fois-ci?" et moi j'ai repondu "J'aimerais beaucoup avoir une fille, nous 
avons déjà un petit garcon." Je lui ai alors dernande si elle connaissait 
le sexe du bebe et elle a dit qu'elle en avait une tres bonne idee. Mats 
comme je lui ai confie que nous aimions mieux ne pas le savoir, elle a 
ajoute : "Alors, je ne vous le dirai pas!" C'etait formidable, nous avons 
appris beaucoup de choses et elle nous a montre les reins du bebe, tout 
son corps. C'etait tout simplement merveilleux. 
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Le fait d'être traitees avec respect ou non pendant le processus 
souvent tres long des examens joue un role tres important dans le bien-etre 
general et psychologique des femmes enceintes. L'ideologie medicale tend 
a nier l'importance du climat dans lequel se deroulent ces examens pour 
la sante et le bien-etre des femmes, meme si les medecins consciencieux et 
les patientes elles-memes sont persuades du contraire. Le bien-etre de la 
femme releve du technicien ou de la technicienne qui procede a l'examen. 
Independamment de l'information qui lui est transmise lors de l'examen, 
elle peut repartir malheureuse, anxieuse, hysterique ou soulagee. Les 
experiences de ce genre font partie integrante des souvenirs que chaque 
femme garde de chacune de ses grossesses et, comme l'indiquent les 
temoignages, ces souvenirs et l'impression qu'ils leur laissent ne s'oublient 
pas facilement. 

Les experiences anterieures des femmes 
La facon dont les femmes decrivent le deroulement des examens met 

un autre aspect en lumiere : lorsqu'elle se presente a un examen, chaque 
femme apporte avec elle ses antecedents, notamment ses peurs, les 
souvenirs qu'elle garde des mauvais traitements subis, ses rapports 
anterieurs avec les medecins et les autres professionnels de la sante, ainsi 
que les experiences des autres examens qui lui ont ete imposes. Tous ces 
elements passes peuvent alors refaire surface et determiner la nature de 
l'angoisse que ressent la femme. En termes tres simples, Sally a bien 
explique ce qui peut se passer : » Vous ne pouvez pas comprendre ce que 
tous ces examens signifiaient pour moi si vous ne savez pas ce que j'ai vecu 
depuis mon enfance. » Elle a alors raconte que, enfant, elle avait subi de 
multiples interventions medicales pour la paralysie cerebrale et avait eu 
affaire a de nombreux medecins dont certains l'avaient utilisee comme sujet 
de conference. Elle a parle des rapports avec sa famille et ses amis, de son 
isolement, du fait que les autres l'insultaient et faisaient preuve de cruaute 
a son endroit parce qu'elle etait handicapee, de son combat pour parvenir 
a maitriser son corps et de son profond desir d'avoir des enfants. Ayant eu 
trois enfants et fait plusieurs avortements spontands, Sally a du subir des 
examens de routine (par exemple l'analyse de l'alpha-fcetoproteine, 
l'echographie), se soumettre a differents procedes (curetage de l'uterus, 
anesthesie epidurale) et prendre des decisions concernant d'autres 
examens (amniocentese). Pour comprendre ce que ces examens ont signifie 
pour elle, it faut les replacer dans le contexte de ses craintes et de ses 
angoisses passees. Le seul fait qu'on la touche, surtout dans un 
environnement medical, provoque parfois dans son corps des spasmes 
internes. Elle compte sur la connaissance qu'elle a de son corps et sur son 
intuition pour prendre des decisions au sujet des examens et procedes 
suggeres et a du parfois se battre avec son medecin pour garder le contrOle 
de ses grossesses. Lorsque Sally se presente a un examen et se retrouve 
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dans un environnement medical, elle ne peut faire abstraction de ses 
experiences passees : 

Il m'a envoyee passer des examens et c'est la que tout a commence; 
c'etait affreux. II m'a demande de me rendre a l'hOpital pour une echo-
graphie; je me suis retrouvee au troisieme etage et j'avais l'impression de 
me revoir alors que j'etais enfant; la meme histoire allait recommencer 
1...] L'odeur de l'hOpital et tout. Je n'avais jamais imagine que cela 
aurait pu me deranger. Its ont fait rechographie et j'ai reussi a passer 
a travers. J'ai parle de tout cela a mon medecin pendant des heures. 
Je me suis dit que je devrais peut-etre changer d'hOpital 	Je n'arrivais 
pas a oublier le passé [...] Tout cela venait de mon enfance, de tout ce 
que j'avais endure; ce n'etait pas seulement a cause du personnel 
medical. 

Les experiences de Sally mettent en evidence ce qui etait sous-entendu 
dans les temoignages de nombreuses autres femmes, a savoir que les 
examens prenatals n'ont pas la meme signification pour toutes les femmes 
et provoquent toute une gamme demotions differentes selon leur vecu. La 
situation presente peut rappeler les experiences du passé. Chacune se 
presente aux examens avec son propre bagage interieur et certaines 
trouvent facile ce que d'autres jugent difficile. 

Ainsi, des femmes immigrantes reliaient leur inquietude a des 
experiences traumatisantes du passé, comme le fait de subir une 
cesarienne en presence de gardiens armes dans un camp pour refugies. 
Letti a dernande une amniocentese parce qu'elle avait peur des gens 
atteints du syndrome de Down, notamment parce qu'elle avait ete agressee 
par un jeune homme souffrant de cette maladie quelques annees aupa-
ravant. Elle se disait qu'elle devrait etre capable d'aimer un enfant atteint 
du syndrome de Down. « Je ne me pardonne pas d'être incapable 
d'accepter un enfant mongolien. 

Quelques femmes ont parte de leurs sentiments de culpabilite et du 
chagrin qu'elles eprouvaient encore a la suite de la mort d'un fcetus ou 
d'avortements spontanes; les examens prenatals leur semblaient des 
epreuves difficiles a traverser car ils leur rappelaient ce qui s'etait passé et 
ce qui aurait pu etre evite. Jean avait perdu un fcetus a 35 semaines de 
grossesse; on a trouve que le cordon ombilical etait extremement court. La 
grossesse s'etait deroulee normalement et elle n'avait subi aucun examen. 
A son deuxieme enfant, elle etait tres anxieuse et voulait passer des 
examens. Le medecin l'a envoyee passer un test de tolerance du fcetus. 

Elle m'a envoyee passer des tests de tolerance. J'aurais peut-etre pu lui 
demander de ne pas y aller. Je crois qu'elle m'aurait ecoutee si je lui 
avais dit que je ne voulais plus y alien Mais a ce moment-la, je pense 
que je voulais y aller. Parce que j'etais tellement inquiete [...] Le test sur 
le bebe avait lieu une fois par semaine; ils vous mettent une sorte de 
stethoscope sur le ventre et, a l'aide de petits instruments, comptent le 
nombre de fois que le bebe bouge. Its peuvent etablir le rythme 
cardiaque du bebe et dire si son cceur est normal. Je devais compter 



Experience des techniques prenatales chez les femmes 437 

chaque jour les mouvements du bebe. Ce qui m'agacait vraiment, c'etait 
d'entendre battre son coeur. Je n'avais pas pense a cet aspect et je 
n'avais jamais entendu son cceur battre auparavant. Chaque fois que 
je me rendais a l'examen, je me disais que je voulais que ce bebe vive. 
Apres avoir entendu son coeur, j'avais beaucoup de difficulte a revenir 
pour le test. J'ecoutais son cceur et tous les gargouillements et j'avais 
tres peur qu'il cesse de battre; c'etait tres difficile. 

Le personnel se contentait de proceder a l'examen et ne s'occupait pas 
de moi. Un jour, j'ai dit a l'infirmiere : "Vous savez, c'est tres difficile 
pour moi. Je deviens tres tendue lorsque j'entends le coeur du bebe. 
Pourriez-vous baisser le son?" Elle m'a repondu : "Nous devons pouvoir 
l'entendre." Ce qui est etrange c'est qu'elle venait tout juste de me dire : 
"Vous devez reussir a surmonter le probleme par vous-meme" parce que, 
pensait-elle, cette experience m'appartenait, J'ai essaye de lui faire 
comprendre que je faisais de gros efforts pour me convaincre que ces 
examens etaient necessaires. Elle m'a dit : "Je sais que c'est difficile 
pour vous mais c'est un probleme que vous devez resoudre par vous-
meme. Le medecin demande cet examen et nous devons le faire." 
Personne ne s'interesse a ce que vous pouvez ressentir face a ces 
examens; vous devez tout simplement rester tranquille et les laisser faire 
leur travail. Chaque fois que j'exprimais quelque chose, elle me disait : 
"Pourquoi ne pas accepter les choses comme elles sont?" 

Les femmes expriment rarement de tels sentiments lors des visites 
medicales de routine et les personnes chargees de leur dispenser des soins 
de sante sont rarement interessees a savoir ou a verifier ce qu'elles peuvent 
ressentir, sauf dans le cas ou une femme cherche a obtenir les services 
d'un conseiller ou d'une conseillere, ou encore rencontre un medecin ou 
une infirmiere particulierement sympathique. Meme s'ils demeurent inex-
primes, ces sentiments font partie des visites medicales et peuvent etre 
amplifies ou alors attenues selon que le professionnel de la sante est 
antipathique ou chaleureux et comprehensif. 

Dans leurs recits, les femmes ont fourni quelques exemples de profes-
sionnels de la sante qui les avaient reconfortees lorsqu'elles avaient 
exprime leur inquietude au sujet des examens. La majeure partie du 
personnel medical ne semble avoir ni le temps ni la formation necessaire 
pour s'occuper de ces questions. Dans l'ideologie de la medecine, les 
sentiments des patientes n'ont rien a voir avec les methodes et procedes 
d'examen. La plupart des femmes reviennent a la maison sans avoir pu 
exprimer ce qu'elles ressentaient; elles sont alors seules pour reflechir, 
s'inquieter et quelquefois pleurer. Les resultats de l'amniocentese, de 
l'echographie et du depistage de 1'ADN ne tiennent aucun compte des 
sentiments ainsi refoules. 

Mettre en doute ou refuser les examens 
Presque toutes les femmes s'interrogeaient sur la possibilite de con-

tester ou de refuser les examens prenatals ou les interventions effectuees 
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pendant la grossesse, le travail et l'accouchement. C'est un suj et qu'elles 
semblaient trouver difficile et qui suscitait chez elles des reactions ambiva-
lentes. Les femmes etaient nombreuses a reconnaitre que le medecin etait 
la personne la plus competente pour decider quels examens etaient neces-
saires et a quelle periode de la grossesse. Elles ont reconnu ne pas 
toujours bien comprendre pourquoi certains examens etaient necessaires 
et ne pas se sentir a l'aise de demander des explications. Elles hesitaient 
a mettre en doute les competences d'un professionnel de la sante et 
craignaient que les consequences d'un tel geste ne soient desagreables. 
Certaines femmes ont mentionne que leur medecin les invitait a poser des 
questions mais qu'elles hesitaient malgre tout a exprimer leurs doutes ou 
leurs craintes face a tel ou tel examen. Par contraste avec le caractere 
scientifique de la medecine, elles avaient le sentiment de ne pas avoir de 
raison a bien fondee ), de remettre un examen en question. Comme l'a 
explique Joanne, enceinte de jumeaux : 

Entre la 26e et la 32e semaine de grossesse, la frequence des evaluations 
fcetales s'est acceleree; c'etait toutes les deux semaines, puis toutes les 
semaines et je commencais a me poser des questions. Comme je ne 
connaissais pas tous les aspects de la situation., je me sentais un peu 
mal a l'aise de contester le point de vue du medecin. En refusant un 
examen, vous prenez une tres grande responsabilite car vous ne 
possedez ni les connaissances ni l'experience necessaires pour prendre 
une telle decision [...J Le medecin avait de bonnes raisons d'agir comme 
11 le faisait, mais je ne suss pas convaincue qu'il etait absolument 
necessaire de faire des evaluations aussi frequentes car rien ne 
permettait de croire qu'il y avait des problemes. 

Les interventions medicales sont influencees en partie par le style et 
la personnalite de chacun des professionnels de la sante et de chacune des 
patientes, par leur facon de concevoir les rapports medecin-patiente et 
certains elements culturels, tels que la politesse et le respect ainsi que par 
des differences de sexe, de classe sociale, de pouvoir, d'appartenance 
raciale et d'age. La presence ou l'absence d'un interprete peut aussi jouer 
un role dans le fait qu'une femme ose ou non exprimer son point de vue. 
Ainsi, plusieurs femmes immigrantes et refugiees originaires de l'Asie du 
Sud-Est ont declare ne pas contester un medecin qui ordonne un examen; 
dans leur culture, le medecin est considers cornme un dieu. Certaines de 
ces femmes ont eu a prendre une decision concernant l'amniocentese a la 
suite de resultats eleves du test de l'alpha-fcetoproteine. Si elles ont pu agir 
ainsi, c'est que des conseilleres les ont accompagnees a leurs seances de 
counseling genetique et leur ont explique qu'elles avaient le droit, au 
Canada, de refuser cet examen. 

Les femmes ont donne toutes sortes d'exemples de circonstances dans 
lesquelles elles s'etaient senties obligees de se conformer aux decisions 
prises en leur nom. Carla, 18 ans, souffre d'une malformation congenitale 
de la main qui ne semble pas la &ranger beaucoup. Enceinte, elle va 
consulter un medecin. 
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Le medecin a demande des echographies pour s'assurer que le bebe etait 
normal. Je lui avais dit que ma malformation n'etait pas hereditaire et 
qu'il n'existait aucun autre cas dans la famille, que c'etait tout 
simplement une erreur de la nature. Mais 11 voulait s'assurer que le 
bebe ne presentait pas le meme probleme. Il voulait me suivre de pres, 
juste au cas ou [...] Ma main ne me derange absolument pas. Je m'en 
suss bien accommodee toute ma vie et je suis capable de faire 
exactement ce que les autres font. Je peux taper a la machine plus 
rapidement que d'autres filles de ma classe qui ont des mains 
normales [...] maisila insiste pour que je passe des examens. Je n'allais 
tout de meme pas m'obstiner avec lui. 

Une autre adolescente a eu l'impression de ne pas avoir vraiment le 
choix d'accepter l'amniocentese. Les resultats de l'analyse de l'alpha-
foetoproteine et de l'echographie avaient revele la presence d'une hernie sur 
le foetus. On lui a alors explique que l'amniocentese allait permettre de 
faire une culture de chromosomes pour determiner si le bebe etait normal. 
On a remis a Sandy un formulaire de consentement au moment meme ou 
on la preparait pour l'examen. Les inquietudes du medecin etaient peut-
etre justifiees mais la jeune femme n'a pas eu l'impression de donner son 
consentement. Aucun membre de sa famille ni aucune autre conseillere ne 
l'accompagnait a ce moment-la. 

Ils m'ont dit que je pouvais refuser l'examen. Mats fis m'ont explique 
que cet examen ne presentait pas vraiment de risques parce que les 
chances etaient de mon cote. Une personne m'a dit que je devais signer 
le formulaire de consentement et m'a remis un document decrivant tout 
ce qui allait se passer. Mais pendant que je le lisais, on me preparait 
pour l'examen et je n'ai jamais signe le formulaire en question. Ils me 
l'ont simplement mis sous les yeux et ont procede a l'examen [...] C'etait 
fres bizarre. Ils ont fait l'amniocentese tout de suite apres l'echographie. 
D'apres le formulaire, j'etais censee comprendre ce qui se passait et 
savoir 	s'agissait d'un examen legerement douloureux. Un passage 
du texte semblait dire que l'examen pouvait engendrer des complications 
chez certaines femmes et precisait que le risque etait de l'ordre de un cas 
sur 200. Quand j'ai lu ce paragraphe, j'ai eu la tentation de refuser 
l'examen mats j'avais l'impression de devoir me resigner a le passer [...] 
Non, je n'ai pas dit a l'infirmiere que j'etais inquiete. De toute facon, ils 
procedaient a l'examen alors meme que j'etais en train de lire le formu-
laire; je leur ai redonne le papier sans le signer. Je n'ai pas senti que 
j'avais vraiment le choix. En fait, s'ils m'avaient demande mon avis, 
j'aurais probablement accepte. Mais ils ne me l'ont pas vraiment 
demande. 

L'experience de Sandy, comme celle de plusieurs autres adolescentes 
interrogees au cours de l'etude, remet serieusement en question les 
methodes utilisees pour obtenir le consentement &laird des femmes 
mineures et leur permettre de faire des choix en toute connaissance de 
cause. Sandy n'a recu aucun appui au cours de la periode d'attente des 
resultats. 
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Certaines femmes ont reussi a faire valoir leur point de vue concernant 
les examens et les interventions. Elles ont decrit comment elles avaient 
negocie avec les medecins et les autres professionnels de la sante le nombre 
d'echographies et d'evaluations foetales, et reussi a en faire diminuer la 
frequence. Apres sa premiere grossesse, une femme a fermement refuse les 
echographies et son medecin a accepte son refus. Elle s'est dite inquiete 
du peu de recherches portant sur les effets a long terme de l'echographie 
sur le developpement de l'enfant. 

Plusieurs femmes ont meme conteste le traitement et les interventions 
proposes par le medecin. Laura a refuse le diagnostic d'un medecin specia-
liste de Regina qui pretendait qu'elle faisait un avortement spontane et 
voulait lui faire un curetage de l'uterus. Elle n'a pas eu peur de dire ce 
qu'elle pensait, ce qui a agace le medecin : 

J'avais déjà fait trois avortements spontanes. Entre mes deux garcons, 
j'avais fait un avortement spontane; lorsque je suis devenue enceinte de 
mon deuxleme garcon, mon col uterin n'etait pas encore bien referme et 
c'est pourquoi j'ai commence a avoir des saignements des le debut de ma 
grossesse. Le medecin de la ville la plus proche de la reserve m'a donc 
envoyee a Regina. Le medecin de Regina m'a dit que je faisais un autre 
avortement spontane et voulait proceder a un curetage de l'uterus. Mais 
je lui ai dit que je n'etais pas d'accord avec lui, que j'avais déjà fait des 
avortements spontanes mats que cette foss-ci, ce n'etait pas tout a fait 
la meme chose. II a paru un peu agace que je doute de son diagnostic; 
11 s'est tourne vers son interne — je m'en souviendrai toujours — et lui 
a dit : "Vous devez parfois prouver aux femmes qu'elles font un 
avortement spontane parce que ca les attriste tellement qu'elles ne 
veulent pas vous croire." J'etais vraiment contente de metre affirmee 
car je ne suis habituellement pas le genre de personne a mettre en doute 
la parole d'un medecin. J'ai grandi en pensant que les medecins avaient 
toujours raison. 	Mais j'avais fait deux avortements spontanes 
auparavant et je savais que cette foss-c1, c'etait different. J'ai donc passé 
une echographie et juste avant que je puisse voir ou entendre quoi que 
ce soit, it a dit : "Vous avez des polypes, c'est pour ca que vous avez des 
saignements." Je crois que les polypes sont de petites places a l'entree 
du col uterin qui peuvent se rouvrir de temps a autre. Le medecin a 
declare : "Vous etes encore enceinte." Mais si je n'avais rien dit, 11 
n'aurait pas verifie et it m'aurait fait un curetage de l'uterus. Lorsque 
j'ai passé mon echographie, je pouvais voir mon fils gambader sur 
l'ecran. J'etais tellement contente d'avoir ose dire ce que je pensais, 
fetais vraiment heureuse. J'ai eu des problemes avec les polypes jusqu'd 
mon sixieme moss de grossesse; apres ils ont semble se resorber d'eux-
memes. 

Deux des femmes interrogees avaient refuse de se plier a une analyse 
de l'alpha-fcetoproteine. Elles estimaient avoir suffisamment d'information 
pour prendre une decision eclairee. Ces deux femmes etaient contentes de 
leur decision : elles savaient que les resultats positifs s'averaient parfois 
faux et, a la lumiere des renseignements qu'elles possedaient sur le 
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syndrome de Down ou le spina-bifida, avaient decide de ne pas se faire 
avorter. Elles ont eu l'impression que leurs medecins les appuyaient dans 
leur decision. Comme Joanne l'a dit : 

J'etais au quatrteme mois de grossesse ou au debut du cinquieme, je ne 
me souviens plus tres Wen, lorsqu'ils nous ont demand& si je voulais 
passer les examens pour detecter le spina-bifida et d'autres maladies. 
Nous avons dit au medecin : "A quoi bon?" et elle nous a repondu "C'est 
au cas ou vous voudriez faire quelque chose." Je pense qu'elle voulait 
dire que nous pouvions demander un avortement si les resultats 
s'averaient positifs. Nous lui avons dit : "A ce stade-ci, nous preferons 
prendre le risque." /same si les examens s'etaient reveles positifs, cela 
n'aurait fait aucune difference. Its &talent devenus inutiles [...] De notre 
point de vue, 11 etait trop tard. Nous &ions decides a aller jusqu'au 
bout. De toute fawn, ces examens ne sont pas infaillibles et l'enfant 
peut aussi etre malade plus tard. Nous etions prets a accepter ce que 
la vie nous reservait. 

Adele, enceinte a 40 ans, a senti que le personnel prepose a reva-
luation foetale la jugeait en silence parce qu'elle avait refuse et l'analyse de 
ralpha-fcetoproteine et l'arnniocentese. 

Tout etait dans leur attitude, comme lorsqu'ils m'ont dit : "Ah bon, vous 
n'avez pas eu d'amniocentese ni d'analyse de ralpha-fcetoproteine." Je 
sentais leur desapprobation. Ils n'essayaient pas de me convaincre mats 
c'etait evident qu'ils n'etaient pas d'accord lorsqu'ils me disaient : 
"Pourquoi n'avez-vous pas fait telle chose ou pourquoi votre medecin n'a-
t-il pas demande tel examen?" Je suppose que sur ma fiche de soins 
prenatals, 11 etait inscrit : "Refuse". 

Cinq femmes ont refuse ramniocentese apres avoir obtenu des resul-
tats d'analyse de l'alpha-fcetoproteine positifs. Les cinq sont allees en 
counseling genetique; cette experience leur a permis de s'informer sans 
subir de pressions. Elles ont trouve tres difficile de prendre une decision 
adaptee a leur situation. Elles devaient decider s'il valait la peine de 
risquer de faire un avortement spontane pour passer un examen qui 
pouvait les informer et les rassurer. Ellen a bien decrit la complexite du 
processus ou it fallait jouer avec des pourcentages et soupeser les opinions 
des medecins ainsi que la pertinence des renseignements disponibles : 

Ils m'ont dit qu'ils me feraient passer des echographies et verifieraient s'il 
y avait des interstices dans la colonne vertebrale du bebe. Ils m'ont 
donne un rendez-vous et apres l'echographie ils ont dit au medecin que 
la paroi de mon abdomen etait trop epaisse pour qu'ils puissent voir 
aussi bien que d'habitude. II ne pouvait etre tout a fait certain de ses 
conclusions. Il voulait etre stir a 100 % qu'il n'y avait pas d'interstice 
dans la colonne. Selon lui, 11 y avait 98 % de chances que ce soit le cas 
et 11 voulait que je revienne deux semaines plus tard, je cross, car je me 
suis dit que si je voulais demander l'avortement, au cas ou ils decouvri-
raient que le bebe etait anormal, il fallait surveiller les dates de pros. Le 
medecin a ajoute que cela pouvait prendre un peu plus de temps, qu'il 
etait possible que les dommages au cerveau soient importants. Je devais 
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attendre deux semaines; si des indices permettaient de croire que le bebe 
pouvait etre anormal, its procederaient a une amniocentese, ce qui leur 
permettrait d'etre certains a 100 % des resultats. IN m'ont dit aussi qu'il 
y avast 2 % de risque d'avortement spontane mettle si l'enfant etait en 
parfaite sante. Nouveau stress. Tous ces renseignements rendaient ma 
grossesse encore plus stressante. C'etait infernal. Je pensais a ce qui 
arriverait si le cerveau du bebe etait gravement endommage, si le bebe 
survivrait; je me demandais si je voulais une amniocentese et si je 
pouvais envisager l'avortement dans le cas oft les resultats seraient 
defavorables; j'avais deux semaines pour decider ce que lanais faire et 
me preparer a toutes les eventualites. Its ont fait d'autres echographies 
et un autre medecin a mesure la taille du cerveau et examine la partie 
superieure de la colonne vertebrale; ils avaient invite un deuxieme 
medecin a assister a l'echographie afin d'avoir une deuxieme opinion. 
A ce moment-1a, le bebe n'etait pas dans la bonne position. IN m'ont dit 
que c'etait a mot de decider si je voulais une amniocentese mats qu'ils ne 
me le recommandaient pas parce qu'ils etaient a 98 % certains que le 
bebe etait normal. Mais le premier medecin continuait d'affirmer qu'il 
voulait etre certain a 100 %. Le deuxieme disait que d'apres la forme du 
cerveau et ce qu'il pouvait voir de la colonne, tout semblait normal; ce 
qu'il voyait lui semblait plus revelateur que tous les examens que j'avais 
subis jusqu'a maintenant car le bebe bougeait, ce qui etait le signe qu'il 
n'etait pas paralyse. Je pouvais demander une amniocentese si je le 
desirais mais eux ne la recommandaient pas. Je l'ai done refusee. 

Les femmes qui ont ose questionner les medecins ou les autres profes-
sionnels de la sante au sujet des interventions et des examens demandes 
ou qui ont decide de refuser certains examens semblaient stires d'elles-
memes. Elles avaient une certaine connaissance des examens, des 
methodes utilisees et des problemes possibles. Elles avaient ete encou-
ragees et informees par des conseilleres en sante, des sages-femmes ou des 
medecins et infirmieres sympathiques, ou alors avaient beneficie de 
seances de counseling genetique et examine les consequences d'un refus 
des examens diagnostiques. Dans certains cas, les femmes ont ressenti le 
besoin de defier les avis du medecin pour proteger leur grossesse. Celles 
qui sont demeurees passives tout au long du processus, telles les 
adolescentes, estimaient avoir ete beaucoup moins bien informees et 
appuyees. La jeune femme qui s'est sentie contrainte d'accepter l'amnio-
centese a voulu en savoir davantage sur l'analyse de l'alpha-fcetoproteine 
et s'est rendue a la bibliotheque pour se documenter sur le sujet. De son 
propre aveu, ce qu'elle a pu y lire n'etait pas tres rassurant. 

Les inquietudes des femmes qui osent remettre en question les avis 
des professionnels de la sante montrent bien qu'en matiere d'interventions 
et de decisions medicales it n'est pas facile de preserver un certain equilibre 
entre les trois elements suivants : la confiance accordee au professionnel 
de la sante, l'obtention de renseignements exacts sur la nature des risques 
encourus, et la mise en place des modalites qui garantissent un consen-
tement et des choix eclaires. Les femmes doivent avoir suffisamment 
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d'estime de soi et de confiance en elles-memes pour poser des questions, 
examiner les differents aspects du probleme et demander de l'aide. Comme 
nous le verrons dans les prochaines sections, les decisions relatives aux 
examens prenatals et a l'utilisation de certaines techniques soulevent un 
large eventail de problemes moraux et ethiques et montrent qu'il est 
important que les femmes se sentent habilitees a parler en leur propre 
nom. 

Les dilemmes moraux lies aux examens : les attitudes a regard 
des handicaps et de l'avortement 

Dans leurs recits des evenements, de nombreuses femmes ont exposé 
les dilemmes moraux et ethiques que leur avaient poses les examens 
prenatals. Lorsque les medecins leur exposaient la situation et leur 
offraient la possibilite d'un depistage grace a une analyse de ralpha-
fcetoproteine, les femmes (et leurs partenaires) reagissaient aux 
consequences de cet examen selon leur facon de voir les handicaps et 
ravortement. Certaines ont accepte l'examen de depistage en se disant 
qu'elles n'auraient recours a ravortement que si le bebe souffrait d'une tres 
grave maladie ou malformation; d'autres voulaient tout simplement 
s'assurer que tout allait bien, pour pouvoir decider de poursuivre la 
grossesse en toute connaissance de cause; d'autres encore ont refuse les 
examens parce qu'elles n'etaient pas convaincues de leur exactitude, 
avaient l'impression qu'elles ne feraient rien quels que soient les resultats, 
et ne voulaient pas subir les desagrements qu'ils entrainent. Certaines des 
femmes a qui Fon a fait part de resultats positifs (qui revelent une anomalie 
ou sont superieurs a la normale) a la suite d'une analyse de ralpha-
fcetoproteine entendaient parler de ce test pour la premiere fois, leurs 
medecins le demandant automatiquement. 

Des resultats positifs (l'anomalie a ete decouverte ou les resultats ne 
sont pas conformes aux normes) suscitent toute une serie de questions et 
appellent des decisions. IN provoquent meme un etat de crise exigeant une 
attention immediate si l'on veut s'assurer que les avortements soient 
pratiques avant la fin du second trimestre. La majorite des femmes ne 
savaient pas ce qui allait se passer en cas de resultats positifs et ne 
s'attendaient pas a devoir prendre des decisions aussi rapidement. 

De tels resultats positifs obligent les femmes, et les couples, a prendre 
des decisions ayant de profondes repercussions sur les plans moral et 
existentiel. Ces decisions peuvent etre influencees par differents facteurs : 
leur attitude a regard de certaines categories de handicaps et la difference, 
pour elles et pour eux, entre avoir un enfant et avoir v un enfant parfait *; 
leur culture, leur religion et leurs antecedents personnels et ceux de leur 
famille; le sens que ces personnes donnent a la vie; leur attitude a regard 
de ravortement, notamment a regard des situations precises dans 
lesquelles une femme peut envisager l'avortement. Des sentiments 
d'espoir, de desespoir ou de culpabilite peuvent aussi influer sur ces 
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decisions, selon la situation que vit la femme et ce qu'elle ressent de 
maniere generale au cours de sa grossesse. 

Les femmes ont exprime toutes sortes de sentiments a regard des 
foetus handicapes et exposé, chacune a leur facon, les decisions qu'elles 
avaient prises ou se preparaient a prendre dans certaines circonstances. 
Plusieurs femmes ont declare sans hesitation ne pas vouloir interrompre 
une grossesse; elles preferaient elever un enfant handicape et acceptaient 
d'avance la peine qu'elles auraient, meme si l'enfant devait mourir peu de 
temps apres sa naissance. Void le temoignage de Sally : 

J'ai discute de l'analyse de l'alpha-fcetoproteine avec mon medecin et je 
lui ai dit que les resultats m'importaient peu, que si l'enfant etait 
anormal, je l'accepterais [...] Je crois que c'est parce que j'ai travaille 
moi-meme dans ce domaine; je sais que si ravais un enfant handicap& 
je ne m'en debarrasserais pas. Je pense que les epreuves que j'ai 
traversees me donnent une force que tout le monde n'a pas parce qu'ils 
n'ont pas vecu les memes choses que moi et n'ont pas eu a se battre 
pour survivre en quelque sorte. A certains egards, ce n'est pas si positif, 
mats it y a beaucoup plus de positif que de negatif. Je pense que je 
laisserais cet enfant vivre a cause de mes experiences personnelles. Je 
ne sais pas ce que vous feriez ou ce que d'autres personnes feraient macs 
la possibilite d'avoir un enfant handicape ne m'inquietait pas 
vraiment [...] Wine si l'enfant devait mourir peu de temps apres sa 
naissance, je pourrais probablement l'accepter comme j'ai accepts 
l'avortement spontane; ce sont des evenements auxquels on ne peut rien 
changer et it y a beaucoup de choses comme ca dans ma vie; c'est ainsi. 
J'ai dela eprouve des chagrins tres intenses lors de la disparition 
d'animaux que j'aimais beaucoup [...] ce serait la meme chose si je 
perdais un bebe ou un amt tres proche. J'ai une amie qui est morte 
dans mes bras; j'ai vecu de nombreuses experiences du genre et cela 
change votre facon de voir la vie. Ce sont probablement des evenements 
de ce genre qui m'ont donne le courage d'etre une mere adoptive. Il y a 
des gens qui me disent "Je ne comprends pas comment tu arrives a 
faire tout ce que tu fats." C'est tout simplement que la vie m'a appris 
beaucoup de choses. 

Plusieurs femmes elevees dans les traditions autochtones, bouddhistes 
et euro-canadiennes ont exprime d'autres points de vue, chacune a leur 
facon 

Je crois que la vie commence des la conception et que chaque vie est 
sacree. Je suppose que je crois a une connaissance ou a un pouvoir 
supreme [...] Je pense que nous ne pouvons ecarter la possibilite que 
ces petites vies, si courtes soient-elles, aient un sens. Ce n'est pas a 
nous de juger de leur pertinence ou de leur utilite. Il y a tellement de 
choses que nous se savons pas. (Kathy) 

Meme si j'avais su qu'elle etait handicapee, cela n'aurait rien change. 
Du moment qu'elle est la [...] Je sais que je ne l'aurais pas rejetee car 
elle est une partie de moi. Je l'aime pour qui elle est et non pour ce 
qu'elle est. (Monique) 
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ca ne m'aurait pas derangee. J'aurais meme accepts d'avoir un bebe 
atteint du syndrome de Down parce que j'ai attendu si longtemps pour 
avoir un enfant. Mon desir d'avoir un enfant etait tellement fort. (Marie) 

La religion bouddhiste prOne un grand respect de la vie. Lorsque ma 
mere a fait un avortement spontane a trots mois de grossesse, ils ont 
enterre l'enfant dans une tombe. J'aurais refuse l'avortement 
(Thida) 

Le bebe est ma propre chair et mon propre sang. L'avortement est un 
peche. Ce n'est pas seulement une question de religion pour moi. Ce 
sont la mes convictions les plus profondes. (Sokhom) 

La majorite des femmes qui ont participe a retude ont declare qu'elles 
envisageraient le recours a l'avortement si elles savaient que l'enfant serait 
gravement handicape et ne pourrait avoir qu'une vie tres breve, remplie de 
souffrances. Jocelyne et son mail ont decide de ne pas demander ramnio- 
centese meme apres que l'analyse de ralpha-foetoproteine eut revere des 
concentrations elevees : 

Si l'enfant devait etre gravement handicape ou retarde, renvisagerais 
l'avortement. Il y a une difference pour moi entre un enfant atteint du 
syndrome de Down qui peut mener une vie passablement normale et un 
enfant anencephale ou extremement retarde dont la qualite de vie est 
terriblement pauvre. Dans un tel cas, 11 me serait plus facile de prendre 
une decision. Par contre, je ne voudrais pas rejeter un enfant. Je 
refuserais d'avorter un enfant malentendant. 

Marilyn, une infirmiere dont l'enfant, atteint d'une anomalie genetique, 
est mort peu apres sa naissance, etait bien decidee a. recourir au depistage 
genetique et a demander l'avortement si le foetus etait atteint d'une 
anomalie letale. Toutefois, elle ne mettrait pas fin a une grossesse si 
l'enfant etait atteint d'une maladie avec laquelle it est possible de vivre 
comme le spina-bifida ou le syndrome de Down. La plupart des femmes 
interrogees vivaient une relation maritale stable et croyaient pouvoir obtenir 
de l'aide et trouver des ressources au sein de la collectivite. Mais elles ne 
sous-estimaient pas les difficultes liees au fait d'elever un enfant 
handicape. Certaines avaient dep.' travaille avec des enfants handicapes. 
Adele avait adopts un garcon souffrant de handicaps multiples. Ses 
attitudes lui &talent inspirees par des valeurs profondes, l'analyse qu'elle 
faisait de la realite sociale et la forte conviction de vivre une grossesse 
normale : 

Je ne crois pas sous-estimer la difficulte d'elever un enfant handi-
cap& I...] J'ai trouve beaucoup de courage et de reconfort aupres 
d'autres parents. Si nous avions eu un enfant handicape, cela aurait ete 
tres dur et tres affligeant; je suis preoccupee par ce que les autres 
peuvent penser, par ce que la societe peut penser, notamment que 
j'aurais pu eviter de mettre ce genre d'enfant au monde. C'est l'un des 
problemes que souleve le depistage genetique; les Bens diront qu'il s'agit 
d'une mesure d'economie puisqu'elle permet d'eliminer les enfants 
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handicapes avant leur naissance. Une telle attitude va a l'encontre de 
mes propres valeurs. 

Huit femmes interrogees ont ouvertement avoue qu'elles deman-
deraient l'avortement pour differentes raisons, si l'enfant etait atteint du 
syndrome de Down ou du spina-bifida. Certaines pensaient que l'epreuve 
serait trop dure et pour l'enfant et pour les parents dans « ce monde cruel N. 
D'autres, des adolescentes, croyaient ne pas etre capables d'affronter cette 
realite en tant que mere celibataire; elles envisageaient soit l'avortement, 
soit l'adoption. Trois femmes d'origine chinoise etaient d'avis que l'enfant 
handicape est g un lourd fardeau pour la societe g de meme que pour la 
mere et l'enfant. Elles etaient en faveur du depistage genetique et des 
examens prenatals pour eliminer tous les handicaps. Les femmes ont 
egalement fait allusion aux difficultes ernotives et financieres qui les 
inciteraient a prendre une telle decision. 

La plupart de ces femmes vivaient une relation conjugale stable et 
deux d'entre elles avaient déjà travaille avec des enfants handicapes ou en 
avaient adoptes. L'un des enfants de Laura etait ne avec des palmures 
hereditaires aux doigts et aux orteils que la chirurgie a pu aisement 
corriger. Elle avait recu en foyer d'accueil un enfant souffrant d'embryo-
fcetopathie alcoolique et insistait sur l'importance d'offrir de l'aide aux 
personnes handicapees et de laisser aux couples la possibilite de prendre 
eux-memes la decision de garder ou non un enfant handicape. Ces idees 
lui etaient dictees par de fortes convictions spirituelles : 

Commerai moi-meme un enfant qui est ne avec des doigts en trop et des 
palmures, je sais que cela est beaucoup plus facile que d'avoir un enfant 
difforme ou atteint du spina-bifida ou du syndrome de Down. Pendant 
un certain temps, je voulais a tout prix savoir si mon enfant etait 
normal. Mon marl et moi en avions discute et si j'avais appris que je 
portals un enfant difforme ou atteint du syndrome de Down, j'aurais 
demands l'avortement. Nous sommes tombes d'accord pour dire que ce 
genre de vie etait injuste et que l'enfant ne avec des handicaps est 
defavorise au depart. Nous etions tous les deux d'avis de recourir 
l'avortement dans de tels cas. Au moans, l'enfant trait au ciel et n'aurait 
pas a subir tous ces problemes. Nous en avons parle ensemble et c'est 
la conclusion a laquelle nous sommes parvenus [...] Je crois fermement 
en Dieu eta l'univers spirituel 1...] Si vous avez un enfant difforme, vous 
devez l'accepter, faire votre possible et l'aimer tel qu'il est. Mais s'il est 
possible d'eviter de mettre au monde des enfants handicapes, je crois 
que c'est mieux; aucun enfant ne merite une vie au cours de laquelle ii 
sera un objet de curiosite et considers comme un etre sans sentiments 
que l'on peut aisement bafouer. 

Les femmes dont les tests de depistage se revelaient positifs devaient 
decider, avec le peu de renseignements qu'elles avaient, si elles prenaient 
ou non le risque de l'amniocentese. Certaines ont fait remarquer que les 
analyses effectuees en debut de grossesse ne permettaient pas de depister 
le degre de gravite des anomalies telles que le spina-bifida ou le syndrome 
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de Down. Elles craignaient de provoquer la perte d'un foetus normal en 
acceptant l'amniocentese. Elles ont dit se sentir tres proches du foetus des 
le debut de la grossesse. Voici comment se sentait Rosa, une immigrante 
d'Amerique centrale, en apprenant, lors de sa premiere grossesse a rage de 
35 ans, que les resultats des analyses &talent positifs : « J'avais de la peine 
mais j'aimais mon bebe. J'avais de la peine pour lui. Moi retais prete 
accepter un enfant souffrant du syndrome de Down mais mon mari ne 
voulait pas avoir un enfant handicaps. La decision de passer l'examen n'a 
pas ete facile a prendre. Mon man et moi n'arrivions plus a dormir. 
Lorsque Rosa a appris, deux ans plus tard, qu'elle portait des jumeaux et 
que le risque d'avortement spontane pendant l'arnniocentese etait plus 
eleve, elle a refuse de s'y soumettre. De meme, Ellen a du prendre une 
decision sans avoir beaucoup de renseignements et a egalement refuse 
l'amniocentese : 

Je ne me serais jamais pardonnee si j'avais perdu un bebe parfaitement 
normal a cause de l'amniocenthse: retais incapable de prendre un tel 
risque et je me suis dit que je preferais pluta me debrouiller avec un 
enfant anormal si tel etait le cas. J'ai pris ma decision en me disant que 
si l'enfant n'etait pas normal, je l'accepterais. J'avais déjà eleve les 
enfants de mon conjoint qui souffrent de legeres deficiences mentales et 
je savais que ces enfants ne causent pas tant de problemes que ca, mats 
j'avais aussi une bonne idee de ce qui m'attendait. Je me suis dit que 
l'enfant etait la et que j'allais m'adapter a la situation. 

Les attitudes des femmes a regard de l'avortement etaient egalement 
lifts a leur facon de voir l'anomalie fcetale et influaient sur leurs decisions 
d'accepter ou non les tests de depistage et autres examens. Les femmes 
ont exprime des sentiments complexes a regard de l'avortement et de ce 
qu'elles ressentiraient si elles devaient y recourir dans le cas de grossesses 
voulues, meme si elles avaient parfois ete inattendues. Certaines d'entre 
elles ont avoue avoir déjà vecu un avortement ou etre en faveur d'une telle 
mesure en cas de grossesse non desiree tout en reconnaissant que le 
recours a l'avortement pour eliminer un foetus anormal dans le cadre d'une 
grossesse voulue soulevait d'autres problemes et d'autres dilemmes. 

Les femmes ont ete unanimes a affirmer que l'avortement devait etre 
laisse a leur discretion. Un certain nombre d'entre elles n'envisageraient 
pas l'avortement pour mettre fin a une grossesse non desiree ou, comme 
nous l'avons déja dit, pour supprimer un foetus souffrant d'un grave 
handicap. Sur le plan ethique, differents points de vue ont ete exprimes 
concernant les circonstances dans lesquelles l'avortement pourrait etre 
acceptable (p. ex. lorsque la grossesse est le produit d'une agression 
sexuelle) ou non (p. ex. lorsqu'une femme devient enceinte par negligence). 
Tout en expliquant son point de vue de maniere detainee, une femme a pris 
la peine de decrire des situations qui l'avaient amenee ou l'ameneraient a 
recourir a l'avortement, soulignant par le fait meme que les dures realites 
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de la vie arnenaient parfois les gens a changer d'idee. Ainsi, Anna, 
fortement impregnee des valeurs chretiennes, a raconte ce qui suit : 

Les valeurs religieuses et morales dans lesquelles j'ai grandi m'ont 
inculque un grand respect de la vie et je ne crois pas que nous puissions 
refuser un enfant simplement parce qu'il n'est pas parfait. Mais 
j'aimerais revenir sur ce point parce qu'il s'est produit dans ma vie un 
evenement que je n'aurais jamais cru possible; je pense meme ne pas en 
etre parfaitement remise. Je suis tombee enceinte recemment et cette 
grossesse n'etait pas planifiee [...] J'avais toujours affirme que yetais 
"pro-choix" mais je me disais, interieurement, que je n'aurais jamais 
recours a l'avortement sauf pour des raisons de sante, si ma vie etait en 
danger [...] A cause de mon education, je crois vraiment que les enfants 
sont un cadeau du del [.. .] J'ai commence a me sentir malade et je me 
suis rendu compte que je ne pouvais pas prendre soin de trois jeunes 
enfants LI Au matin, ma decision etait prise : j'allais demander 
l'avortement. J'avais peine a le croire moi-meme L. 1 J'ai pris cette 
decision par amour pour mes enfants mais je pense que je n'ai pas 
encore accepte ce qui s'est passe. 

Les decisions que prennent les femmes au sujet de l'avortement sont 
parfois fonction de la periode de la grossesse. Certaines ont affirme qu'elles 
seraient incapables d'avoir un avortement apres avoir senti le foetus bouger 
en elles. 

Les femmes ont des opinions et des convictions fort personnelles en 
ce qui a trait aux enfants handicapes et a l'avortement, et ce sont ces 
opinions et ces convictions qui orientent les decisions qu'elles prennent a 
regard du depistage et d'autres examens prenatals. Elles en tiennent 
compte lorsque vient le temps d'evaluer les facteurs de risque et les 
incertitudes lies aux analyses effectuees en debut de grossesse et 
examinees en séance de counseling genetique. Comme l'a dit Jocelyn, cette 
demarche 44  n'a rien a voir avec la science » : 

On m'avait remis des renseignements a caractere technique, a quoi 
servait cet examen, ce que l'on cherchait a detester. L'information &rite 
n'aide pas beaucoup a comprendre ce que signifie avoir une chance sur 
200. Quest-ce qu'on fait avec ce genre d'information? Cela n'a rien a 
voir avec la science; 11 faut essayer de savoir ce que cela signifie d'avoir 
une chance sur 200 de mourir demain, ou que tel evenement heureux 
(par exemple gagner a la loterie) ou malheureux se produise. Je ne sacs 
pas si quelqu'un peut vraiment aider une personne a y voir clair. Je me 
suis sentie beaucoup mieux lorsque j'ai pu parler a la conseillere 
genetique; elle etait beaucoup plus claire lorsqu'elle parlait des examens, 
de mes resultats, de leur signification, des risques et tout le reste. 
Beaucoup plus claire que le medecin. Je crois qu'il doit etre tres difficile 
pour un omnipraticien de se tenir au courant de tout ce qui se passe 
dans les differents domaines de specialisation. Je me suis sentie mieux 
apres l'avoir rencontree. Mais moi, personnellement, est-ce que 
j'accepterais d'avoir un avortement apres 20 semaines de grossesse, 



Experience des techniques prenatales chez les femmes 449 

compte tenu de mes convictions politiques et sociales? Je crois qu'il est 
difficile de le savoir avant d'etre placee dans cette situation. 

Les femmes interrogees ne semblent pas avoir la possibilite de 
beaucoup discuter avec les professionnels de la sante des problemes 
auxquels elles font face. Un petit nombre de medecins seulement ont 
souleve des les premiers rendez-vous la question du depistage et demande 
a leur cliente ce qu'elle en pensait ou lui ont remis de l'information &rite 
sur les examens. Certaines ont recu une brochure publiee par le 
gouvernement provincial sur le depistage de l'alpha-fcetoproteine mais ont 
fait remarquer qu'elle ne contenait aucun renseignement sur les anomalies 
possibles et ne soulevait pas non plus la possibilite de recourir 
l'avortement". Ce genre d'information « banalise g le depistage et dissimule 
les consequences qui peuvent en decouler. Le lien entre l'analyse de 
l'alpha-fcetoproteine et l'avortement n'est devenu evident qu'au moment 
critique, des resultats positifs exigeant une action immediate. Le 
counseling genetique s'est revele utile et important pour examiner les 
problemes souleves et « decoder N les resultats des examens, mais it ne peut 
que fournir des balises sur une route inconnue. Marcia a eu la reflexion 
suivante : « C'est un test de depistage; it nous est done utile. Comment 
pourrions-nous rejeter quelque chose qui peut nous etre utile? Mais vous 
ne savez pas dans quoi vous vous embarquez. 

Les dilemmes que certaines femmes ont evoques en ce qui concerne 
un fcetus anormal, l'avortement et le depistage genetique decoulent d'une 
perception plus large des attitudes de la societe et de l'interet public. 
Plusieurs ont parle explicitement des consequences discriminatoires, ou 
eugeniques, du depistage. Voici le temoignage de Sheila : 

S'il s'agit d'avorter un fcetus qui n'est pas parfait, j'y suis fermement 
opposee parce que je crois que cela tree un precedent inacceptable a un 
bout de la vie qui aura des consequences plus tard a l'autre bout. Je 
crois que nous devons etre au-dessus de considerations telles que le 
sexe de l'enfant et autres elements; la nature fait bien les choses et que 
ce soit un garcon ou une fille, vous devez l'accepter et ne pas commencer 

jouer avec cela. Dans un contexte plus large [...] qui salt ce qui peut 
arriver si vous vous mettez a eliminer les enfants aux cheveux roux; c'est 
ridicule [...] Que se passera-t-il si nous parvenons a savoir quelle partie 
de quel chromosome contient des renseignements relatifs a l'intelligence 
et si nous decouvrons des moyens de modifier le degre d'intelligence ou 
le temperament d'un enfant si ceux-ci ne font pas notre affaire? Si on 
en arrive la, it faut craindre le pire. 

Voici maintenant les commentaires de Gail : 

Je sais que rechographie est une bonne invention et que certains 
examens permettent de detecter les anomalies du fcetus, mats je me 
demande parfois pourquoi it faut recourir a l'avortement parce que 
l'enfant n'est pas parfait. C'est comme revenir en arriere et tenter de 
creer une societe parfaite; est-ce que cela signifie que les personnes qui 
ont des problemes de sante n'ont aucune valeur? C'est un probleme 
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difficile. Je comprends bien qu'on veuille faire quelque chose si l'enfant 
est gravement handicaps et qu'il n'est meme pas certain qu'il puisse 
survivre aux neuf mots de grossesse ou qu'il mourra peu de temps apres. 
Je ne parle pas id d'un petit probleme de sante. Wine si l'enfant est 
atteint de dystrophie musculaire ou de paralysie cerebrale, sa presence 
sur terre a peut-etre un sens. Cet enfant peut faire la joie de ses 
parents. Tout depend de la facon dont la societe les volt. Il y a parfois 
de bons cotes aux pires catastrophes. J'ai parfois l'impression que nous 
essayons d'acquerir trop de connaissances. C'est comme si nous 
voulions avoir un monde parfait macs nous savons que cela est impos-
sible, alors pourquoi effectuer tous ces tests [...] Essayons-nous de creel-
une societe parfaite, sommes-nous en train d'essayer d'imiter Hitler et 
d'enlever toute valeur aux personnes qui ont des problemes? 

Sue a pane de la facon dont la societe definissait la surdite comme 
etant un handicap et a pose la question dans les termes suivants : » Qui 
decide ce qui est normal et qui est normal? » 

Je suis tres fiere d'etre sourde, je n'ai pas honte d'etre comme je suis. 
Je veux que mon enfant soft sourd, je le veux vraiment. Dans notre 
famille, la surdite n'est pas une tare. J'ai epouse un homme sourd et 
mes filles sont sourdes [...] Lorsque je parle de la surdite, je reeds avec 
un S majuscule parce que j'en suis fiere. Lorsque mes enfants sont nes, 
je ne leur ai pas fait passer d'examen pour savoir s'ils &talent sourds. 
L'ainee avait un an et demi et la plus jeune trois mois lorsqu'elles ont 
passe les examens. Je songeais a envoyer l'ainee a des activites 
prescolaires et je voulais connaItre son degre de surdite. Je les ai donc 
amenees passer les examens et ils m'ont dit : "Nous sommes &soles, 
votre fille est sourde." J'etais tres heureuse, it n'y a rien de triste la-
dedans. Lorsqu'ils font passer ces examens, ils veulent s'assurer que 
l'enfant est normal. Its sont desoles lorsque rechographie revele que le 
bebe n'est pas normal [.. .] Je ne me considere pas comme une personne 
handicapee. 

Les examens prenatals semblent avoir souleve de nombreuses 
questions d'ethique et de morale chez les femmes qui ont participe a la 
presente etude. Les examens sont aussi une source d'espoir et permettent 
de s'assurer que la grossesse se deroulera bien ou que l'on pourra obtenir 
de l'aide s'il y a des problemes. Les femmes abordent ce sujet dans la 
section qui suit. 

Les promesses et les contradictions du depistage prenatal 
Selon l'experience qu'elles ont vecue, les femmes ont decrit le depistage 

prenatal de diverses facons, souvent tres contradictoires : les tests sont 
importuns », une g facon d'observer » le developpement foetal, un 
declencheur h de decisions, « inevitables », # un veritable enfer », ou 
rassurants ». Malgre l'ambivalence de leurs sentiments, une majorite de 

femmes considerent que le depistage et les techniques prenatales peuvent 
les rassurer quant au deroulement de leur grossesse, deceler les problemes 
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et eviter, ou a tout le moms contrOler, des crises ou des traumatismes 
ulterieurs. Certaines femmes ayant vecu une experience traumatisante 
la suite de resultats positifs trompeurs de l'analyse de l'alpha-fcetoproteine 
ont quand m8me choisi de repeter le test a leur grossesse suivante. 

Les femmes qui ont participe a l'etude justifient de diverses manieres 
leur volonte d'avoir recours au depistage prenatal : 

Pour dissiper des craintes precises associees a diverses expe-
riences bouleversantes lors de grossesses anterieures. Par 
exemple, Ruth a demande une echographie et une evaluation 
fcetale pour s'assurer que son deuxieme enfant ne se presenterait 
pas par le siege. A sa premiere grossesse, le medecin n'avait pas 
prevu cette eventualite et elle avait du subir une cesarienne 
d'urgence sous anesthesie generale; le traumatisme de l'accou-
chement avait declenche chez elle un serieux stress post-partum. 
De meme, la grossesse de Jean s'etait terminee par la mort du 
fcetus in utero a 35 semaines. Sa grossesse s'etait deroulee de 
facon normale et son medecin ne lui avait pas prescrit d'echo-
graphie ou de tests effractifs. C'est pour se rassurer et calmer 
son anxiete qu'elle a demande a subir des tests lors de ses 
grossesses ulterieures. 

Pour deceler si elles sont porteuses d'une anomalie hereditaire 
precise déjà relevee dans leur famille ou pour en designer la 
presence chez le fcetus. Ces tests permettraient a la femme ou 
au couple de se premunir contre la procreation d'enfants 
anormaux ou de traiter le fcetus, si possible, ou encore de 
recourir a l'avortement ou de se preparer du mieux a l'accou-
chement. Deux des femmes ayant participe a l'etude avaient ete 
confrontees a des anomalies genetiques letales, decelees chez 
leurs enfants ou chez des membres de leur famille immediate; 
elles ont souligne l'importance d'être preparees a vivre ces 
situations dramatiques et a subir une intervention lorsque la 
chose etait possible. 

Pour depister et diagnostiquer la presence d'un handicap 
particulier chez un fcetus, a la demande de la mere qui desire 
avorter advenant un diagnostic positif. La mere ou les parents, 
pour diverses raisons y compris des problemes emotifs et 
financiers, peuvent se sentir incapables d'assurer le bien-etre 
d'un enfant atteint d'un handicap; ils peuvent nourrir des 
craintes particulieres engendrees par des experiences anterieures 
ou invoquer des raisons morales pour expliquer leur desir d'eviter 
cette charge a la societe. 

Pour depister et diagnostiquer des handicaps précis, lorsque la 
situation le justifie, de facon a ce que la mere ou les parents 
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puissent se preparer a la naissance et aux soins a apporter a 
l'enfant. Comme le precise Louise, une malentendante : 

Je n'envisagerais pas l'avortement mats faimerais en 
savoir autant que possible sur la possibilite d'une 
anomalie chez l'enfant. Le choc serait alors moans 
grand a la naissance. Je n'ai pas necessairement 
besoin de connaitre tous les details du handicap mais 
si le medecin me cachait la situation, l'accablement 
serait enorme a la naissance. Par contre si retais 
informee, je pourrais participer a des ateliers pour des 
meres plus agees, ou sur le spina-bifida, ou je ne sais 
quoi encore et, d'une certaine facon, me preparer. 

5. Pour tirer le plus d'information possible des tests et des 
technologies prenatales disponibles, compte tenu de l'existence 
de ces techniques et du droit des parents d'être pleinement 
renseignes. Certaines femmes ont invoque une sorte « d'imperatif 
technologique » justifiant leur volonte d'en savoir le plus possible 
meme si leur medecin ne jugeait pas ces tests opportuns. Cette 
attitude pourrait inciter des medecins a demander un surcroit de 
tests et d'analyses dans le but de se &charger de toute 
responsabilite. Jocelyn et Ada resument bien cette position : 

J'aurais ete tres fachee s'il s'etait passe quelque chose 
et que j'avais appris plus tard qu'il aurait ete possible 
de le depister sans que personne ne me l'ait propose. 
ca voudrait dire que j'aurais ete privee d'un choix, 
aussi difficile qu'il eut ete. (Jocelyn) 

Je veux tout savoir. Je n'aime pas etre tenue a l'ecart 
de quoi que ce soit; s'il existe un moyen de se rensei-
gner, it faut l'utiliser [.. .] Il est beaucoup plus difficile 
d'être assise entre deux chaises, de ne pas savoir et de 
s'interroger. J'aimerais autant savoir s'il n'y a pas de 
remede ou de traitement et j'y ferais face le moment 
venu. Actuellement it est question d'examens [...1 Si 
quelque chose n'allait pas, je ne rejetterais pas la res-
ponsabilite de l'avortement spontane stir le test. Je 
considererais tout simplement que le test n'a pas fonc-
tonne. Ce n'est pas leur faute, et ca signifie simple-
ment que le bebe n'est pas assez fort pour survivre 
cette epreuve-la. Ce serait la mes sentiments. (Ada) 

Plus le recours aux techniques prenatales se repand, plus les tests 
deviennent partie integrante du discours des femmes sur revolution de leur 
grossesse. Tout au long des entrevues, les descriptions des tests sont 
ponctuees de sentiments, d'experiences et de symptOmes : « Apres mon 
echographie, je suis rentree a la maison et j'ai pleure »; « J'ai subi une 
evaluation fcetale aux deux semaines - cela a failli me rendre folle »; 

L'attente des resultats de ramniocentese a ete un vrai cauchemar « J'ai 
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ete tellement soulagee lorsqu'on m'a dit que tout allait bien N. Ces tests 
approfondissent les liens affectifs avec le fcetus. Carla, une adolescente, a 
decrit son emerveillement quotidien face a la grossesse et sa grande 
emotion a la vue de son enfant sur l'ecran : 

Au debut, je me sentais mal; je me voyais comme une grosse vache, macs 
je me rejouissais a la pensee qu'il y avast cette petite vie a l'interieur de 
moi et que je pouvais la sentir bouger. Je m'assoyais et je regardais 
bouger mon ventre. Je trouvais ca merveilleux et ye-Ws vraiment fiere 
de porter un enfant. J'etais tout a fait fascinee; la nuit 11 donnait des 
coups, je m'assoyais et je le laissais faire a sa guise 1...] J'ai pleure lors 
de rechographie - 11 etait la a sucer son pouce, couch& les jambes 
croisees et it bougeait. II s'assoit toujours comme ca. J'ai vraiment 
verse des larmes puts je suss retournee a la maison, j'ai appele ma mere 
et j'ai encore pleure parce queretais tellement emue. Il s'assoit toujours 
comme ll le faisait dans mon sein, les jambes croisees a la hauteur des 
chevilles. 

Le depistage prenatal a transforme profondement la grossesse de 
certaines femmes en suscitant d'une part des craintes autrefois inconnues 
et en offrant d'autre part un moyen de les dissiper. Marie est une femme 
autochtone de 36 ans, originaire d'une reserve du Nord, qui, au moment de 
sa grossesse, venait d'arriver a Winnipeg. Un certain nombre de 
professionnels de la sante se sont occupes d'elle dans plusieurs 
etablissements et elle a chi se plier a une longue serie de tests dont deux 
amniocenteses. On lui a dernande a l'occasion de l'un de ces tests, si elle 
voulait connaltre le sexe de son enfant. Le test a done ajoute une 
dimension a son experience de la grossesse. Son recit montre ses efforts 
pour reconcilier les renseignements techniques et medicaux obtenus quant 
au deroulement de sa grossesse avec ses sentiments subjectifs : 

Puffs a cause de mon age, 11 a fallu qu'ils m'administrent ce test pour les 
femmes de 35 ans ou plus, l'amniocentese. Le medecin a dit que 
certaines personnes ont des bebes avec le syndrome de Down. C'est 
pour ca qu'il voulait que je fasse le test, parce que etais trop vieille. Il 
voulait que je subisse le test pour que [pause] je sots preparee, si 
quelque chose n'allait pas avec le bebe. 

Non, je ne m'en souciais pas beaucoup avant. Pas avant qu'ils ne me 
l'expliquent. Its m'ont propose de subir le test et c'est a partir de la que 
j'ai commence a me demander ce qu'il adviendrait si mon belle naissait 
comme cela, a cause de mon age — je suss plus agee — qu'adviendrait-11 
si j'avais un bebe comme ca? J'y ai souvent pens& durant ma grossesse. 
Apres le test, iN m'ont dit que tout etait normal et ca m'a rendue 
vraiment heureuse. 

J'ai eu une autre amniothse [sic] a 35 semaines pour prelever du liquide. 
IN m'ont dit qu'ils voulaient savoir comment le bebe reagissait et preciser 
le moment de la naissance pour determiner s'il faudrait faire quelque 
chose comme une cesarienne en cas de complications, ou changer 
quelque chose en vue du travail. J'en ai eu une autre encore et le 
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medecin m'a dit 	m'appellerait pour me donner les resultats macs it 
a affirme que je lui avais donne un mauvais numero. 

Le medecin qui a fait ramniothse [sic] la premiere fois m'a demande si je 
voulais connaitre le sexe du bebe et je lui ai dit que oui. 11 m'a dit que 
c'etait un garcon, ce que j'avais déjà pressenti. 	C'est un 
pressentiment [...] Je ne sais pas. J'en ai pule a mes scours, elles m'ont 
dit qu'elles n'avaient pas eu ces pressentiments, comme moi, durant leur 
grossesse. Moi j'ai eu ce pressentiment quelques semaines apres le 
debut de ma grossesse et j'en etais tres contente. Ce bebe que je portals 
&all special, 11 a ete special depuis sa naissance. Son sexe n'avait pas 
d'importance; c'etait un bebe, c'est tout ce qui comptait. Lorsque je l'ai 
vu a recran, j'ai eprouve de la joie. Je me suis sentie Tee a lui. Chaque 
fois que je le regardais, je sentais qu'il etait special. ca faisait longtemps 
que je voulais etre mere. 

De nombreuses femmes qui ont participe a l'etude ont accepte de se 
soumettre aux tests dans l'espoir d'obtenir une assurance quant a la sante 
de l'enfant et parce qu'elles ne voyaient aucune autre facon de surveiller le 
deroulement de leur grossesse. Les femmes ayant vecu auparavant des 
grossesses difficiles etaient beaucoup plus portees a vouloir subir les tests 
et a ce qu'on surveille de pros leur grossesse. D'autre part, les femmes ont 
manifesto beaucoup d'ambivalence quant aux effets de l'anxiete provoquee 
par les tests sur leur sentiment de bien-etre. Comme l'ont souligne 
Sokhom et Thida, meme si les femmes desiraient avoir le choix de recourir 
au depistage prenatal, le stress provoque par l'intervention les placait dans 
l'impossibilite d'être heureuses. Comme le decrit Kathy : 

Le stress a lui seul est difficile pour le bebe et pour la mere; ce n'est pas 
seulement le test, ou la possibilite qu'il declenche un avortement 
spontane. C'est le stress impose a la grossesse qui joue un role 
important dans le developpement et revolution generale. 

Pour certaines femmes, le recours aux tests a rendu leur grossesse 
provisoire 0, jusqu'a ce qu'elles recoivent des resultats rassurants. 

Comme elles s'etaient abstenues de mettre leur famine ou des amies au 
courant de leur situation, elles s'etaient senties par le fait meme isolees. 
D'autres ont fait preuve d'une reaction plus protectrice, 0 tenant compte du 
point de vue du bebe » : 

En fait, je crois que cela m'a davantage rapprochee d'elle. Cela ne m'a 
pas eloignee d'elle. J'ai commence a la percevoir plus comme une 
personne, comme une chose vivante que comme une simple grossesse. 
Je me suis mise a tenir compte de son point de vue, a penser que moi-
meme je ne voudrais pas que mes parents me rejettent parce que j'ai un 
defaut. Je souhaiterais que mes parents fassent ce qu'ils peuvent pour 
moi et mes parents le feraient sans doute. Je ne pouvais m'empecher de 
penser que je ferais ce qu'il fallait, peu importe si c'etait peu et meme si 
elle ne vivrait que pour un court laps de temps [...] Cela m'a beaucoup 
rapprochee d'elle. C'est la seule facon que je puisse le percevoir et 
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garder toute ma raison, sans trop m'en faire. Tout ce que je peux faire, 
c'est de prendre les choses une journee a la fois. (Erica) 

A la suite de resultats rassurants, certaines femmes ont pu oublier 
leurs inquietudes tandis que d'autres, une fois le doute seine, ont continue 
de se preoccuper tout au long de leur grossesse. Shawna apporte le 
temoignage suivant : 

Tout au long de ma grossesse, meme si les medecins affirmaient qu'il n'y 
avait rien qui clochait, j'avais quand meme ce doute. Il m'avait mis ce 
doute dans la tete et j'ai vecu toute ma grossesse en me preoccupant de 
la possibilite que quelque chose puisse mal aller. 

Tout au long de leurs temoignages, les femmes ont exprime leur ambi-
valence quant a la facon dont le depistage prenatal est percu et utilise. 
Elles ont note que les tests rassurent quant a certaines anomalies 
genetiques mais pas toutes, notamment les problemes pouvant survenir au 
moment de l'accouchement ou du post-partum. Les tests peuvent aussi 
susciter un faux sentiment de securite, en particulier chez celles dont le 
mode de vie ou le regime alimentaire n'est pas sain. Beaucoup de femmes 
estiment qu'on abuse trop souvent des tests et des techniques, ou on les 
utilise de facon inopportune pour pallier le manque de competences 
cliniques plutOt que pour les completer. L'augmentation des cants du 
depistage de routine peut avoir des consequences nefastes sur le 
financement des services pour les personnes handicapees. 

Il existe tant de handicaps pour lesquels it n'y a pas d'indices et qui 
peuvent se produire au moment de l'accouchement. Certaines femmes 
se leurrent en pensant que le depistage va eliminer tous les problemes 
car it peut y avoir des accidents en cours de route. (Laura) 

Il m'arrive parfois d'avoir des sentiments violents a propos du depistage. 
Je crois parfois que l'on en fait trop — j'ai vecu un enfer a cause de 
l'analyse de l'alpha-foetoproteine et pourtant ma fille est en bonne sante. 
Parfois l'on n'en fait pas assez — ma sur a subi une echographie trop 
tot et ils n'ont pas decele la presence d'une trisomie 13 chez l'enfant. Il 
etait atteint de malformations horribles et est mort deux jours apres 
l'accouchement. S'ils avaient pratique une autre echographie plus tard, 
ils auraient pu deceler l'anomalie et elle aurait pu se preparer. Je peux 
tres bien imaginer qu'on abuse des tests et que l'on impose un calvaire 
aux gens sans raison valable tout comme je peux imaginer que l'on n'en 
fasse pas assez avec les consequences que cela donne a la fin de la 
grossesse. C'est difficile! Je crois que je prefere subir les tests et savoir. 
(Ruth) 

Il y a bien des choses qui sont imposees aux femmes en cours de 
grossesse et qui paraissent tout simplement superflues a la plupart 
d'entre elles. Il y a des grossesses difficiles et toutes sortes de problemes 
mais je crois qu'il y a encore bien des gens qui peuvent s'en tirer sans 
que l'on ait recours a tout un arsenal technique. Bien de ces choses 
semblent importunes et agacantes, mats si l'on pense entre autres aux 
cotIts des soins de sante, certains de ces tests et des interventions 
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semblent aussi excessifs dans certains cas, et je pense aux personnes 
presentant peu de risque, aux femmes qui dans le passe ont eu des 
grossesses normales, sans problemes. Je me rejouis du fait qu'au centre 
medical que je frequente, on n'impose pas systematiquement toute une 
batterie de tests a moires qu'ils ne soient justifies. (Roxanne) 

Les tests de routine comme, par exemple, le depistage du spina-bifida ne 
sont pas toujours precis. C'est la autre chose dont 11 faut tenir compte. 
Est-11 vraiment necessaire d'imposer systematiquement a un grand 
nombre de femmes un test qui n'est pas concluant ou ne devrait-on pas 
l'utiliser uniquement dans les cas a risque? [.. .] Nous sommes tellement 
pames d'admiration devant la technologie, les ordinateurs et la saisie de 
donnees de plus en plus fragmentees et qui permettent de tout 
dissequer, que nous sacrifions autre chose. Nous sacrifions la vue 
d'ensemble pour ne s'attarder qu'd un fragment de l'image. Il importe 
que nous revenions a l'essence de notre humanite, a la conscience de la 
vie et de la mort, et que nous retournions un peu plus a la normalite. 
(Joanne) 

Ces temoignages revelent comment les femmes tentent de composer 
avec les contradictions et les tensions inherentes au depistage prenatal. 
Elles doivent reconcilier une information technique, medicale et scientifique 
complexe et des evaluations de risques, d'une part, et des sentiments 
subjectifs de bien-etre, d'autre part; examiner de graves questions morales 
et ethiques liees aux handicaps et a l'avortement a un moment ou elles 
sont vulnerables; soupeser le desir d'en savoir autant que possible et 
d'exercer un contrOle sur I'issue de leur grossesse par rapport a des 
sentiments d'acceptation; accepter les inconvenients, voire parfois la 
douleur, associes aux tests ainsi que I'angoisse suscitee par l'attente des 
resultats, tout en essayant de vivre l'emerveillement et d'autres emotions 
agreables que la grossesse peut engendrer. Elles ont tente de resister a la 
dissociation des trois elements que sont le corps, l'esprit et le foetus 
pendant qu'elles etaient soumises a des techniques pouvant litteralement 
sonder tous les replis de leur corps et cela, dans plusieurs cas, pendant 
qu'elles travaillaient a temps plein a la maison, dans un bureau, une 
clinique ou une usine et etaient assaillies par d'autres stress et d'autres 
exigences de la vie. 

Le temoignage d'une femme illustre bien comment la technique, tout 
en promettant un certain reconfort moral, peut aussi declencher un 
sentiment profond d'alienation face a soi-meme et a l'enfant. Jean avait 
vecu l'experience d'une mort fcetale a 35 semaines, attribuable a une 
anomalie du cordon ombilical non decelee a l'examen. Elle fut 
profondement attristee par la mort de son bebe et en voulut a son medecin 
qui n'avait pas juge necessaire de lui faire subir une echographie ou 
d'autres tests durant une grossesse par ailleurs normale. Au cours de la 
grossesse suivante, trois ans plus tard, elle etait extremement anxieuse, et 
a consulte regulierement deux medecins, un generaliste et un specialiste, 
auxquels elle a demande des tests. Tel que mentionne precedemment, on 
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lui administra un test de tolerance du foetus qui lui apporta un certain 
reconfort tout en reveillant chez elle une anxiete associee a sa premiere 
grossesse. Elle donna naissance a un garcon en sante. L'accouchement 
eut lieu par cesarienne a cause d'une attaque d'herpes. A sa troisieme 
grossesse, Jean voulut encore se soumettre a un grand nombre de tests et 
subit regulierement des echographies. Vers la fin de son terme, son 
medecin l'avertit que le bebe etait pret et qu'elle pouvait choisir une date 
pour la cesarienne. Elle lui demanda s'il etait possible d'accoucher en 
novembre plutelt qu'au debut de decembre parce que cela pourrait avoir 
une incidence sur son credit d'impOt pour enfant cette annee-la. Le 
medecin en convint. Cet accouchement fut un moment decisif pour elle. 

Je marchais dans la rue et j'ai eu soudainement conscience de quelque 
chose, "Penses-tu reellement au bebe, le bebe est-il pret? Tu t'en remets 
a son opinion, tu favorises son opinion parce que tu veux ton credit 
d'impOt pour enfant [...] mais le bebe pourrait peut-etre rester la 
quelques fours de plus." Malgre tout, l'accouchement a eu lieu a la date 
prevue. Je me suis presentee. La premiere fois j'avais eu une anesthesie 
peridurale, tout avait bien fonctionne. Cette fois-ci, l'anesthesiste n'a pu 
reussir l'epidurale; ils m'ont endormie, j'ai accouche. Les infirmieres 
&talent occupees et je leur al dit "je veux la voir, je crois qu'elle a besoin 
de me voir". Il fallait que je chasse les effets de l'anesthesie mais j'ai ete 
consciente longtemps et je savais qu'elle avait attendu tout ce temps, 
couchee dans un berceau quelque part, et que le personnel etait deborde 
ce matin-la. Je me disais it y a ce petit bebe. Je n'avais personne avec 
moi, j'etais seule. L'infirmiere m'a repondu "Vous devrez attendre que 
l'on puisse aller la chercher" et ce fut long. Enfin, ils me l'ont apportee. 
Tout le monde m'a dit qu'elle etait en sante, qu'elle etait belle et qu'elle 
n'avait rien d'anormal. Mais je me suis dit, qu'est-ce que j'ai 
fait [...] tous ces tests 1...] Je voulais m'accrocher a quelque chose, 
quelque chose que j'avais le sentiment d'avoir jusque-la mis de cote. Je 
me sentais mal par rapport au bebe, comme si je m'en remettais trop 
la technique. Je m'etais appuyee sur les tests comme quoi de toute 
fawn le bebe serait en sante, et j'ai cru bon de le faire pour obtenir 
l'argent. J'ai accepte cela puis j'ai commence a me sentir mal, comme 
debranchee de quelque chose. ca m'est venu subitement, apres sa 
naissance, ce sentiment d'avoir rate quelque chose que je devais 
maintenant retrouver. J'avais le sentiment, malgre cette experience, 
malgre qu'elle soit en vie et que je sois en vie, de ne pas me "sentir" en 
vie. Je n'avais pas vraiment respecte sa vie, malgre tout, malgre tous les 
tests. J'avais l'impression de n'avoir pas vraiment fait les bons efforts. 
J'aurais peut-etre pu demander a quelqu'un de demeurer avec elle 
pendant que je me remettais. Malgre mes efforts, je n'etais pas vraiment 
au fait de ce qui aurait du se passer ou de ce qui se passait. Je ne crois 
pas que le medecin retait, je ne crois pas que les infirmieres l'etaient. 
J'etais meme desolee pour l'anesthesiste qui a ete incapable de me 
donner l'epidurale; it a tout simplement dit "Je m'excuse mats on va 
devoir vous endormir." 
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Lorsqu'elle devint enceinte une quatrieme fois, Jean remit a plus tard 
sa visite chez le medecin. Elle voulait 0 en quelque sorte garder ca pour 
moi, ne pas toujours courir chez le medecin g. 0  Tout simplement garder 
mon secret quelque temps. » « Je me suis dit, j'irai — plus tard. g La 
grossesse s'est terminee par un avortement spontane au quatrieme mois. 
Jean s'en est voulue et s'est demand& si un depistage et des soins 
prenatals dans les premiers mois auraient pu faire une difference. Meme 
si son medecin la rassura quant au caractere inevitable de l'avortement 
spontane, elle continua de se demander si elle n'en etait pas responsable. 

Pendant huit ans, Jean oscilla entre l'enthousiasme a l'egard des 
techniques prenatales et leur rej et pour s'etre sentie alien& et coup& de 
son enfant et du processus general de la grossesse et de l'accouchement. 
Au moment de l'entrevue, elle etait enceinte a nouveau et cherchait 
integrer ses experiences de vie pour atteindre un point d'equilibre 

J'etais tres anxieuse par rapport a ma fille. J'ai cm qu'elle ne serait pas 
normale. Mais elle est hypernormale, vraiment merveilleuse. Je crois 
que pour jouir de sa grossesse, 11 faut apprendre a ne pas se laisser 
dominer par ses peurs. Il est important d'avoir un medecin serieux qui 
ne recommande de tests que lorsque cela est vraiment justifie. S'il est 
inevitable de perdre le bebe a 18 semaines, 11 faut eviter de vivre 
continuellement dans l'anxiete jusqu'a ce que cela arrive de toute facon. 
11 faut savoir apprecier l'instant present, ne pas toujours s'en faire et 
accepter la vie comme elle vient [...] 

Jour et nuit, votre esprit peut 'etre occupe par toutes sortes de faussetes, 
toutes sortes de pensees horribles, toutes sortes de preoccupations. 
Vous atteignez un point ou vous etes obnubilee par l'obligation de savoir, 
le desir de savoir, le desir de faire taire ces peurs et ils disent "de faire 
le test et pour etre apaisee". Mats 11 dolt y avoir un point limite ou 11 faut 
surmonter la situation, tirer les choses au clair par des tests et par la 
connaissance, macs aussi par la foi, ou par l'acceptation, par la prise de 
conscience que la vie est ainsi faite. Il faut etre tres forte pour cela. Je 
n'en suis pas encore la mats je sens que j'y arrive. 

En confrontant leur ambivalence, les femmes qui ont participe 
l'etude ont commence a entrevoir ce que serait un meilleur systeme de 
soins prenatals. Parmi les elements de ce systeme on retrouve notamment 
des professionnels de la sante compatissants qui font appel de facon 
eclairee aux techniques pour appuyer leurs competences cliniques; la 
possibilite de choisir diverses techniques de depistage prenatal assorties 
d'un counseling judicieux et d'information sur les tests et leurs reper-
cussions; le respect, enfin, de la connaissance que les femmes ont d'elles-
memes. Cette optique repose sur le respect de soi et la confiance en soi des 
femmes. 

La lutte pour la responsabilisation et le respect 

Le theme qui revient le plus souvent dans les temoignages des femmes 
est leur lutte pour la responsabilisation et le respect. Malgre la diversite de 
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leurs antecedents et leurs personnalites, les femmes interrogees ont fait 
part de nombreuses situations oil elles ont ete confrontees a des profes- 
sionnels de la sante ou a des etablissements aupres desquels elles ont tenth 
de se faire reconnaitre comme des personnes a part entiere, dignes de 
respect. Ces revendications les ont parfois poussees a Clever le ton : 
Heather, une des adolescentes, a congedie une ame charitable sans 
experience qui l'accompagnait dans son travail pour la remplacer par une 
infirmiere sympathique; Ina, une jeune femme atteinte de paralysie 
cerebrale, a exige du personnel de l'hOpital qu'elle puisse prendre son bebe 
dans ses bras; Elise a bien fait comprendre au personnel de l'hOpital que 
son maxi et elle ne desiraient pas qu'un interprete soit present pendant son 
travail et son accouchement - c'etait un moment trop intime pour qu'ils le 
partagent avec un etranger, et ils se sentaient maitres de la situation 
malgre leur surdite. D'autres femmes ont affiche une resistance plus 
passive : Marie a garde le silence durant les derniers rendez-vous avec un 
specialiste qui, selon elle, la traitait avec dedain comme les autres femmes 
autochtones; Sandy, une jeune adolescente, a refuse de revoir un medecin 
avec lequel elle ne se sentait pas a l'aise. Ces femmes ont profite des 
entrevues pour confier leurs sentiments empreints de colere, de crainte et 
d'inc onfort. 

La plupart des femmes ont decrit des exemples précis de soins 
prevenants et compatissants regus a un moment donne durant leur 
grossesse, leur travail ou leur accouchement. Apres la mort du nouveau-ne 
de Sheila, son obstetricienne a retire ses souliers, s'est installee 
confortablement et a bavarde avec elle de leurs meres. Tout au long de son 
epreuve, Sheila s'est sentie appuyee par le neonatalogiste en chef qui lui a 
donne des renseignements précis et a laisse briller un faible rayon d'espoir 
quant a la faillibilite des techniques. Cheryl a eu une infirmiere qui s'est 
entretenue longuement avec elle apres son avortement spontane. Le 
medecin de Roseanne a ete plein d'attention a son egard pendant son 
examen - it ne lui a pas demande si les resultats anormaux du test de 
Papanicolaou l'inquietaient; it lui a dit qu'il savait que cela l'inquietait. 
Marie etait heureuse de voir l'infirmiere en prenatalite au centre de sante 
communautaire parce qu'elle se souvenait touj ours du prenom de son bebe 
et l'appelait pour s'informer lorsqu'elle ratait un rendez-vous. Le medecin 
de Manuela a pris le temps de lui expliquer pourquoi elle devait subir une 
autre cesarienne et pour la rassurer quant l'operation. 

Toutes les femmes etaient tres reconnaissantes de ces attentions, 
comme si celles-ci laissaient entrevoir un autre systeme de sante ou l'on 
prend le temps de discuter des choses importantes pour les femmes et oil 
ces dernieres participent a part egale aux soins. Cependant, le message 
dominant qui ressort de leurs temoignages est que le systeme de sante 
actuel permet peu d'echanges de qualite et est caracterise par l'indifference 
quand it n'est pas carrement abusif. Les femmes ont relate des experiences 
avec des techniciens, des medecins et des infirmieres excedes et peu 
interesses par leurs problemes. Une remarque maladroite adressee a une 
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femme déjàanxieuse a la perspective d'un test ou apres son accouchement 
etait gravee dans leur memoire et ruminee pendant des mois, voire des 
annees. 

Ces remarques maladroites revetent une grande importance parce que, 
comme plusieurs femmes l'ont fait remarquer, la grossesse et l'accou-
chement ne sont pas des phenomenes medicaux mais des experiences de 
vie. Voici, a ce sujet, le temoignage de Mira : 

Chaque femme est une experte en ce qui a trait a son propre 
accouchement [...1 Il semble qu'd certains egards les techniques de 
reproduction n'aient guere evolue sur le plan de la sensibilite. Nous 
avons acces a toutes ces merveilleuses realisations scientifiques et 
nombreux sont les medecins qui sont deja biases et qui y ont recours 
machinalement. Mais je crois que, dans une certaine mesure, les 
progres scientifiques laissent de cote l'aspect humain, personnel et 
individuel de l'experience. Quanta moi, avoir un enfant n'est pas un 
evenement medical, mats bien une experience de vie. 

D'autres ont decrit l'emerveillement de la grossesse et le processus 
intense de creation de liens affectifs avec le foetus. Ada se rappelle : 

Je savais qu'il y avait un bebe la-dedans; nous lui parlions et tout. Mais 
a peine une semaine ou deux apres sa naissance, et apres avoir constate 
l'affirmation de sa petite personnalite, ca m'a fait penser que j'aurais 
aime savoir que c'etait elle, la rencontrer face a face et connaItre sa 
personnalite pendant qu'elle etait encore en-dedans, pour lui parley de 
la meme facon que je le fais maintenant. ca parait bizarre, c'est tout a 
fait incroyable. 

Les femmes ont tout fait pour preserver ce sens de l'emerveillement 
au-dela des situations difficiles, des resultats de tests qui se faisaient 
attendre, des grossesses menacees ou des drames personnels. 

L'experience de l'accouchement est un evenement de vie particu-
lierement important qui jalonne cette quete de respect et de responsabilites. 
Les temoignages regorgent de details qui disent a quel point les femmes ont 
tente de vivre a travers leur accouchement une experience enrichissante, 
malgre les formalites et les protocoles des milieux institutionnels. Les 
femmes ont revendique des positions plus confortables pour accoucher, 
malgre la resistance des internes et des infirmieres, preoccupes par des 
moniteurs fcetals qui fonctionnaient rarement. Elles ont essaye de prendre 
des decisions concernant anesthesie peridurale, le Demerol®, une 
cesarienne d'urgence ou l'induction, en &pit de conditions stressantes. 
Bares sont celles dont le medecin etait present pour les aider a prendre ces 
decisions. Env-iron la moitie des femmes ont du accoucher sans leur 
medecin. Ceux qui se sont presentes sont arrives a la derniere minute ou 
pour une cesarienne déjà planifiee. Les femmes qui ont reussi a donner 
naissance dans des conditions plus humaines, dans une chambre de 
naissance ou dans une position de leur choix, se sont considerees 
chanceuses d'avoir reussi a « glisser entre les mailles du systeme ». Selon 
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les femmes interrogees, l'accouchement est un evenement de vie deter-
minant, le point culminant de la grossesse dont les femmes veulent 
conserver un souvenir precieux et emu. La plupart ont trouve cela difficile 
a cause de la fragmentation des soins et de l'atteinte a leur dignite. 

Bien des femmes ayant participe a l'entrevue avaient tire, de leur 
experience de la grossesse et de l'accouchement, une evaluation du systeme 
de soins de sante et de leur propre comportement, et etaient devenues des 
consommatrices plus critiques. Comme on l'a vu dans les sections 
precedentes, certaines femmes y ont puise une source d'affirmation d'elles-
memes et d'expression de leurs besoins. 

Le fait d'avoir des enfants et de surmonter toutes ces difficultes, comme 
le stress du post-partum, a fait de mot une personne beaucoup plus 
forte. Je me sens plus capable de m'exprimer. Avant, je ne faisais 
qu'encaisser. Je me disais : "Tout ce que le medecin dira, c'est bien. 
Tout ce que diront les infirmieres, c'est bien." Je laissais les gens me 
marcher sur les pieds. Je ne reagissais pas. Plus maintenant. Et j'ai 
des opinions bien arretees sur les soins de sante. Je crois que les 
infirmieres et les medecins devraient etre tenus de suivre un cours 
quelconque en relations humaines, des cours de comportement envers 
les clients, avant d'obtenir leur licence, parce que certains d'entre eux ne 
meritent pas de travailler avec des personnes que la situation rend 
vulnerables. (Ruth) 

Le programme de formation pour les malentendants a change ma vie. 
Nous avons discute de toutes sortes de questions qui nous touchent 
personnellement, ainsi que de nos rapports avec le monde. J'ai toujours 
cru que retais une incapable — je ne peux pas parce que je suis sourde, 
je ne peux pas parce que je ne peux pas ameliorer mon langage. Je ne 
peux pas rencontrer des personnes entendantes. Et ce je ne peux pas 
peut devenir le plus grand obstacle imaginable. Ce fut le cas lorsquerai 
eu mes deux premiers enfants. Maintenant, je me sens autonome. Cette 
prochaine naissance sera la Mitre et c'est nous qui deciderons de son 
deroulement. J'ai hate de voir ce qui se passera pendant le travail, 
maintenant que je suis comme je suis. (Sue) 

Sally a pane au nom de la plupart des femmes lorsqu'elle a affirme que 
sa recherche du respect et des responsabilites etait une demarche de toute 
une vie : 

Je voulais trouver ma vole. Ce qui m'importait le plus avec les enfants 
etait de faire en sorte que tout se deroule aisement et d'être capable de 
comprendre ce qui se passait et pourquoi. Que les gens ne s'attendent 
pas a ce que j'abdique ma capacite d'être enceinte a cause de toutes les 
difficultes qui m'assaillent. Les valeurs qui m'ont permis d'endurer tout 
ca sont fondees sur 'Importance que j'accorde a l'enfant 1.. C'est 
comme si toute ma vie etait contenue dans cette idee de grossesse. Je 
suis convaincue que si je n'avais pas ces antecedents et que si je n'etais 
pas atteinte de paralysie cerebrale, ca n'aurait probablement pas ete 
aussi difficile, mais j'ai pane a d'autres femmes qui ont connu des 
grossesses normales et qui ont vecu les memes inquietudes que mot 
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Les miennes ont tout simplement ete multipliees par la frustration, le 
sentiment de ne pas avoir de contreile sur la situation lorsque je savais 
tres bien ce qui allait m'arriver. L'impatience exprimee par le personnel 
excede. Pourquoi ne pouvait-on pas me respecter pour ce que je voulais 
faire? Je reflechis encore a tout ca. Je cross que j'y penserai toute ma 
vie. 

La responsabilisation exige un respect de soi et un systeme medical 
structure de facon a promouvoir la confiance, le respect mutuel et la prise 
de decisions eclairees chez les clients et les professionnels de la sante. Le 
systeme de soins de sante doit se pencher sur les serieux problemes releves 
par les femmes dans les domaines suivants : les divergences dans la vision 
et la signification de la grossesse et de l'accouchement; la fragmentation 
des soins; les ideologies qui ne tiennent pas compte du milieu dans lequel 
se deroulent les interventions et qui deprecient la femme; enfin, la profonde 
ambivalence qui entoure le depistage prenatal et ses implications morales 
et ethiques. 

Les femmes ayant participe a la presente etude ont non seulement 
offert une critique du systeme, mais aussi propose des solutions de 
rechange plus precises en vue d'assurer des soins plus humains, comme 
en font etat les recommandations qui suivent. 

Les recommandations faites par les femmes interrogees 

On a dernande aux femmes de formuler des recommandations precises 
concernant le depistage prenatal et le recours aux tests et aux techniques 
durant la grossesse. De plus, elles etaient invitees a exprimer leur opinion 
sur la facon d'ameliorer les soins prenatals prodigues aux femmes, en 
particulier celles qui etaient dans leur situation, c'est-d-dire les adoles-
centes, les immigrantes, les femmes atteintes de divers handicaps, etc. On 
leur a dit que leurs recommandations seraient compilees, resumees et 
presentees a la Commission royale sur les nouvelles techniques de repro-
duction sous la forme du present rapport. Leurs observations seraient 
egalement communiquees aux centres de soins et aux organismes 
communautaires. 

Trente-cinq femmes ont decide de formuler des recommandations. Ces 
recommandations (pros de 170) portent sur le depistage prenatal et les 
soins prenatals en general. Les recommandations ont ete regroupees en six 
grandes categories : 

L'aide et les services requis durant la grossesse, l'accouchement 
et le post-partum. 

L'amelioration de la communication entre les professionnels de 
la sante et leurs clients et clientes. 

Les techniques de depistage et de diagnostic prenatals. 
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La recherche genetique et fcetale. 

Les nouveaux modeles de soins prenatals et d'accouchement. 

Les grandes transformations sociales en general. 

L'aide et les services requis durant la grossesse, l'accouchement 
et le post-partum 

Pres du quart des recommandations abordent les besoins en matiere 
d'aide et de services précis aux femmes enceintes et aux nouvelles meres. 
Un certain nombre de femmes ont signale que des services comme ceux 
decrits ci-dessous leur avaient ete d'un grand secours lorsqu'elles avaient 
du prendre des decisions concernant le depistage et le diagnostic prenatals. 
Les femmes etaient conscientes qu'un grand nombre de ces services ne 
beneficiaient que de budgets minimes et n'etaient finances qu'une armee 
a la fois. D'autres services &talent plus permanents mais, selon les 
femmes, devaient etre elargis pour desservir d'autres coins de la ville ou de 
la province. 

1. Etant donne que les services linguistiques et d'interpretation sont 
essentiels pour assurer aux immigrantes, aux refugiees et aux femmes 
malentendantes l'acces aux soins prenatals et au consentement 
&laird, en particulier en ce qui a trait aux tests, aux interventions 
medicales et aux examens de routine a 	it est essentiel : 

que les renseignements ecrits ou donnes verbalement a propos 
des soins et des tests prenatals soient dispenses dans leur langue 
premiere; 

que l'on permette aux interpretes d'accompagner les femmes 
dans les lieux ou sont administres les tests, notamment dans les 
salles d'echographie et d'amniocentese; 

que les femmes malentendantes aient acces a des interpretes 
gestuels pour les rendez-vous medicaux, y compris les tests; que 
les professionnels de la sante reconnaissent que l'anglais est une 
langue seconde pour certaines malentendantes; que certaines 
femmes aient a leur disposition un ou une interprete de relais 
pour assurer une bonne comprehension; 

que l'interpretation gestuelle a des fins medicales soit couverte 
par la Commission des services de sante du Manitoba; 

que l'equipement necessaire a l'acces pour les malentendants soit 
plus facilement disponible dans les hOpitaux du Manitoba; 

que l'on finance des programmes de formation des accom-
pagnantes ou accompagnants durant le travail, choisis pour 
representer un vaste echantillon de communautes culturelles; 
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Qu'on assure un financement de base permanent pour les pro-
grammes communautaires tels que 'Immigrant and Refugee Health 
Educator Program du Planned Parenthood Manitoba. Les femmes ont 
souligne le besoin fondamental d'avoir acces a des travailleurs de la 
sante qualifies provenant de groupes ethniques et capables d'offrir 
dans leur langue, l'information necessaire sur les soins prenatals et 
l'accouchement, y compris les tests et le consentement eclair& et de 
servir de defenseurs et d'interpretes aupres des professionnels de la 
sante et des administrations hospitalieres. On a souligne 'Importance 
pour ces travailleurs et travailleuses d'avoir la confiance des 
collectivites oii ils travaillent et de garantir la confidentialite. 

Que l'on elargisse le modele communautaire de transmission de 
l'information et d'education prenatale decrit ci-dessus pour l'offrir aux 
malentendants qui ont peu acces a ces services. Les femmes ont 
recommande la creation d'un programme visant a former des edu-
cateurs et educatrices sanitaires parmi les malentendants, de meme 
que des groupes de soutien et des classes prenatales specialisees pour 
les malentendantes et leurs conjoints. 

Que l'on reconnaisse l'importance d'offrir des endroits ou les 
adolescentes enceintes pourront en toute confiance parler de leurs 
problemes et de leurs options, et se sentir appuyees; it pourrait s'agir 
de haltes-accueils dans les petites villes et les banlieues oil les jeunes 
femmes sont souvent l'objet d'attitudes hostiles. On devrait assurer 
la presence d'un plus grand nombre de conseilleres dans les ecoles et 
aider a la creation d'un plus grand nombre de foyers d'accueil qui 
dispensent des cours prenatals et d'autres cours, un soutien emotif et 
un milieu favorisant l'apprentissage des aptitudes a la vie quotidienne 
a ''intention des adolescentes enceintes et des nouvelles meres. 

Que l'on assure une aide financiere accrue et constante aux centres 
de sante et aux organismes communautaires qui vont au devant des 
besoins de leurs clients (p. ex. qui rappellent apres un rendez-vous 
rate, offrent du transport, etc.) et ou le personnel offre en general des 
soins personnalises. 

Que l'on assure des services de counseling et une sensibilisation du 
public relativement au stress post-partum. Les femmes ont signale 
'Importance de tenir compte de ce grave probleme dans la formation 
des medecins et des infirmieres. 

Que les helpitaux s'assurent de disposer de requipement necessaire 
(p. ex. des tables a langer basses) pour que les femmes handicapees 
puissent plus facilement prendre soin de leur nouveau-ne. 

Que l'on accorde un appui soutenu aux cours prenatals ainsi qu'd 
revaluation et a ''examen de leur contenu pour s'assurer qu'ils 
repondent aux besoins des participantes. Un grand nombre de 
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femmes ont affirme que les cours prenatals offraient un milieu 
privilegie oii elles peuvent apprendre a devenir des consommatrices 
averties des services de sante. Comme l'ont souligne certaines d'entre 
elles, les cours commencent habituellement apres qu'elles aient subi 
certaines formes de depistage ou des tests, et au moment ou elles ont 
des decisions a prendre concernant leurs soins ou les interventions 
techniques. De nombreuses recommandations concernaient les 
questions suivantes : 

la necessite d'aborder, dans les cours prenatals, les questions 
reliees au respect de soi - comment demander des rensei-
gnements ou exprimer ses preoccupations, et explorer les moyens 
de faire confiance a ses connaissances et a son jugement. (Une 
des femmes a laisse entendre que les cours prenatals prives 
etaient plus susceptibles de preconiser une approche critique, 
tandis que les cours dispenses par les hOpitaux et les services de 
sante publique avaient plutOt tendance a montrer aux femmes 
etre des « patientes dociles D) 

le besoin, dans les cours prenatals, d'offrir des renseignements 
sur les services de sante au Canada en general et sur les 
dispositions prevues pour les immigrants et les refugies; 

la necessite, dans les cours prenatals, d'offrir une preparation 
realiste a certaines eventualites, en particulier au moment de 
l'accouchement, et a des situations de crise pour faciliter la prise 
de decision; 

le besoin d'aborder, dans les cours, les questions relatives au 
post-partum et les moyens pratiques de faire face au stress, au 
manque de sommeil et aux repercussions possibles de la 
naissance sur les relations de couple; le besoin d'information sur 
les sources d'aide concernant le stress post-partum; 

le besoin d'offrir des cours qui repondent specifiquement aux 
besoins des femmes handicapees (en offrant, par exemple, de 
l'aide et des renseignements concernant les soins prenatals, le 
travail et l'accouchement en preparant ces femmes au milieu 
hospitalier et, notamment, aux problemes d'acces); 

le besoin de soutien individualise et d'information sur le travail 
et l'accouchement a l'intention des femmes ou des couples qui 
prevoient une mortinatalite ou la naissance d'un enfant handi-
cape (l'information concernant l'etat de l'enfant eclipse souvent 
la preparation a l'accouchement, en particulier s'il s'agit d'une 
premiere naissance; on pourrait en outre se pencher sur les 
decisions concernant les possibilites d'intervention a la 
naissance); 
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g) le besoin de prevoir des cours prenatals tout au long de la 
grossesse pour enseigner aux femmes des techniques de détente 
et de concentration et faire en sorte qu'elles se sentent, comme 
l'a exprime une femme, « moins demunies et plus speciales g. 

L'amelioration de la communication entre les professionnels de la 
sante et leurs clients et clientes 

La grande majorite des recommandations des femmes portaient sur le 
besoin d'ameliorer la communication entre les professionnels de la sante 
et leurs clients et clientes. Ce sont les medecins, en particulier les 
specialistes, qui ont le plus retenu l'attention, mais les femmes ont aussi 
souligne le besoin de changement dans les attitudes du personnel infirmier 
et technique. Les femmes semblaient plus satisfaites de leur rapport avec 
les conseillers (y compris les conseillers en genetique) et le personnel des 
centres de sante communautaire plutOt qu'avec les equipes hospitalieres. 

1. 	Les medecins doivent recevoir une formation qui leur permette d'être 
plus receptifs et humains dans leurs echanges avec leur clientele de 
facon a promouvoir un milieu on les femmes se sentent a l'aise de 
parler. Voici comment les femmes ont decrit le portrait ideal de ce 
professionnel : 

livre une part de lui-meme ou d'elle-meme comme personne, par 
exemple en ce qui concerne son interpretation des soins et sa 
facon de percevoir la grossesse; 

est capable de faire preuve de compassion de facon profession-
nelle; 

est capable d'avouer ses erreurs ou ses doutes et de s'excuser, au 
besoin; 

est capable de juger du niveau de connaissance et de 
comprehension de chaque femme par rapport a sa grossesse en 
general ou une condition particuliere de facon a entretenir la 
communication; 

sait que les rencontres medicales intimident bien des femmes et 
tente de surmonter cet obstacle plutOt que d'exploiter la situation 
(comme l'a affirme une femme - une infirmiere - « it ne faut pas 
se servir des soins pour faire de l'intimidation g); 

accorde un peu plus de temps qu'il ne le fait normalement 
(comme l'a souligne une adolescente, « it s'agit de prendre cinq 
minutes de plus pour se renseigner sur la situation de la cliente 
— sur son monde g; et comme l'affirme une autre « pourquoi pas 
une demi-heure plutOt que 15 minutes pour s'assurer que 
l'information est bien comprise g; it faut parfois un peu plus de 
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patience pour comprendre ce que dit une femme handicapee, par 
exemple); 

g vous traite plus comme une personne » (les femmes aimaient 
qu'un professionnel de la sante se souvienne d'elles; dans le cas 
contraire, elles se sentaient vexees); 

traite une femme avec respect, quels que soient les choix qu'elle 
a faits ou est sur le point de faire, et tente de comprendre son 
raisonnement meme quand it ou elle n'est pas d'accord (p. ex. en 
ce qui concerne l'accouchement a domicile ou le refus de subir 
des tests de routine); prend ses preoccupations au serie-wc; 

« explique en profondeur, sans se limiter aux details 
superficiels g; va au-dela de la communication de simples 
resultats (tension arterielle, rythme cardiaque, taille fundique) 
durant les rendez-vous; 

regroupe l'information medicale et technique, telle que les 
resultats de tests, fournie par d'autres intervenants et aide la 
femme a la comprendre en fonction de sa situation globale; est 
conscient de la fragmentation des soins et tente d'y pallier; 

prend l'initiative de donner des renseignements et de solliciter 
des questions, en particulier lorsqu'il est evident que les femmes 
ne savent pas quoi demander ou sont intimidees; 

encourage les femmes a ne pas se laisser influencer dans leurs 
decisions; 

prend le temps d'explorer des methodes pour prodiguer les soins 
et communiquer l'information qui soient adaptees a la culture de 
la cliente (p. ex. it est possible qu'une cliente prefere qu'un 
membre de sa famille soit d'abord mis au courant du diagnostic); 
ou explore les grandes craintes, les traumatismes passes et la 
mefiance des personnes telles que les refugiees qui sont souvent 
d'anciennes prisonnieres politiques (ces &marches peuvent 
reduire le stress et ameliorer la qualite des soins); 

offre la meme qualite de soins, quels que soient l'origine ethnique 
ou les antecedents des clientes (les femmes ont fait etat de 
l'attitude raciste de certains medecins en apprenant qu'elles 
etaient d'origine autochtone); 

&trite de stereotyper les femmes handicapees et de former des 
jugements sur leur sexualite, leur desir d'avoir des enfants ou 
leurs competences (les femmes ont recommande que les profes-
sionnels de la sante suivent une formation specifique destinee 
mieux leur faire prendre conscience de la diversite des femmes et 
de leurs besoins); 

voit aux besoins particuliers des personnes malentendantes en 
tenant compte du fait que l'anglais peut etre leur langue seconde; 
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prevoit des services d'interpretation gestuelle lorsqu'il sait que la 
cliente est malentendante (a sans communication, it ne peut y 
avoir d'information; it n'est pas possible d'etablir un climat de 
confiance g); 

tient compte des besoins linguistiques des immigrantes, pour 
qui l'anglais est une langue seconde, en prevoyant des services 
d'interpretation; 

respecte les decisions des femmes ou des couples malentendants 
qui peuvent parfois s'opposer a la presence d'interpretes dans 
certaines situations intimes, comme durant le travail. 

	

2. 	Les femmes ont formule deux grandes recommandations a l'egard du 
personnel infirmier : 

Les infirmieres devraient recevoir une formation qui favorise une 
attitude positive pluteit que critique a regard des nouvelles mores. 
Plusieurs femmes ont manifesto le besoin de recevoir un soutien 
attentionne dans le cadre de l'allaitement maternel. 

Les infirmieres devraient acquerir une connaissance elementaire 
du langage gestuel pour pouvoir prodiguer des soins aux clientes 
malentendantes et se sentir a raise avec elles. Comme l'a 
souligne une malentendante : o Les infirmieres ont semble mal 
raise d'avoir une cliente sourde. Gesticulez, mettez votre orgueil 
dans votre poche; ne m'abandonnez pas! g Les infirmieres en 
sante publique devraient retenir les services d'interpretes durant 
leurs visites aux clientes malentendantes. 
Un certain nombre de femmes ont souleve le besoin d'accroitre 
les aptitudes du personnel infirmier en « gestion de crise H durant 
le travail et l'accouchement. 

	

3. 	En fait, certaines ont laisse entendre que, durant leur accouchement, 
le personnel semblait avoir reagi de maniere excessive a des situations 
plutelt normales et avait, de ce fait, accentue l'anxiete de la femme ou 
du couple. 

Le personnel infirmier devrait coordonner l'information donnee 
aux clientes. 

Le personnel ne devrait pas discuter des soins destines a la 
cliente en sa presence, comme si elle etait une tierce personne 
non concernee par la discussion. 

L'obtention du consentement eclaire doit se faire en tenant 
compte de la situation dans laquelle est placee la femme (Est-elle 
aux prises avec une grande douleur? Dispose-t-elle de 
suffisamment d'information pour evaluer les choix qui lui sont 
proposes?) et non pas uniquement dans le but de &charger le 
personnel de sa responsabilite. 
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Les infirmieres ne devraient pas abandonner les clientes a un 
point critique du travail en raison d'un changement de quart, 
mais assurer la continuite des soins. 

Devant l'eventualite d'une mortinatalite ou de la naissance d'un 
enfant handicap& le personnel devrait respecter le droit des 
parents a prendre des decisions eclairees quant aux possibilites 
d'intervention et s'y conformer; on a insists sur le besoin d'etablir 
un climat de confiance entre le personnel et les parents. 

Les techniques de depistage et de diagnostic prenatals 
Les recommandations formulees par les femmes portaient sur le 

consentement eclair& l'amelioration des techniques d'administration des 
examens, et l'importance d'elargir le debat de fond sur le depistage. 

Le consentement &Wire 

Les femmes ou les couples ont besoin de se faire expliquer plus 
clairement le but des tests et les consequences d'un resultat positif ou 
negatif avant qu'ils ne soient administres. 

Les medecins devraient dire aux clientes s'ils font systematiquement 
des tests de depistage d'anomalies genetiques et leur offrir la possi-
bike de les refuser. 

Les medecins devraient indiquer aux clientes quels tests ils pres-
crivent ou effectuent systematiquement. 

La femme devrait avoir acces au depistage genetique d'anomalies 
precises tout en pouvant decider elle-meme d'y avoir recours ou non. 
Pour etre en mesure de faire ce choix, la femme devrait disposer de 
renseignements précis, complets et recents sur l'intervention, y 
compris les risques qui y sont associes. Elle doit pouvoir exercer un 
droit de refus. 

Il faudrait comprendre que, en matiere de tests, donner des 
instructions n'est pas synonyme de fournir des explications. 

Le processus pour obtenir le consentement eclaire devrait tenir compte 
des facteurs sociaux et culturels et du fait que certaines categories de 
femmes, dont les adolescentes, les immigrantes et les femmes autoch-
tones hesitent a exprimer leurs preoccupations, a poser des questions 
ou, encore, a refuser ou a exiger certains tests. Il y aurait lieu de faire 
appel a des intervenants charges de defendre leurs interets. 

Le counseling sur les handicaps peut faciliter la decision de pousser 
plus loin les tests de depistage. Les femmes ou les couples ont besoin 
d'entendre l'avis de personnes neutres qui ne les jugeront pas pour les 
cider a se situer par rapport aux renseignements genetiques et aux 
facteurs de risque. Ce counseling pourrait entre autres prevoir la 
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rencontre de parents d'enfants handicapes, ou d'adultes et d'ado-
lescents eux-memes atteints de certains handicaps. 

Le counseling genetique et celui sur les handicaps devraient adopter 
une approche non directive qui facilite la discussion des questions de 
grande importance pour la femme ou le couple. L'evaluation des 
risques statistiques n'est qu'un element du processus. Le counseling 
devrait amener les femmes a se fier a leur jugement et a leur intuition 
pour prendre des decisions. 

Le milieu 

Il serait opportun de fournir des renseignements sur l'equipement 
medical. Un grand nombre de femmes, en particulier celles qui ne 
viennent pas des pays occidentaux, ont manifesto des craintes 
regard de l'equipement medical. 

11 importe de permettre un libre acces des salles d'examen aux 
interpretes ou aux accompagnateurs ou accompagnatrices si la femme 
en fait la demande. 

Les professionnels de la sante devraient s'abstenir de discuter entre 
eux de l'etat d'une femme ou des soins a lui prodiguer comme si elle 
etait absente. 

Les surreservations pour les echographies provoquent des situations 
d'inconfort physique et emotif. 

Les professionnels de la sante doivent apprendre a mieux se concerter 
quant aux resultats des tests et aux consultations sur les traitements 
ou la gestion des cas. Le probleme de la fragmentation des soins doit 
etre regle par de nouveaux modeles de soins des clients. 

Lorsque les resultats d'examens sont positifs, ils devraient etre 
transmis avec toute la delicatesse qui s'impose, en s'assurant que la 
femme ou le couple dispose d'un soutien continu. Les professionnels 
de la sante doivent prendre conscience du fait que certaines personnes 
ne peuvent absorber de l'information en periode de crise et necessitent 
alors un suivi sur le plan du soutien affectif. 

Il importe de sensibiliser le personnel infirmier et technique propose 
au depistage, de meme que les medecins, a l'etat emotif de la femme 
et a l'impact psychologique des tests. Les hOpitaux et les cliniques 
doivent concevoir des approches au depistage plus positives et 
davantage axees sur la femme. 

Les questions d'ordre philosophique et social 

Il importe d'examiner attentivement l'escalade des colts en matiere de 
depistage prenatal. Plusieurs femmes ont fait remarquer que le 
Canada devrait eviter de suivre l'exemple des Etats-Unis en ce qui 
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concerne le recours inutile aux techniques contribuant a hausser les 

Le recours au depistage devrait se faire de facon opportune et 
s'accompagner, idealement, d'un echange entre le professionnel de la 
sante et la cliente sur les facteurs de risque. Comme nous l'avons 
signale precedemment, les femmes affichaient des attitudes fort 
variees quant au sens et a la pertinence qu'elles attribuaient aux 
facteurs de risque. 

La sensibilisation du public aux programmes de depistage devrait 
insister sur le fait que les tests ne donnent pas le degre de gravite d'un 
handicap decele et peuvent, parfois, etre carrement inexacts. II 
importe de bien faire comprendre aux femmes ou aux couples qu'un 
resultat negatif ne garantit pas necessairement que tout va bien. 

Il faut elargir le debat public sur les raisons et les attitudes qui, au 
Canada, sous-tendent le depistage genetique, y compris le penchant 
vers l'eugenisme et le recours discriminatoire ou coercitif aux tests. 
Pour certains, le depistage souleve des questions d'ordre philoso-
phique et moral a regard de l'avortement. En outre, les femmes ou les 
couples sont forces d'examiner leurs attitudes et leurs craintes 
personnelles, ainsi que les attitudes de la societe quant au fait de 
mettre au monde et d'elever un enfant atteint d'une anomalie 
particuliere. Le systeme medical ne fournit guere le temps ou l'espace 
pour approfondir ces questions serieuses. Comme Font fait remarquer 
certaines femmes, la grossesse ne constitue pas une periode ideale 
pour s'interroger sur ces attitudes. 

Les programmes et politiques officielles devraient chercher a contrer 
les attitudes negatives qui, dans la societe canadienne, devalorisent 
les personnes handicapees, en particulier les femmes. 

La recherche genetique et fcetale 
Plusieurs femmes ont formule des recommandations concernant la 

recherche. Une femme dont l'enfant est mort peu apres la naissance 
cause d'une anomalie chromosomique, et une autre dont la sceur avait 
donne naissance a un bebe souffrant d'invalidites multiples fatales, ont 
'lyre un brillant plaidoyer en faveur de la recherche portant sur ces 
anomalies genetiques. Elles esperent que la science puisse un jour 
decouvrir des moyens de prevent et, eventuellement, de traiter ces 
affections. Elles estiment que si l'on pouvait detecter une anomalie avec 
certitude, assez tot durant la grossesse, la femme pourrait avoir le choix 
d'avorter, ou alors elle et sa famille pourraient se preparer et prendre 
certaines decisions concernant de possibles interventions au moment de 
I'accouchement. Si le depistage revele que les deux conjoints sont porteurs 
d'une anomalie, ils peuvent decider en toute connaissance de cause de 
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risquer une grossesse ou non. Ces deux femmes ont insiste sur l'impor-
tance d'analyser les implications sociales et philosophiques de la recherche 
et du depistage. 

Le financement de la recherche sur les anomalies genetiques devrait 
etre maintenu. Ces travaux sont essentiels pour deceler des anoma-
lies letales ou celles dont les victimes sont condamnees a une courte 
vie remplie de souffrance. 

La recherche genetique offre la possibilite de traiter et de prevenir 
certaines maladies ou handicaps, et d'offrir aux femmes ou aux 
couples l'information necessaire a la prise de decisions eclairees 
concernant une grossesse en particulier. La recherche ne devrait pas 
mener a une devalorisation des personnes atteintes de tels handicaps, 
mais a une amelioration de leur qualite de vie. 

Il importe de financer la recherche sur le tissu foetal afin d'etablir les 
causes des avortements spontanes, de facon a pouvoir renseigner en 
premier lieu les femmes sur ces causes. 

Il faudrait mener une recherche poussee sur les effets a long terme du 
recours a l'echographie dans le cadre des diagnostics prenatals. 

La recherche devrait s'attarder tout particulierement aux effets, sur le 
nouveau-ne, du bien-etre de la mere durant la grossesse. Plusieurs 
femmes ont propose que l'on etudie les effets du stress et de l'anxiete 
durant la grossesse (en particulier l'anxiete provoquee par les tests) 
sur le travail et l'accouchement ainsi que sur le temperament du 
nouveau-ne. En outre, elles ont suggere que ces recherches 
examinent les effets d'une attitude mentale positive favorisee par des 
exercices de détente et la musique. Selon elles, it serait necessaire 
d'etudier le processus de creation de liens avec l'enfant, laissant 
entendre que le recit detaille des attitudes et des comportements des 
femmes durant la grossesse ainsi que de leurs nouveau-nes pourrait 
livrer des renseignements precieux. 

Les nouveaux modeles de soins prenatals et d'accouchement 
Comme l'attestent les recommandations ci-dessus, les femmes inter-

rogees dans le cadre de la presente etude ont propose de reformer les 
pratiques actuelles en matiere de soins medicaux durant la grossesse. 
Elles estiment qu'il faut apporter d'importants changements au cadre 
hospitalier rigide, demandent que l'on accorde plus d'attention aux besoins 
varies des femmes, notamment les immigrantes et les handicapees, et 
reclament plus de souplesse dans la facon de repondre a ces besoins. Les 
nombreuses demandes en faveur de personnes chargees de defendre les 
interets des clientes laissent entendre que les structures actuelles ne 
repondent pas aux besoins psychologiques et autres des femmes. 
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Un certain nombre de femmes ont propose d'autres modeles et 
d'autres lieux ou dispenser les soins. Voici ce qu'elles ont suggere : 

Que Von legalise la pratique des sages-femmes au Manitoba. Les 
sages-femmes recevraient une formation, obtiendraient un brevet 
et seraient reconnues a titre de professionnelles de la sante. Les 
femmes ont souligne de nombreux avantages a la reconnaissance 
des sages-femmes, notamment une plus grande continuite dans 
les soins, de meilleurs soins et la plus grande disponibilite des 
sages-femmes pour dispenser reducation sanitaire, offrir des 
conseils en matiere de nutrition et assurer un soutien emotif. 
Les sages-femmes &talent percues comme pouvant etre d'un 
grand secours aux femmes qui se sentent particulierement 
tenues a recart du reseau de soins normal et qui pourraient avoir 
besoin d'un soutien particulier, pour des raisons medicales ou 
autres. 
Les femmes attribuaient aux medecins un role de soutien aux 
sages-femmes et d'acheminement vers des services specialises en 
cas de complications durant la grossesse ou l'accouchement. 
Certaines femmes ont fait remarquer que de tels services seraient 
probablement rentables a long terme, les sages-femmes etant en 
general moms portees que les specialistes a faire appel aux tests 
et plus enclines a faire confiance a leurs competences cliniques. 
Une des femmes interviewees, elle-meme sage-femme, a indique 
que ses consceurs ne sauraient se distinguer beaucoup des 
medecins a moms d'apprendre a comprendre N la psychologie 
feminine D . 

Que l'on cree des maisons de naissance ou les soins seraient 
essentiellement axes sur les femmes et on celles-ci pourraient 
obtenir un soutien medical en cas de besoin. 

Que la profession medicale au Manitoba reconnaisse officiel-
lement l'accouchement a domicile en presence de sages-femmes 
ou de medecins, avec la possibilite d'hospitalisation en cas de 
besoin. Parmi les repondantes, la seule femme ayant fait 
l'experience d'un accouchement a domicile a souligne avec 
emotion les nombreux avantages qu'elle avait retires de cette 
experience, notamment le sentiment d'avoir personnellement 
garde la maitrise du travail et de l'accouchement, la profonde 
confiance qu'elle avait ressentie en sa propre capacite et celle des 
sages-femmes, et tout le sens que pouvait avoir cette experience 
pour elle-meme et pour sa fille. 

Que Von accorde une aide plus genereuse aux programmes de 
soins communautaires qui se penchent sur les grands besoins 
des femmes durant la grossesse et le post-partum. Comme it en 
a ete question dans les recommandations concernant l'aide et les 
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services necessaires durant la grossesse, l'accouchement et le 
post-partum, les femmes jugent que les programmes innovateurs 
qui offrent des services specialises et de l'aide (p. ex. les 
accompagnatrices durant le travail; les educatrices et educateurs 
sanitaires ou les intervenants; les interpretes; les cours 
prenatals, le counseling) se pretent bien a reducation sanitaire, 
a la promotion de la sante et a l'affirmation du respect de soi 
dans un contexte convivial pour les femmes. 

Les grandes transformations sociales en general 
De nombreuses femmes ont observe que l'amelioration de leur sante 

reposait sur des changements a apporter a la societe. Plus d'une fois ont-
elles dit : « Je sais que cela &passe le cadre de l'etude mais... » Elles ont 
souligne le besoin d'ameliorer les conditions de travail en usine, en 
particulier pour les femmes enceintes, d'instituer des programmes de 
prevention et d'assurer une aide financiere et sociale, notamment sous la 
forme de cooperatives d'alimentation, de bourses et de services de garde, 
pour permettre aux femmes de terminer leurs etudes secondaires ou 
universitaires, ou de poursuivre des cours de formation. 

La forte proportion de femmes a faible revenu comprises dans cette 
etude met en relief les besoins particuliers des femmes demunies ou au 
seuil de la pauvrete. Il existe un rapport direct et documents entre la sante 
et la richesse. On ne saurait parler de la sante et du bien-etre des femmes, 
ni de la fagon dont elles se servent du reseau des soins de sante, sans tenir 
compte de leur situation quotidienne. Les femmes a faible revenu ont 
tendance a habiter des logements vetustes; elles souffrent, tout comme 
leurs enfants, d'un plus grand nombre de maladies respiratoires; les 
enfants sont plus susceptibles d'être exposés au danger et d'avoir des 
accidents; leur alimentation peut s'averer deficiente. Se &placer pour 
assister a un examen medical peut representer un effort considerable et 
etre cotteux si la femme doit prendre une gardienne et n'a pas d'auto-
mobile. Bien des femmes ont mis en relief l'importance de programmes de 
sante communautaire et de sante preventive qui tiennent compte du mode 
de vie global des clients et clientes. 

En outre, un grand nombre de femmes ont signale le besoin pressant 
de transformer les attitudes de la societe. Elles ont revels avoir ete victimes 
d'hostilite et de discrimination parce qu'elles etaient des adolescentes 
enceintes ou de jeunes meres; parce qu'elles etaient d'origine autochtone, 
immigrantes ou refugiees, ou parce qu'elles etaient atteintes d'un handicap 
tel que la paralysie cerebrale ou la surdite. Elles n'ont pas fait de 
recommandations precises sur la fagon de combattre les attitudes plus 
voilees, sinon de souhaiter que les gens soient plus ouverts et prennent la 
peine de s'interesser aux autres en tant qu'individus. S'ils se donnent cette 
peine, ils seront moins susceptibles de se fier aux stereotypes. Comme Ina 
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l'a fait remarquer a ses collegues de classe : « Touchez-moi. S'est-il passé 
quelque chose? Avez-vous attrape ce que j'ai? 

Quelques femmes ont conteste la remuneration a l'acte, estimant que 
cette facon de faire contribuait a la fragmentation des soins, a l'elimination 
des visites aux patients faute de temps et, dans certains cas, a la cupidite 
aux &pens des interets du client. Dans ce contexte, les medecins ne sont 
pas recompenses pour le temps qu'ils consacrent aux clients. Les femmes 
concevaient un reseau ou elles recevaient des soins personnalises, 
holistiques et destines a assurer a la fois leur bien-etre emotif, physique et 
social. 

Les femmes malentendantes ont attire l'attention sur ce qu'elles 
percevaient comme un modele medical axe sur la maladie, qui denigrait la 
valeur et la validite de la culture propre aux malentendants. Elles ont fait 
remarquer comment tout etait jauge a l'aune de criteres etablis pour un 
monde d'entendants. Comme le disait Sue : 

Cette histoire peut vous paraltre deconcertante. Si un enfant souffre 
d'une perte d'acuite auditive qui peut etre attenuee par un implant 
cochleaire, la Commission des services de sante du Manitoba accordera 
jusqu'a 70 000 $ par implant, par enfant, si les parents veulent tenter 
l'experience. Mais ils refusent de payer 30 $ l'heure pour les services 
d'un interprete. C'est la facon medicale de voir les choses. « L'oreille est 
cassee, reparons-la. Non non, ce ne sont que des malentendants qui 
veulent cormnuniquer et se servir de leur propre langue. Pourquoi payer 
30 $ l'heure? » Its ne le feront pas et, en realite, ce n'est pas juste. Ceux 
qui en souffrent, au bout du compte, ce sont les membres de la collect-
vite des malentendants. 

Un des themes dominants dans les recommandations etait le besoin 
de transformer en profondeur les attitudes de la societe a regard des 
personnes handicapees et des minorites. 

Conclusion34  

Les principes de la prestation des soins 
Pour chacune des 37 femmes interrogees, ces rencontres avec la 

medecine s'etaient le plus souvent deroulees dans un climat de lutte plutOt 
que de soutien. Meme si leurs temoignages font etat de la bienveillance, de 
la provenance et parfois meme de la compassion de nombreux profes-
sionnels de la sante, ils revelent aussi la fragmentation et l'absence de 
coordination d'un systeme de sante qui isole ses clientes et clients. Quels 
que soient leurs antecedents ou leurs experiences, les femmes ressentaient 
le besoin d'être soutenues et defendues dans certaines &marches aupres 
de l'appareil medical. Un grand nombre de femmes avaient l'impression de 
devoir posseder d'enormes reserves d'estime de soi, de conviction et de 
courage pour contester les mesures imposees et etre certaines de se faire 
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entendre. Elles se sentaient vulnerables vis-a-vis des milieux oil sont 
dispenses les soins et face aux modalites des interventions. Ce sentiment 
etait partage par les infirmieres interrogees dans le cadre de l'etude, qui 
affirmaient devoir miser sur des ressources emotives considerables pour 
faire face au systeme de sante en tant que clientes. 

Bien que la plupart des femmes aient connu un denouement heureux 
a leur grossesse en donnant naissance a des bebes en bonne sante, la 
plupart avaient ete &cues par certaines de leurs experiences de l'appareil 
medical. Compte tenu du caractere determinant de ces experiences dans 
une vie, on peut penser qu'elles ont eu des repercussions sur le travail, 
l'accouchement et la periode post-partum. Les entrevues laissent peu de 
doute quant a la necessite d'operer d'importantes reformes des institutions 
et de transformer profondement la conception et l'approche des soins 
medicaux entourant la grossesse et l'accouchement. Les femmes inter-
rogees ont propose certains principes de base sur lesquels fonder cette 
reforme 

Les soins prenatals doivent s'appuyer sur l'hypothese voulant que 
la grossesse n'est pas une maladie, mais un processus physio-
logique, culturel et social auquel participent la majorite des 
femmes du monde; la grossesse et l'accouchement sont des 
experiences de vie determinantes. 

Les soins prenatals et l'accouchement devraient etre axes sur la 
femme; les femmes devraient beneficier du soutien dont elles ont 
besoin pour disposer des connaissances, des competences et de 
la confiance qui leur permettent d'accoucher dans un milieu stir 
et rassurant; les protocoles ne devraient pas etre etablis 
uniquement en fonction des medecins et du personnel, et pour 
faciliter les formalites administratives. 

Les professionnels de la sante doivent respecter les connais-
sances subjectives et objectives des femmes dans le cadre de la 
rencontre medicale. Cette connaissance peut provenir de 
traditions culturelles differentes ou, encore, d'experiences de 
mauvais traitements ou de violence et ressurgir dans le contexte 
des rencontres medicales. La quake des soins repose sur la 
sensibilite des professionnels de la sante a ces problemes et sur 
leur aptitude a traiter les femmes et leur corps avec respect. 

Les femmes devraient participer pleinement aux soins prenatals 
et etre traitees comme les egales des professionnels de la sante 
sur le plan social. Il n'existe pas un modele ideal de soins, mais 
it y va de l'interet de tous que les dispensateurs de soins et les 
clientes prennent conscience de leurs points communs et de 
leurs differences, qu'ils puissent communiquer et etablir un bon 
rapport. Les soins ne devraient pas servir de pretexte a 
l'intimidation. 
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Les professionnels de la sante doivent s'efforcer de combattre la 
fragmentation des soins en coordonnant les interventions, en 
cherchant de nouveaux modeles de collegialite et en assurant la 
continuite des soins. 

Les femmes devraient etre en mesure d'exercer des choix eclaires 
et d'accorder leur consentement eclaire en ce qui a trait aux 
soins qui leur sont dispenses et aux interventions medicales 
qu'elles ont a subir, notamment le depistage et les tests 
diagnostiques. Pour ce faire, elles doivent avoir acces a des 
renseignements précis, complets et recents sur les choix 
disponibles. 

Les techniques devraient servir a completer les competences 
cliniques en matiere de diagnostic et non a les remplacer, et etre 
utilisees a bon escient. 

La mise en oeuvre de ces principes exigera des changements fonda-
mentaux dans la formation des medecins, des infirmieres et des infirmiers 
et des autres professionnels de la sante; elle appelle aussi d'autres choix 
en matiere de soins prenatals tels que la legalisation de l'exercice des 
sages-femmes et des modifications a la facon de remunerer les services 
medicaux. Il faudra evaluer les colits et avantages des divers modeles 
innovateurs de prestation de soins prenatals et d'accouchement (p. ex. les 
maisons de naissance, les educatrices et educateurs sanitaires et les 
intervenants) proposes dans les recommandations. Comme l'ont laisse 
entendre quelques femmes, les programmes-pilotes se sont reveles tres 
rentables pour la prestation de certains services qui favorisent une 
meilleure sante et dont les clients et clientes sont tres satisfaits. 

Les repercussions du depistage prenatal sur les soins axes sur les 
femmes 

En devenant enceintes, les femmes manitobaines s'engagent dans un 
processus de prise de decisions concernant le diagnostic et les tests 
prenatals. La femme se voit contrainte de traiter avec un ensemble 
complexe et deroutant d'institutions et de programmes qui lui etait 
probablement inconnu jusque-la, ou presque. En outre, ce reseau fluctue 
continuellement. Au cours de la derniere decennie, le depistage de l'alpha-
fcetoproteine au Manitoba, qui etait a rorigine un projet-pilote de recherche, 
est devenu un programme finance par la province qui touche 11 000 
femmes par armee. Les lignes directrices concernant la normalite ou 
ranormalite des resultats ont ete rectifiees en fonction de revaluation des 
donnees recueillies. Les tests diagnostiques recommandes ont ete 
modifies'. On constate egalement une augmentation importante du 
recours systematique a rechographie et a revaluation fcetale. Les lignes 
directrices concernant le recours a l'echographie et aux evaluations fcetales 
durant la grossesse ont egalement ete modifiees pour tenir compte des 
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resultats et des cotits. Parmi les principaux facteurs qui favorisent le 
recours a ces tests et a ces techniques, notons la preoccupation des 
medecins et des associations qui les representent a regard des questions 
de responsabilite, leur souci d'offrir des soins modernes ainsi que l'effort 
promotionnel des concepteurs. Une fois que ces techniques, devenues 
disponibles, sont diffusees chez les consommatrices, la demande ne fait que 
renforcer l'usage. 

Les femmes interrogees dans le cadre de la presente etude ne connais-
saient pas le cote historique et economique du depistage prenatal, ni les 
responsables de l'adoption de tels programmes au Manitoba. Elles perce-
vaient les tests comme faisant partie de l'ensemble des soins prenatals de 
routine. Pour un grand nombre de femmes, l'echographie et le depistage 
de ralpha-foetoproteine venaient confirmer le deroulement normal de leur 
grossesse. Elles decrivent leur grossesse et le developpement du foetus en 
fonction du moment oil ont eu lieu les tests et de leurs resultats. Comme 
nous l'avons (Merit prealablement, les tests deviennent une metaphore de 
revaluation de la grossesse et une nouvelle facon de vivre cet evenement. 

Confrontee a la decision d'accepter ou non de proceder au depistage 
de ralpha-foetoproteine, de chercher une confirmation par l'amniocentese 
advenant des resultats positifs ou d'acquiescer aux echographies et aux 
evaluations fcetales recommandees, chaque femme vit un dilemme per-
sonnel. En refusant, elle s'expose a la possibilite d'eventuels remords. Ou 
bien elle doit etre assez sure d'elle pour tenir tete au systeme et refuser les 
tests, ou bien elle doit etre prete a « subir les consequences », ne serait-ce 
que face a elle-meme et au bien-fonde de sa decision. Les entrevues 
demontrent que les femmes sont parfois la proie de conflits et d'anxittes 
enormes quant a la marche a suivre. Doivent-elles faire confiance a leur 
instinct ou a revaluation du professionnel qui pressent un risque, si 
minime soit-il? Ont-elles le sentiment que quelque chose ne va pas et 
devraient-elles acquiescer? Et si elles faisaient un avortement spontand? 
Est-il possible de concilier le modele medical et le modele intuitif, de 
resoudre les tensions et les contradictions inherentes au depistage 
prenatal? 

Les femmes decrivent un systeme medical inapte a favoriser la prise 
de decisions par les clientes enceintes et oil le consentement eclaire par 
rapport au depistage prenatal est tres inegal. Par exemple, retude a revele 
d'importants &arts dans la facon dont les medecins transmettaient aux 
femmes des renseignements sur le depistage de ralpha-fcetoproteine et les 
resultats subsequents. Certaines femmes qui frequentent des centres de 
sante communautaire avaient recu des renseignements ecrits &tallies au 
moins une semaine avant l'administration des tests, en plus des rensei-
gnements fournis dans le cadre du programme de depistage provincial; 
d'autres avaient recu une courte explication verbale. D'autres encore 
n'avaient recu aucune information avant le test et n'avaient appris l'avoir 
subi qu'a l'annonce de resultats positifs, au moment de devoir prendre des 
decisions sur d'autres examens. Les femmes ayant obtenu des resultats 
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positifs etaient dirigeesvers d'autres professionnels et d'autres programmes 
et recevaient parfois des « soins paralleles g, sans que les dispensateurs de 
soins se parlent vraiment. En general, elles ont juge la consultation 
genetique utile mais, encore la, it s'agissait d'un service specialise, dispense 
en marge de l'ensemble des soins prenatals. Certaines des femmes, en 
particulier les adolescentes, se sont senties livrees a un processus qui ne 
comportait ni choix ni consentement eclair& Un grand nombre de femmes 
ont vecu des semaines d'anxiete dans l'attente de leurs resultats, sans un 
mot de soutien de la part d'un professionnel de la sante. 

Les objectifs declares des programmes de depistage genetique sont 
d'eviter la douleur et la souffrance a long terme aux femmes, aux membres 
de la famille et aux nouveau-nes atteints d'invalidites graves. Les 
defenseurs du depistage invoquent d'autres raisons : les personnes 
atteintes d'invalidites graves qui survivent sont percues comme etant un 
poids financier pour la societe; leur soutien entraine une depense de fonds 
publics, et leur qualite de vie est consideree comme inferieure. 

Actuellement, le depistage prenatal de l'alpha-fcetoproteine n'offre 
qu'un indice du risque d'anomalie; iI ne peut preciser la gravite de 
l'invalidite. D'autres tests diagnostiques peuvent fournir plus de precisions 
mais, comme dans le cas de l'amniocentese, comportent le risque d'avor-
tement spontane. Comme en ont temoigne les femmes interrogees dans le 
cadre de la presente etude, un resultat positif les confronte a des decisions 
difficiles et les oblige a choisir entre le reconfort et l'incertitude. Les 
femmes interrogees lors de l'etude etaient d'avis qu'elles devaient se voir 
offrir le depistage. En ce qui a trait aux enfants atteints d'anomalies 
letales, presque toutes les femmes ont affirms qu'elles prefereraient etre 
averties et qu'elles envisageraient l'avortement si elles en avaient l'occasion. 

Les femmes n'etaient pas toutes du meme avis quant l'attitude 
adopter vis-a-vis des invalidites moins graves, non letales. Par exemple, 
huit femmes sur 37 ont indique qu'elles avorteraient un foetus atteint du 
syndrome de Down ou du spina-bifida et, par consequent, risqueraient 
l'amniocentese; d'autres, dans les memes circonstances, ont decide 
autrement, le spina-bifida ou le syndrome de Down leur paraissant 

tolerable g, et elles ont refuse de subir une amniocentese. Presque toutes 
les femmes ont evoque la possibilite que l'enfant ne soit pas gravement 
handicaps et capable de vivre une vie satisfaisante. 

Dans leur description des decisions et des situations difficiles aux-
quelles elles ont eu a faire face, les femmes se sont dites trainees entre 
l'ethique de la societe et leur ethique personnelle, elle-meme enracinee dans 
leurs antecedents culturels. Les femmes originaires de Chine percevaient 
les personnes handicapees comme un poids pour la societe. Un certain 
nombre de femmes, en particulier celles qui avaient vecu avec des 
personnes handicapees, ont souligne sans equivoque les implications 
eugeniques du depistage genetique. Elles ont cependant convenu de la 
valeur du depistage en vue d'un traitement, tout en craignant que cela cree 
aussi un climat dans lequel les personnes handicapees seraient percues 
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comme des elements non productifs et moins valables de la societe. Elles 
estimaient important que les personnes atteintes d'invalidites aient les 
occasions et les ressources requises pour avoir acces aux services et aux 
institutions sociales necessaires a une vie satisfaisante. Les femmes qui 
choisiraient de poursuivre leur grossesse dans ces circonstances, en 
s'attendant a ce que la societe fournissent les ressources et les services 
necessaires, pourraient faire l'objet de reproches susceptibles de les 
culpabiliser. Elles ont demande qui devaient decider de la valeur respective 
des aptitudes des gens. Elle ont decrit une situation controversee et se 
sont interrogees sur son denouement. 

Les femmes interrogees ont aussi affirme que toutes devraient avoir la 
possibilite de faire des choix en matiere de reproduction. Elles etaient 
unanimes a ce sujet, quelles que soient leurs convictions personnelles ou 
leurs decisions anterieures concernant l'avortement. Elles ont affirme leur 
volonte de pouvoir savoir si une grossesse allait mal et de pouvoir decider 
de la marche a suivre. Celles qui ont critique la tendance a la systema-
tisation du depistage consideraient que les femmes devaient etre des 
consommatrices hautement renseignees pour pouvoir faire des choix qui 
soient dans leur interet. Comme les femmes sont les principales 
dispensatrices de soins dans la famille et celles a qui incombe la plus 
grande part de la responsabilite des soins pour un enfant atteint d'une 
invalidite, c'est a elles que devrait revenir le choix de poursuivre ou non la 
grossesse, d'apres les 37 femmes interrogees. 

Les temoignages des femmes concernant leur situation et les decisions 
qu'elles ont prises revelent une volonte profonde de trouver un juste 
equilibre entre leurs propres besoins et ressources, et ceux du foetus, des 
autres membres de la famille et de la societe. Les femmes ont fait de leur 
mieux pour decider ce qu'il convenait de faire, et ce qu'elles et leur famille 
etaient en mesure d'accepter en fonction de leurs connaissances. Elles ont 
pris leurs decisions en s'inspirant de diverses ressources et connaissances 
- l'opinion des medecins, des conseillers et conseilleres, de leurs conjoints 
et amis et de leur intuition quanta ce qui « semblait convenir *. Elles ont 
essaye de concilier la notion medicale de grossesse avec leurs propres 
notions subjectives, et d'evaluer la signification reelle des facteurs de risque 
en fonction de leurs valeurs et des circonstances qu'elles vivaient. Elles 
tentaient, tout en vivant une periode de stress, de reconstituer un tout 
fonctionnel a partir d'un reseau fragmente de soins prenatals. 

II n'est pas facile de voir ou s'inserent le depistage et les tests 
prenatals dans les scenarios de soins holistiques proposes par les femmes 
dans leurs recommandations. Idealement, dans un contexte qui tienne 
mieux compte des femmes, celles-ci devraient disposer d'une information 
pertinente concernant le depistage genetique, les raisons qui motivent ces 
tests au.  Manitoba et les resultats des programmes de depistage jusqu'd 
maintenant. La facon dont est concue et presentee cette information est de 
premiere importance. L'information sur le depistage genetique peut servir 
a affinner l'autorite et la mainmise exercees sur les femmes36  et peut 
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brouiller les decisions difficiles engendrees par les resultats. En offrant des 
renseignements simplistes, certains professionnels presument du niveau 
de consentement necessaire ou possible chez les femmes du Manitoba. 

Fait interessant, cette information tend a voiler le fait que des 
dirigeants politiques ont formule des decisions en matiere de politique 
sociale prevoyant l'affectation de ressources a certains programmes et a 
l'utilisation de techniques, sans &bat public ou presque, et avec peu de 
lignes directrices sur la fawn ou le moment d'evaluer les resultats de ces 
programmes. Il se pourrait donc que la demande a regard de ces 
programmes augmente tandis que les ressources restent constantes. En 
ce qui concerne le depistage de ralpha-fcetoproteine serique maternelle au 
Manitoba, de plus en plus de femmes y sont assujetties, ce qui contribue 
a accroitre le recours des services de counseling et de suivi déjà taxes'. 
Les decisions en matiere de politique sociale influent sur rideologie, la 
pratique et les protocoles des soins prenatals et ont d'importantes reper-
cussions sur la fawn dont les femmes vivent leur grossesse. 

Il n'existe pas de processus de consentement ideal, ni de facon parfaite 
de communiquer aux femmes rinformation qui relie les decisions de 
politique sociale aux choix personnels qu'elles doivent faire. Cependant, 
l'information peut etre presentee de facon a permettre aux femmes de se 
renseigner progressivement sur les possibilites et les limites des tests et, 
qui plus est, sur les decisions que les femmes et leur famine pourraient 
devoir prendre durant le depistage. Cette approche temoigne d'un pro-
cessus plus authentique de consentement eclair& Dans cette optique, 
l'information pourrait etre preparee avec l'aide de femmes ayant des 
antecedents varies qui ont subi un depistage prenatal et vecu ranxiete 
provoquee par des resultats positifs, et faire appel a la participation de 
conciliatrices et conciliateurs. Il faudrait consulter entre autres les femmes 
handicapees qui ont une optique differente quant au potentiel des per-
sonnes handicapees et tenir compte de l'experience des femmes enceintes. 
Ce sont elles qui sont le mieux placees pour savoir quelle information 
aurait ete la plus pertinente, et comment elle aurait du etre dispensee. 

La femme peut aborder la decision d'acquiescer ou non au depistage 
ou a la consultation sur les facteurs de risque selon la facon dont l'infor-
mation lui est presentee, et par qui. La reflexion entourant la signification 
des tests et l'attitude face aux decisions a prendre peuvent s'appuyer sur 
une histoire medicale et familiale detainee, y compris revaluation de la 
perception, par la femme, des divers facteurs de stress dans sa vie, de son 
opinion sur rinvalidite et des circonstances qui pourraient l'amener 
envisager l'avortement. Les scenarios hypothetiques, sont bien stir tres 
differents de la realite mais ils aident a etablir un rapport et une 
comprehension entre la femme et le professionnel de la sante, qu'il s'agisse 
de sages-femmes, de generalistes ou de specialistes. Its lui permettent 
d'examiner ses opinions, d'en discuter avec d'autres et d'etablir comment 
elle maitrisera la situation. Une vaste sensibilisation du public devrait 
aider a stimuler le debat public sur les questions sociales et ideologiques 



482 DPN : Apercu de la question et des personnes en cause 

qui sous-tendent l'introduction de techniques particulidres et le moyen d'en 
dvaluer les avantages et les risques. 

Recommandations supplementaires du rapport de 
recherche 

En s'inspirant des experiences et des recommandations des femmes, 
le present rapport attire l'attention sur un certain nombre de questions-des 
se rapportant au depistage et aux tests prenatals et formule les recom-
mandations supplementaires suivantes : 

Les programmes de depistage comme celui de l'alpha-
foetoproteine serique maternelle devraient etre facultatifs et n'etre 
offerts que si les conditions suivantes sont respectees : suffi-
samment de ressources sont prevues pour le counseling et le 
suivi, pour la presentation d'une information bien concue qui 
clarifie les possibilites et les limites des programmes et tient 
compte de la diversite des femmes manitobaines (y compris les 
immigrantes et les malentendantes), et pour une bonne sensibi-
lisation des medecins a ces programmes de sorte qu'ils puissent 
en &valuer les resultats. On ne peut adopter de nouvelles 
techniques sans en considerer d'abord les implications psycho-
logiques et sociales et sans leur accorder les ressources 
necessaires. 

Ces constatations offrent les elements necessaires pour mettre au 
point des modalites authentiques de choix et de consentement 
&laird en matidre de depistage et de tests prdnatals. Ces der - 
nidres devraient etre mises en pratique au Manitoba en accordant 
une attention particuliere au consentement des mineurs ainsi 
qu'aux femmes dont la langue maternelle n'est pas l'anglais. 

11 importe d'evaluer soigneusement les coilts et avantages des 
programmes de depistage, du point de vue social et financier, en 
tenant compte des facteurs suivants : 

l'anxiete des femmes qui obtiennent des resultats positifs 
macs dont la grossesse connalt un denouement normal; 

d'autres methodes (lorsqu'elles existent) pour deceler les cas 
de malformations graves, par exemple rechographie ou des 
tests biochimiques plus précis; 

les avantages a long terme du depistage de l'alpha-
fcetoproteine pour la recherche en vue de mettre au point un 
test plus précis et d'approfondir les connaissances sur les 
autres complications de la grossesse; 
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le role que joue la responsabilite des professionnels de la 
sante et des assureurs en ce qui concerne le recours aux 
programmes de depistage et leur expansion; 

la mesure dans laquelle le programme de counseling 
presente une image fidele de ce que peut etre la vie 
lorsqu'on est atteint d'une invalidite particuliere; 

le type de processus d'obtention d'un consentement eclair*.  
a mettre au point si la recherche est un des principaux 
objectifs des programmes de depistage actuels. 

Il importe de comprendre beaucoup mieux la facon dont la 
systematisation du recours aux tests prenatals influe sur 
l'attitude de la femme a regard de sa grossesse et modifie les 
liens qu'elle peut creer avec le foetus. Il faut en examiner les 
repercussions sur le developpement du foetus, le travail et 
l'accouchement ainsi que sur la periode post-partum. Ces 
questions doivent faire l'objet d'une recherche qualititative plus 
abondante. 

II faut chercher a mieux comprendre les stigmates sociaux et 
l'isolement dont font l'objet les personnes handicapees et en 
particulier les problemes auxquels sont confrontees les femmes 
handicapees. Les professionnels de la sante et les chercheurs 
doivent faire preuve d'une plus grande sensibilite en ce qui a trait 
a la sante genesique, la sexualite et les soins prenatals des 
femmes handicapees. La recherche sociale et l'action revendi-
catrice devraient porter sur la mise en valeur des differences 
dans la societe et la modification des stereotypes. Les nouvelles 
techniques de reproduction soulevent tout un ensemble de 
questions par rapport aux femmes et aux enfants handicapes, 
questions qui meritent une enquete distincte. 

La formation des professionnels de la sante doit etre profon-
dement modifiee pour enrayer la fragmentation des soins, en 
particulier dans le cadre des soins prenatals. Le programme de 
formation et de perfectionnement des professionnels de la sante 
doit tenir compte de l'importance des antecedents d'une cliente 
victime de mauvais traitements et de violence dans le contexte de 
la medicalisation et du depistage. 

Il faut elargir les modeles novateurs de defense des interets des 
clients et de prestation des soins de sante tels que ceux qui 
voient le jour dans les groupes d'immigrantes; ces modeles 
peuvent permettre une education en matiere de tests prenatals 
et de techniques mieux adaptee a la culture. 

Les decideurs et les administrateurs de la politique de sante 
devraient chercher des moyens de solliciter la participation et 
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l'opinion des clientes et clients, en particulier en ce qui concerne 
le depistage prenatal et les techniques de reproduction. Comme 
le revele la presente etude, les clientes et les clients peuvent etre 
des ressources importantes pour relaboration et revaluation des 
services de sante. 

De par leur age, leur classe sociale, leurs competences, leur origine 
ethnique ou leur race, la diversite des femmes qui ont temoigne constitue 
un des points forts de la presente etude. L'etude met en relief les 
sentiments de marginalite et de fragmentation qu'elles eprouvent par 
rapport au systeme medical durant une periode ott leur vie devrait 
s'epanouir et s'enrichir. Leurs temoignages illustrent a quel point it est 
possible de vouloir et d'aimer des enfants, et les sentiments que peuvent 
eprouver les femmes vis-a-vis des choix qu'elles doivent exercer en matiere 
de reproduction. La lutte des femmes de groupes minoritaires - handi-
capees, malentendantes, autochtones, immigrantes, refugiees et adoles-
centes - est particulierement eclairante; elle atteste la difficulte qu'eprouve 
notre societe a accepter la difference. Les normes continuent d'etre fixees 
selon le point de vue des hommes, des personnes privilegiees et des per-
sonnes en sante. En general, les politiques et les pratiques alienent, isolent 
et stigmatisent ceux et celles qui different de la norme ou « compensent » 
les differences par des « dispositions speciales D Comme en temoigne si 
bien cet echantillon de femmes, la difference est une realite de la vie. 

Les techniques de reproduction devraient chercher a faire en sorte que 
la grossesse, l'accouchement et la maternite soient une experience de vie 
saine. Les questions sociales suivantes demeurent : Comment aider les 
femmes, quelle que soit leur situation, a atteindre ces objectify? Comment 
&gager nos politiques sociales et nos pratiques du discours et de la 
politique de la 0  difference negative »? Comment integrer et valoriser 
diverses connaissances, provenant de differentes sources et traditions, pour 
assurer des soins prenatals de qualite38? 

La presente etude demontre rimportance des revelations faites par des 
personnes en marge de la societe; ces femmes donnent un apercu eloquent 
du potentiel qu'offrent certaines techniques prenatales pour soulager la 
souffrance humaine, mais aussi de la douleur et de l'angoisse que peut 
engendrer un reseau de soins axe sur la technologie de pointe. L'etude a 
offert aux femmes une tribune pour recommander des changements. Leurs 
points de vue sont differents, certes, mais ces femmes offrent une vision 
commune d'un systeme de soins humain et habilitant. 
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Annexe 1. Formulaire de consentement a ('intention des 
participantes 

« L'experience des techniques prEnatales chez les femmes 

Formulaire de consentement a ('intention des participantes 
Je consens a participer a l'etude intitulee L'experience des techniques 
pre* natales chez les femmes parrainee par la Women's Health Clinic. 
Il est entendu qu'on me demandera de repondre a des questions et de 
parler de mes experiences des tests prenatals et des soins prenatals en 
general. Le questionnaire portera principalement sur mon experience de 
la grossesse au cours des trois dernieres annees. 
Il est entendu qu'on me questionnera aussi sur mes antecedents, mon 
experience de travail et mes convictions en ce qui a trait a la grossesse. 
L'entrevue durera environ deux heures. Elle se deroulera dans la langue 
de mon choix, avec l'aide d'un ou d'une interprete le cas echeant. Ces 
dispositions seront prises a l'avance. 
Je suis libre de refuser de repondre a certaines questions. Je peux 
interroger l'intervieweuse et lui faire part de mes preoccupations. 
Je suis libre d'interrompre l'entrevue a n'importe quel moment. Cette 
decision n'aura aucun effet sur les soins que je regois de l'organisme qui 
m'a mise au courant de l'etude. 
Il est entendu que l'information communiquee durant l'entrevue restera 
confidentielle. Ni mon nom, ni aucun autre moyen de m'identifier ne seront 
utilises. L'information sera gardee en securite dans une armoire fermee 
cle. Si l'entrevue est enregistree, les bandes seront effacees une fois l'etude 
achevee. 
J'aurai l'occasion d'examiner le compte rendu ecrit de l'entretien et d'y 
apporter les corrections necessaires. 
Si j'en fais la demande, je recevrai un resume des conclusions de l'etude. 
Je peux choisir de commenter les conclusions de l'etude dans la langue de 
mon choix. 
Je recevrai 25 $ a titre de remboursement des depenses et d'honoraires 
pour ma participation a l'etude. 
Je consens a participer a l'etude intitulee L'experience des techniques 
pre natales chez les femmes. 

Signature : 	  

Enregistrement de l'entrevue 

Je consens a ce que mon entrevue soit enregistree sur bande magnetique. 
Il est entendu que cette information servira uniquement a etablir un 
compte rendu precis de mes propos pour preparer le resume en vue du 
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rapport. La bande magnetique sera placee dans une armoire term& a cle. 
Elle ne portera pas mon nom. Elle sera effacee une fois l'etude achevee. 

Signature • 	  
Date • 	  

Temoin : 	  

Honoraires 

J'ai recu 25 $ de la Women's Health Clinic en echange de ma participation 
a l'etude L'experience des techniques prenatales chez les femmes. 

Signature • 	  
Date • 	  

Temoin : 	  

J'aimerais recevoir un résumé des conclusions du rapport final. 

Oui 	  Non 	  

Annexe 2. Sujets et questions 

Travail de recherche de la Women's Health Clinic intitule 
L'experience des techniques prenatales chez les femmes 

Sujets et questions (derniere ebauche) 
Un certain nombre de questions sont ouvertes afin d'encourager les femmes 
a livrer un temoignage de leur experience de la grossesse et du depistage 
prenatal. Bien que l'ensemble des sujets abordes soit le meme pour chaque 
femme, les questions seront adaptees a sa situation particuliere. Les 
questions seront formulees en langage clair. Dans certains cas, 
l'intervieweuse travaillera de concert avec un ou une interprete. 

Chaque entrevue devrait durer environ deux heures. 

ANTECEDENTS 

Date de naissance 

Nombre de grossesses 

Nombre d'enfants - filles; garcons? 

Quand les enfants sont-ils nes? 
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Oil les enfants sont-ils nes? 

Quel age aviez-vous lors de votre premiere grossesse? Quel age aviez-vous 
a chacune des autres grossesses? 

Ou etes-vous née? Ou avez-vous vecu; quand etes-vous arrivee au Canada 
ou au Manitoba (le cas echeant)? 

(Pour certaines) Quel niveau de scolarite avez-vous atteint ou quel autre 
type de formation ou d'education avez-vous regu? Avez-vous du 
abandonner les etudes ou la formation a cause de votre grossesse? 
Pourquoi? Que s'est-il passé? Prevoyez-vous retourner aux etudes ou en 
formation? 

Quel etait votre travail lorsque vous etes devenue enceinte? 

Y avait-il des dangers ou des stress a votre travail qui, selon vous, auraient 
pu influer sur votre grossesse? Si oui, quels etaient-ils? Combien de 
temps etes-vous demeuree au travail pendant votre grossesse? (Le cas 
echeant) Quel type de travail faites-vous actuellement? 

Parlez-moi des autres types de travail que vous avez faits - remunere, 
benevole, a la maison. Y a-t-il eu des periodes ou vous auriez aime exercer 
un emploi remunere mais ne pouviez pas le faire? 

Durant votre grossesse, aviez-vous de l'aide pour l'entretien de la maison, 
la preparation des repas, d'autres taches? Quelle aide recevez-vous 
actuellement ou avez-vous revue de votre conjoint, votre marl, votre famille 
etendue, vos amis, vos voisins, etc. 

Qui fait partie de votre ménage? Habitiez-vous seule pendant votre 
grossesse? Sinon, qui habitait avec vous? 

Quelles langues parlez-vous? Quelle est la langue la plus utilisee a la 
maison? Quelles autres langues comprenez-vous? 

Vos antecedents ethniques sont-ils importants pour vous? Votre culture? 
De quelle fagon? 

La religion compte-t-elle beaucoup pour vous? Comment? 

D'apres vos antecedents, y-a-t-il certaines choses qu'une femme est censee 
faire durant sa grossesse? Par exemple? Quelles sont certaines des 
raisons qui peuvent expliquer les problemes que peut connaitre une femme 
durant la grossesse? Que peut-elle faire? Comment avez-vous entendu 
parler de ces choses? Etaient-elles importantes pour vous? Avez-vous 
observe certaines de ces pratiques? 

Qu'est-ce que vous considerez comme le nombre ideal d'enfants? Avez-
vous des preferences par rapport aux filles et aux garcons? Croyez-vous 
que votre opinion quant au nombre d'enfants ou a leur sexe differe de celle 
de votre mere ou de vos grand-meres? De quelle fagon? 
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INFERTILITE 

Avez-vous eu de la difficulte a devenir enceinte? Si c'est le cas, avez-vous 
une idee de la raison? Quelle a ete votre experience? 

LA GROSSESSE 

Parlez-moi de votre (vos) grossesse(s). (Selon son temoignage et par rapport 
a une grossesse recente, nous lui poserons aussi les questions suivantes) 

La grossesse etait-elle planifiee ou non? 

Comment avez-vous appris que vous etiez enceinte? Quel effet cela vous 
a-t-il fait? A qui I'avez-vous annonce? 

Votre experience au cours des grossesses anterieures a-t-elle eu une 
influence sur vos sentiments par rapport a celle-ci? (Le cas echeant) De 
quelle fagon? 

Quel etait votre etat de sante avant la grossesse? Consommiez-vous des 
medicaments? De l'alcool ou des drogues? 

Lorsque vous avez appris que vous etiez enceinte, avez-vous songe aux 
soins prenatals? Pourquoi ou pourquoi pas? Quel genre de soins esperiez-
vous recevoir? Comment avez-vous procede pour obtenir des soins 
prenatals? 

Dans votre dernarche pour obtenir des soins prenatals, avez-vous rencontre 
des obstacles notamment sur le plan de la langue ou de Faeces physique? 
Etiez-vous craintive, timide ou anxieuse? Avez-eu acces a des services 
d'interpretation? Vous ont-ils ete utiles? Avez-vous eu besoin d'aide d'un 
autre genre (p. ex. pour communiquer avec les ministeres de l'Immigration 
ou des Services sociaux)? Avez-vous regu de l'aide? Sinon, comment vous 
etes-vous debrouillee? 

Avez-vous obtenu des soins prenatals? Pourquoi ou pourquoi pas? 0-Ci est-
vous allee? A quelle frequence? Etiez-vous accompagnee? Comment avez-
vous trouve les soins? 

TESTS 

Quels types de tests, de techniques medicales ou de traitements vous a-t-
on administres durant votre grossesse? Pouvez-vous les decrire? 

Connaissez-vous le nom des tests, des interventions ou des medicaments 
que l'on aurait pu vous donner? 

Pourquoi, d'apres vous, ces interventions ont-elles ete effectuees? (Nous 
poserons des questions precises sur les analyses d'urine; les analyses de 
sang - AFP et autres; l'echographie; l'amniocentese... selon la pertinence.) 

Les soins prenatals que vous avez regus comprenaient-ils un test du VIH? 
Des traitements pour l'alcoolisme ou la toxicomanie? 
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Qui vous a propose des tests ou des interventions? Avez-vous demande 
qu'on vous administre des tests en particulier? (Votre conjoint ou 
quelqu'un de votre famille l'a-t-il fait?) Si c'est le cas, de quels tests 
s'agissait-il et pourquoi? Quelle reponse avez-vous obtenue? 

Quelqu'un vous a-t-il explique les tests ou les interventions? Qui? Quand 
cela s'est-il fait? Etiez-vous seule ou avec d'autres? Y avait-il un ou une 
interprete avec vous? Si c'est le cas, quelle etait la formation de cette 
personne? 

Avez-vous compris ce que l'on vous a dit? Avez-vous pose des questions ou 
exprime des preoccupations? Si c'est le cas, avez-vous le sentiment qu'on 
vous a ecoutee et qu'on y a donne suite? Sinon, pourquoi pas? 

Avez-vous participe a des seances de counseling avant le test? 

Vous a-t-on donne de la documentation sur les tests? Dans quelle langue? 
Avez-vous eu de la difficulte a lire les documents? Vous ont-ils ete utiles? 
Avez-vous eu le temps de reflechir et de poser des questions? 

Comment vous sentiez-vous avant le test (echographie, amniocentese, etc.)? 
Vous etes-vous inquietee de la douleur ou d'autre chose? 

Comment vous etes-vous sentie durant les tests ou les interventions 

Comment vous etes-vous sentie apres? 

Avez-vous ressenti de la douleur ou de l'inconfort? Y-a-t-il des tests qui, 
selon vous, constituaient un risque pour votre grossesse? 

Pensez-vous avoir eu ou non le choix de subir le test? 

L'interprete etait-elle presente durant le test? (Le cas echeant) Vouliez-vous 
qu'elle soit la? Lui a-t-on permis d'être la ou lui a-t-on refuse l'acces? 

Si personne ne vous a explique le test, comment vous etes-vous sentie? 
Avez-vous demande de l'information? Avez-vous senti que vous pouviez 
poser des questions et exprimer vos preoccupations? Que vouliez-vous 
savoir? Y a-t-il des choses que vous auriez prefere ne pas savoir mais que 
l'on vous a dites - a propos des tests, de la grossesse, etc.? 

LES RESULTATS 

Combien de temps avez-vous du attendre pour obtenir les resultats? 
Comment vous etes-vous sentie durant cette periode? Avez-vous parle de 
vos sentiments avec quelqu'un? Un conseiller ou une conseillere? Des 
amis? Des membres de la famille? 

Comment vous a-t-on informee des resultats des tests? Y avait-il quelqu'un 
avec vous, et si c'est le cas, qui? Que s'est-il passé? Avez-vous profite de 
counseling a ce moment-la? 

Si les resultats etaient positifs, dites-moi ce qui s'est passé? (Les questions 
seront adaptees aux tests - p. ex. les resultats d'une amniocentese ou de 
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tests de depistage de la malformation du tube neural ont pu necessiter plus 
d'information et d'autres decisions.) 

Si les resultats etaient negatifs, comment vous etes-vous sentie? Avez-vous 
refuse des tests ou des traitements qui vous ont ete proposes? Si oui, 
pourquoi? Que s'est-il passé? Sinon, avez-vous jamais songe a refuser? 
Saviez-vous que vous pouviez refuser? Avez-vous rate des rendez-vous -
pour une echographie, par exemple? Pourquoi et que s'est-il passé? 

Auriez-vous prefers que votre medecin prescrive un plus grand nombre de 
tests? Pourquoi ou pourquoi pas? 

Durant votre grossesse, a-t-on diagnostique chez vous une condition telle 
que l'anemie? le diabete gestationnel? la preeclampsie? (Les femmes 
peuvent ne pas connaitre les termes medicaux - on pourra utiliser des 
termes plus familiers comme par exemple g du sucre ».) D'autres 
conditions? Si oui, comment vous etes-vous sentie? 

Quels soins medicaux ou quel traitement avez-vous recus? Cela a-t-il ete 
difficile pour vous? Avez-vous du suivre un regime, subir d'autres tests ou 
prendre un medicament en particulier, par exemple? Avez-vous compris 
ce que vous deviez faire? Quel effet cela a-t-il eu sur votre grossesse? 

QUESTIONS TOUCHANT LES HANDICAPS 

Avez-vous reflechi a la possibilite de mettre au monde un enfant handicaps 
lorsque vous etes devenue enceinte? Cela vous a-t-il preoccupee? Durant 
votre grossesse? Quels etaient vos craintes? 

Quelle experience avez-vous des handicaps (en tant que femme handicapee; 
dans votre famille; chez vos amis; autres)? Quand vous etiez enfant, que 
vous a-t-on enseigne sur les handicaps? Quelle influence ces experiences 
exercent-elles sur votre attitude actuelle? Pouvez-vous expliquer comment 
les handicaps (ou certains handicaps particuliers) sont percus dans votre 
milieu culturel ou votre groupe ethnique? Y-a-t-il une difference pour les 
garcons ou les ffiles? Pour un homme ou une femme? 

Si les resultats des tests avaient demontre que votre enfant serait atteint 
du syndrome de Down, du spina-bifida ou d'autres handicaps, qu'auriez-
vous fait? ou (si cela est pertinent) : Si vous le desirez, parlez-moi de ce qui 
est arrive lorsque les resultats ont demontre que le bebe etait susceptible 
d'etre atteint d'un handicap. 

Quel genre d'information et de counseling avez-vous recu? Qui vous a 
dispense l'information et le counseling? Que vous ont dit ces personnes 
propos de ce type de handicap? Sur sa gravite? Sur la vie d'un enfant ou 
d'un adulte atteint d'un tel handicap? Ont-elles propose quelque chose? 
Cela vous a-t-il ete utile? Comment? Sinon, pourquoi pas? (Le cas 
echeant, on posera des questions sur la presence d'un ou d'une interprete.) 
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Avez-vous pane a quelqu'un atteint du meme type de handicap pour vous 
renseigner sur sa vie? Avec les parents d'un enfant atteint du meme type 
de handicap? Sinon, auriez-vous aime pouvoir le faire? Avez-vous pris 
contact avec des personnes ressources telles que les membres des groupes 
de soutien de la collectivite? Le cas echeant, quels renseignements avez-
vous obtenus? Si vous n'avez pas etabli ces contacts, auriez-vous aime les 
avoir? 

Quelles ressources vous etaient accessibles (vous sont accessibles) pour 
elever, aimer et encourager un enfant handicape? 

Est-ce que vous auriez (ou avez-vous) envisage l'avortement en fonction des 
resultats des tests? Pourquoi ou pourquoi pas? 

Croyez-vous avoir ete suffisamment renseignee a propos du handicap et 
avoir ete suffisamment consciente de vos sentiments a ce moment-la pour 
faire un choix eclaire? 

LES REPERCUSSIONS GENERALES DES TESTS 

Vos experiences des tests durant votre grossesse ont-elles eu une influence 
sur vos pensees a regard du foetus en formation? De quelle facon le 
perceviez-vous? Lui aviez-vous donne un nom? Avez-vous vu l'image du 
foetus durant les tests? Si oui, quel effet cela vous a-t-il fait? 

Vos experiences des tests et des interventions durant votre grossesse ont-
elles eu une influence sur d'autres elements de votre vie? (Sur vos rapports 
personnels? Sur votre volonte d'avoir d'autres enfants?) 

Ces experiences ont-elles eu une influence sur la facon dont vous 
envisagiez la naissance? De quelle facon? 

PREPARATION A LA NAISSANCE 

Quels sentiments aviez-vous par rapport au deroulement de la grossesse? 
Quels changements avez-vous ressentis en vous? En avez-vous parle 
quelqu'un? 

Vous sentiez-vous preparee a I'accouchement? 

Avez-vous fait quelque chose pour vous preparer (p. ex. suivre des cours 
prenatals)? Avez-vous cherche des renseignements ou des ressources 
precises pour analyser ce qui se passait durant votre grossesse? Nommez-
en quelques-uns et dites comment vous les avez trouves (p. ex. television, 
radio, revues)? 

Avez-vous discute avec votre mere, votre belle-mere, votre grand-mere ou 
d'autres femmes de leurs grossesses et de leurs accouchements? Si oui, 
qu'en avez-vous retire? Quelles sont certaines des principales differences 
ou ressemblances avec votre experience? Ces personnes ont-elles exprime 
le desir que vous respectiez certaines croyances ou certaines regles durant 
votre grossesse? L'avez-vous fait? Pourquoi ou pourquoi pas? 
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Qu'avez-vous trouve utile durant vos soins prenatals et qu'aimeriez-vous 
changer ou ameliorer, le cas echeant? 

L'ACCOUCHEMENT 

Quel type d'accouchement vouliez-vous? A quoi vous attendiez-vous? 

Decrivez votre accouchement (si cela est indique). Votre experience a-t-elle 
ete differente de l'ideal que vous vous en faisiez? De quelle fagon? 
Qu'auriez-vous prefere d'autre? 

AVORTEMENT SPONTANE, MORTINATALITE OU AVORTEMENT 
THERAPEUTIQUE 

Si une femme a vecu un avortement spontand, une mortinatalite ou un 
avortement therapeutique a cause d'un diagnostic prenatal, elle peut 
choisir de parler de son experience. 

Avez-vous regu du counseling ou une autre forme de soutien 
immediatement apres l'evenement? Avez-vous participe par la suite a des 
seances de counseling a plus long terme, des rencontres de groupes de 
soutien, etc.? Comment en etes-vous venue a y participer? Sinon, auriez-
vous aime recevoir davantage de soutien? 

Avez-vous recu de l'aide de votre famille ou de vos amis ou n'ont-ils pas 
compris ce que vous viviez? 

Selon vous, quel serait le meilleur genre d'aide ou de conseils qu'on 
pourrait donner a une femme qui a vecu la meme chose que vous? 

QUESTIONS GENERALES 

Y-a-t-il eu un « moment plus difficile » durant votre grossesse? Si oui, quel 
a ete le moment le plus difficile de votre grossesse? Comment l'avez-vous 
surmonte? Avez-vous eu a prendre des decisions difficiles? Si oui, 
comment les avez-vous prises? Avez-vous regu un soutien ou de l'aide de 
quelqu'un d'autre? Reviendriez-vous sur votre decision? Comment auriez-
vous pu faciliter les choses? 

Quel a ete le meilleur moment de votre grossesse? Pourquoi? Croyez-vous 
que cela ait eu une influence sur la fagon dont vous vous sentez 
maintenant? 

Decrivez ce que vous avez ressenti durant les premiers mois apres 
l'accouchement (si cela est pertinent). Avez-vous choisi d'allaiter le bebe? 
Pourquoi ou pourquoi pas? 

Les tests durant la grossesse peuvent reveler bien des choses sur le foetus 
en croissance. Y a-t-il des renseignements que vous aimeriez avoir sur 
l'enfant avant sa naissance? Pourquoi? Y a-t-il des choses que vous 
prefereriez ne pas savoir? Pourquoi? 
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Forte de votre experience, avez-vous des recommandations a faire a la 
Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction, aux 
professionnels de la sante et aux etablissements (cliniques, hos pitaux, etc.) 
concernant les tests prenatals, le depistage genetique ou les soins prenatals 
en general? Si oui, quelles sont ces recommandations? 

Auriez-vous quelque chose d'autre a ajouter? 

MERCI! 

Sari Tudiver, Ph.D. 
Coordonnatrice de recherche - L'expe rience des techniques prenatales chez 
les femmes 
Women's Health Clinic 
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Winnipeg (Manitoba) 
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Notes 

Dans la presente etude, le mot « eugenique u decrit une serie d'attitudes, de 
croyances et de strategies visant a « ameliorer u les caracteres genetiques des etres 
humains par la selection des parents et (ou) la manipulation genetique. Histo-
riquement, l'eugenique a ete utilisee pour enrayer la baisse de natalite chez les 
Anglo-saxons et pour promouvoir la purete de la race. Les tenants de cette science 
estiment que les couches moyennes et superieures de la societe, mieux instruites, 
transmettront des traits « desirables « a leur descendance et devraient etre 
encouragees a se reproduire. Par ailleurs, les personnes handicapees, les pauvres 
et les personnes vivant en marge de la societe devraient etre decourages d'avoir des 
enfants. Dans le contexte des nouvelles techniques de reproduction, l'influence de 
l'eugenique est evidente dans les banques de sperme, ou seuls les hommes dont le 
niveau d'instruction est eleve sont acceptes comme donneurs; dans les attitudes 
negatives de certains chercheurs et professionnels de la sante par rapport a la 
sexualite et le desir d'avoir des enfants des personnes handicapees; dans le potentiel 
de manipulation genetique de certains caracteres comme la grandeur, par l'entre-
mise de diagnostics de preimplantation. Voir, par exemple, D. SUZUKI et 
P. KNUDTSON, Genetics: The Ethics of Engineering We,  Toronto, Stoddart, 1988; 
J. E. BISHOP et M. WALDHOLZ, Genome - The Story of the Most Astonishing 
Scientific Adventure of Our Time: The Attempt to Map All the Genes in the Human 
Body, New York, Simon and Schuster, 1990; S. TROMBLEY, The Right to Reproduce: 
A History of Coercive Sterilization, London, Weidenfeld and Nicolson, 1988; 
A. McLAREN, Our Own Master Race: Eugenics in Canada, 1885-1945, Toronto, 
McClelland and Stewart, 1990. 

Le comite consultatif etait compose de representantes de la Women's Health 
Clinic, du Klinic Community Health Centre, de la Mount Carmel Clinic, de la Manitoba 
Association for Childbirth and Family Education, du Planned Parenthood Manitoba 
— Immigrant and Refugee Health Program et du Conseil canadien des droits des 
personnes handicapees. 

Pour un résumé interessant de la problematique canadienne et Internationale 
en matiere de sante prenatale, voir : Ontario, Task Force on the Implementation of 
Minhnifery in Ontario, Report, Toronto, Le Groupe d'etude, 1987, et tout specialement 
l'annexe 1, p. 196-232 qui relate l'histoire des sages-femmes au Canada; K. ARNUP 
et al. (dir.), Delivering Motherhood: Maternal Ideologies and Practices in the 19th and 
20th Centuries, New York, Routledge, 1990. 

Une magnifique analyse de la medicalisation et de la representation sociale de 
la grossesse est presentee dans A. LIPPMAN, « Prenatal Genetic Testing and 
Screening: Constructing Needs and Reinforcing Inequities A, American Journal of 
Law & Medicine, 17, 1991, p. 15-50. Les travaux d'Emily Martin contribuent 
egalement a analyser la signification culturelle de la grossesse. Voir E. MARTIN, 
« Science and Women's Bodies: Forms of Anthropological Knowledge A, dans 
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M. JACOBUS et al. (dir.), Body / Politte_s: Women and the Discourses of Science, New 
York, Routledge, 1990; E. MARTIN, The Woman in the Body: A Cultural Analysis of 
Reproduction, Boston, Beacon Press, 1987. Egalement : A. OAKLEY, The Captured 
Womb: A History of the Medical Care of Pregnant Women, Oxford, Basil Blackwell, 
1984; A. OAKLEY, Women Confined: Towards a Sociology of Childbirth, New York, 
Schocken Books, 1980; D. C. WERTZ, 0 What Birth Has Done for Doctors: A 
Historical View o, Women and Health, 8 (1), 1983, p. 7-24; R. W. WERTZ et 
D. C. WERTZ, Lying-in: A History of Childbirth in America, New York, Free Press, 
1977. 

La medicalisation est decrite ici comme une ideologie et une serie de pratiques 
qui favorisent le recours a des interventions technologiques avant d'avoir evalue 
leurs consequences psychologiques et sociales ainsi que leur efficacite. 

Voir par exemple S. B. RUSEK, The Women's Health Movement: Feminist 
Alternatives to Medical Control, New York, Praeger, 1979, et S. ROMALIS (dir.), 
Childbirth: Alternatives to Medical Control, Austin, University of Texas Press, 1981. 

Les pratiques varient encore considerablement d'un hOpital a l'autre mais on 
n'attache plus les bras d'une femme en travail et l'on renonce progressivement a des 
mesures telles que le rasage, le lavement et l'episiotomie. De nombreux htipitaux 
mettent des chambres de naissance a la disposition des femmes a faible risque. 

Les directives emanant de la Societe des obstetriciens et gynecologues du 
Canada recommandent de proceder a au moans deux echographies lorsqu'il y a 
incertitude sur les dates ou en presence d'autres indices. Toutefois, l'echographie 
est un examen de routine au Manitoba. D'apres un rapport presente en 1990, une 
femme enceinte au Manitoba a subi en moyenne 3,95 echographies au cours de sa 
grossesse cette annee-la. Voir Manitoba, Provincial Ultrasound Advisory Committee, 
0 Diagnostic Ultrasound in Manitoba: A Five Year Plan 0, Winnipeg, Sante Manitoba, 
1990. Pour des renseignements &taffies sur le recours a l'echographie, voir 
LIPPMAN, « Prenatal Genetic Testing and Screening u, p. 21. 

Documents interns inedits, groupe de travail du Manitoba sur la situation des 
sages-femmes, 1991. Pour une analyse de la surveillance electronique du foetus, 
voir J. R. KUNISCH, 0 Electronic Fetal Monitors: Marketing Forces and the Resulting 
Controversy 0, dans K. S. RATCLIFF et al. (dir.), Healing Technology: Feminist 
Perspectives, Ann Arbor, University of Michigan Press, 1989). 

Par exemple, les techniques de contraception ont evolue selon ce modele. Les 
contraceptifs oraux ont d'abord ete prescrits a forte dose aux femmes de toutes 
categories. L'experience clinique a entrain progressivement une reduction des 
dosages et une augmentation des contre-indications. Les femmes ont ainsi servi de 
groupe de recherche a leur insu. 

Voir par exemple E. YOXEN et B. HYDE, The Social Impact of Biotechnology, 
Dublin, European Foundation for the Improvement of Living and Working 
Conditions, 1987; U.S. CONGRESS, OFFICE OF TECHNOLOGY ASSESSMENT, 
Mapping Our Genes: Genome Projects - How Big, How Fast?, Washington, D.C., U.S. 
Government Printing Office, 1988; pour des analyses critiques et une etude des 
consequences sociales de tels projets : Council for Responsible Genetics, 0 Position 
Paper on Genetic Discrimination 0  eto Position Paper on Human Genome Initiative o, 
Issues in Reproductive and Genetic Engineering, 3, 1990, p. 287-295. 
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Pour un bon résumé des limites de la recherche en cours et de la 
problematique relative au coat social des examens, notamment l'angoisse qu'ils 
suscitent, voir M. REID, « Consumer-Oriented Studies in Relation to Prenatal 
Screening Tests 0, European Journal of Obstetrics & Gynecology and Reproductive 
Biology, 28, supplement, 1988, p. 79-92. Voir egalement : R. R. FADEN et al., 
What Participants Understand About a Maternal Serum Alpha-Fetoprotein 

Screening Program o, American Journal of Public Health, 75, 1985, p. 1381-1384; 
J. 0. ROBINSON et al., g Anxiety During a Crisis: Emotional Effects of Screening for 
Neural Tube Defects >, Journal of Psychosomatic Research, 28, 1984, p. 163-169; 
D. M. ZUSKAR, « The Psychological Impact of Prenatal Diagnosis of Fetal 
Abnormality: Strategies for Investigation and Intervention 0 , Women and Health, 12 
(1), 1987, p. 91-103; B. K. ROTHMAN, The Tentative Pregnancy: Prenatal Diagnosis 
and the Future of Motherhood, New York, Viking Penguin, 1986. 

D'importants travaux sur ce sujet sont presentement realises par Rayna Rapp. 
Voir R. RAPP, 0 Chromosomes and Communication: The Discourse of Genetic 
Counseling 0, Medical Anthropology Quarterly, 2, 1988, p. 143-157; R. RAPP, 
« Accounting for Amniocentesis 0, dans S. LINDENBAUM et M. LOCK, Knowledge, 
Power and Practice: The Anthropology of Medicine and Everyday Life, Berkeley, 
University of California Press, 1993; R. RAPP, 0  The Powers of "Positive" Diagnosis: 
Medical and Maternal Discourses on Amniocentesis 0 , dans K. MICHAELSON (dir.), 
Childbirth in America: Anthropological Perspectives, South Hadley, Bergin and 
Garvey, 1988; R. RAPP, 0 Moral Pioneers: Women, Men and Fetuses on a Frontier 
of Reproductive Technology 0, dans E. H. BARUCH et al. (dir.), Embryos, Ethics and 
Women's Rights: Exploring the New Reproductive Technologies, New York, Harrington 
Park Press, 1988. Peu d'etudes s'interessent a ce que pensent les femmes 
handicapees et les femmes malentendantes des examens prenatals. D'importants 
travaux de recherche traitent des questions du depistage et des handicaps. Voir, 
par exemple, A. ASCH et M. FINE, 0 Shared Dreams: A Left Perspective on Disability 
Rights and Reproductive Rights 0 , Radical America, vol. 18, n° 4, 1990, p. 51-58. 

Un résumé utile de l'approche feministe participative dans le domaine de la 
recherche est presente dans P. MAGUIRE, Doing Participatory Research: A Feminist 
Approach, Amherst, University of Massachusetts, 1987. 	Voir egalement 
M. EICHLER, Nonsexist Research Methods: A Practical Guide, Boston, Allen and 
Unwin, 1988; S. B. GLUCK et D. PATAI (dir.), Women's Words: The Feminist Practice 
of Oral History, New York, Routledge, 1991; S. HARDING (dir.), Feminism and 
Methodology: Social Science Issues, Bloomington, Indiana University Press, 1987. 

La recherche qualitative dans le domaine des soins de sante primaires suscite 
de plus en plus d'interet au Canada et aux Etats-Unis. Voir, par exemple, 
M. SEIFERT, 0 Qualitative Designs for Assessing Interventions in Primary Care: 
Examples from Medical Pratice >, dans F. TUDIVER et al. (dir.), Assessing 
Interventions: Traditional and Innovative Methods, Newbury Park, Sage Publications, 
1992; le docteur Seifert met sur pied des cOmites consultatifs de patients qui 
participent a la conception et a revaluation des travaux de recherche et des 
methodes de traitement. Voir egalement P. G. NORTON et al. (dir.), Primary Care 
Research: Traditional and Innovative Approaches, Newbury Park, Sage Publications, 
1991. 



498 DPN : Apercu de la question et des personnes en cause 

Dans le present rapport les noms des pays d'origine des participantes ne sont 
pas mentionnes et certains details ont eth modifies car ils auraient pu permettre 
d'identifier les participantes. 

Ces preoccupations ont ete exprimees dans deux des entrevues; dans les deux 
cas, 11 s'agissait de femmes ayant perdu leur bebe au cours de grossesses 
anterieures et qui craignaient les resultats des examens ou hesitaient a les subir. 
Je n'ai pas ose leur poser de questions au sujet de l'avortement et des enfants 
handicapes. II semblerait utile que les inquietudes des femmes en attente des 
resultats des examens fassent robjet d'etudes ulterieures concues de facon 
respecter leur sensibilite. 

Voici la liste des organismes qui ont participe activement au recrutement des 
participantes : Planned Parenthood Manitoba; Mount Carmel Clinic; Women's Health 
Clinic; Klinic Community Health Centre; Villa Rosa; Deaf Centre Manitoba; 
Independent Living Resource Centre; Centre de ressources des femmes de Fort 
Garry; Manitoba Association of Childbirth and Family Life Education. Its sont tous 
situes a Winnipeg. 

Le mot « handicapees 0 fait ici reference a une categorie sociale visant a decrire 
comment les etablissements medicaux et autres etablissements designent ces 
femmes; it ne correspond pas necessairement a la facon dont les femmes elles-
memes se percoivent. 

De nombreux projets de recherche qualitative sur des questions relatives a la 
sante consistent en des entrevues approfondies avec 10 a 15 personnes. Le present 
projet a necessite la transcription d'environ 1 000 pages de texte. 

Afin de faciliter la tache aux lecteurs, void comment 11 faut interpreter certains 
des mots utilises dans le present rapport pour parler des perceptions et des 
experiences des femmes : si une ou deux femmes font part du meme commentaire, 
le rapport en precise le nombre; « plusieurs 0 fait reference a trots femmes; 

certaines sindique de quatre a dix femmes; « nombreuses ou bon nombre a renvoie 
a plus de dix femmes; « la majorite 0 , a plus de la mottle des participantes; « presque 
toutes ou la quasi-totalite 0 , a plus de 30 femmes. 

La chargee de recherche a examine les questions soulevees par les femmes au 
cours d'entrevues subsequentes realisees avec differents professionnels de la sante 
ceuvrant dans le domaine des soins prenatals au Manitoba. 

En 1990, 10 362 femmes ont fait l'objet de tests de depistage au Manitoba, soit 
environ 60 % des femmes enceintes de la province. De ce nombre, 3,8 % 
presentaient des niveaux eleves, 1 % des niveaux tres faibles et 3,3 % des risques 
accrus de porter un enfant atteint du syndrome de Down; ces dernieres avaient déjà 
subi d'autres examens prenatals. Environ 50 % des femmes dont les niveaux 
d'alpha-foetoproteine etaient eleves ont eu des grossesses et des enfants normaux; 
50 % environ ont connu des difficultes soit pour leur sante, soit pour celle du 
foetus. Dans 73 % des cas, les femmes dont les niveaux d'alpha-foetoproteine sont 
tres faibles auront des grossesses normales. Quant aux femmes presentant des 
risques accrus de porter un enfant atteint du syndrome de Down, dans 97 % des 
cas, le foetus ne sera pas atteint d'anomalie chromosomique. Source de 
renseignements sur le programme AFPSM du Manitoba : Dr Jane Evans, 
Departement de genetique humaine, Universite du Manitoba. D'autres donnees 
canadiennes corroborent les donnees du Manitoba. Voir : OFFICE CANADIEN DE 
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COORDINATION DE L'EVALUATION DES TECHNOLOGIES DE LA SANTE, 
Bibliographie annotee des couts et avantages des programmes de depistage prenatal, 
Ottawa, 1'Office, 1991. 

Au cours de l'exercice financier 1990-1991, le Manitoba a denombre 17 297 
accouchements. La moyenne provinciale des accouchements par cesarienne etait 
de 14 %. Dans les deux principaux hOpitaux universitaires de Winnipeg, oil ont 
accouche bon nombre des participantes a retude, les pourcentages moyens de 
cesariennes &talent de 19 et 17 % respectivement. Source : COMMISSION DES 
SERVICES DE SANTE DU MANITOBA, Rapport annuel pour l'exercice financier 1990-
1991, Winnipeg, 1991, tableau 28. 

Cette femme est nee au sein d'une famille d'entendants et n'a appris aucun 
langage, meme pas le langage gestuel, avant l'age de sept ans. Elle a reconnu avoir 
des problemes d'apprentissage et des difficultes a comprendre une personne qui 
n'est pas malentendante, notamment une interprete du langage ASL qui n'est pas 
elle-meme malentendante. Une autre interprete a servi d'intermediaire et lui a 
explique les questions et les problemes souleves. 

Trente-et-une des 37 entrevues ont ete enregistrees. Des six femmes qui ont 
refuse l'enregistrement, cinq etaient immigrantes et refugiees, et une &tait née au 
Canada. 

Pour une bonne analyse de la methode qualitative et de revaluation des 
donnees qualitatives, voir M. Q. PATTON, How to Use Qualitative Methods in 
Evaluation, T ed., Newbury Park, Sage Publications, 1987; E. GUBA et Y. LINCOLN, 
Effective Evaluation: Improving the Usefulness of Evaluation Results Through 
Responsive and Naturalistic Approaches, San Francisco, Jossey-Bass, 1981; 
E. GUBA et Y. LINCOLN, Naturalistic Inquiry, Beverly Hills, Sage Publications, 1985. 

Pour une magnifique introduction a la culture et au langage des 
malentendants, voir 0. SACKS, Seeing Voices: A Journey Into the World of the Deaf, 
Berkeley, University of California Press, 1989. 

Un nombre croissant d'ouvrages et d'articles analysent le discours des femmes 
et sa signification, et traitent de rutilisation du recit oral dans certains travaux de 
recherche. Voir par exemple : PERSONAL NARRATIVES GROUP (dir.), Interpreting 
Women's Lives: Feminist Theory and Personal Narratives, Bloomington, Indiana 
University Press, 1989; M. JACOBUS et al. (dir.), Body / Politics—Women and the 
Discourses of Science, New York, Routledge, 1990. 

Le cadre de reference utilise ici pour analyser les connaissances des femmes 
s'inspire des travaux de B. F. CRABTREE et W. MILLER (dir.), Doing Qualitative 
Research in Primary Care: Multiple Strategies, Newbury Park, Sage Publications, 
1992, qui ont mis en lumiere la richesse du discours des patientes lors des visites 
medicales; j'y ai ajoute la dimension des relations de pouvoir. Je me suss egalement 
inspiree de l'ouvrage de M. F. BELENKY et al. (dir.), Women's Ways of Knowing: The 
Development of Self Voice, and Mind, New York, Basic Books, 1986, qui s'interesse 
a la facon dont les femmes acquierent leurs connaissances. Leurs travaux portent 
notamment sur les femmes et l'apprentissage. 

Les immigrantes qui ont participe a retude avaient suivi des cours ou beneficie 
de seances d'information individuelles avec les educatrices sanitaires. Quatre des 
adolescentes interviewees avaient assiste a des cours prenatals en residence ou 
dans un centre de sante communautaire. Deux femmes, une adolescente dont la 
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premiere grossesse s'etait terminee par un avortement et qui etait de nouveau 
enceinte, et une femme malentendante qui etait incapable d'assister aux cours 
prenatals pour entendantes, n'avaient beneficie d'aucun cours de preparation a 
l'accouchement. Elles connaissaient moans que les autres la terminologie de base 
relative a la grossesse, au travail et a l'accouchement. La connaissance qu'avaient 
les femmes de certains examens variait selon leurs experiences et les autres sources 
d'information auxquelles elles avaient eu acces. 

La pratique en milieu clinique et la recherche sur les enfants maltraites 
permettent d'etablir des liens entre les mauvais traitements et la toxicomanie ou 
I'alcoolisme, et demontrent que le corps 0 memorise des connaissances et des 
experiences. Les femmes qui ont ete victimes d'agressions sexuelles en bas age 
peuvent se rememorer ces moments penibles lorsqu'elles sont elles-memes 
enceintes ou qu'elles se retrouvent a certains endroits plus tard dans leur vie. 

La brochure sur l'analyse de l'alpha-foetoproteine produite par le gouvernement 
du Manitoba a l'intention des patientes fait etat « des problemes de sante pouvant 
avoir une incidence sur le bebe ». On y rappelle que des resultats eleves d'une telle 
analyse n'indiquent pas necessairement la presence de problemes; c'est peut-etre 
tout simplement que la femme attend des jumeaux ou que le placenta est plus 
volumineux que prevu. En voici des passages : , Dans certains cas, des anomalies 
congenitales telles que le spina-bifida peuvent expliquer ces resultats eleves [.. .] De 
tels resultats peuvent aussi etre attribuables a la presence de jumeaux, a des 
erreurs de dates et au spina-bifida [—] Its peuvent egalement indiquer un risque 
plus considerable que le bebe presente d'autres complications [... 	Lorsque 
l'analyse de l'alpha-fcetoproteine donne des resultats faibles, d'autres problemes de 
grossesse sont a craindre. De tels resultats s'expliquent habituellement par le fait 
que la mere n'est pas aussi avancee dans sa grossesse qu'elle le croyait. Dans 
d'autres circonstances, des resultats faibles peuvent signaler des problemes de 
developpement chez le bebe. Si vos resultats d'analyse de l'alpha-fcetoproteine sont 
faibles, vous recevrez des conseils sur l'eventualite de passer d'autres examens 
visant a verifier la sante et le developpement de votre bebe. » Le spina-bifida est 
mentionne mats 11 n'y est pas question du syndrome de Down; le mot avortement 
ou interruption de grossesse n'est utilise a aucun endroit dans le texte. 

Les conclusions et recommandations supplementaires contenues dans le 
present rapport ont ete formulees en etroite collaboration avec les membres du 
Cornite consultatif; elles ont recu l'appui de la Women's Health Clinic, qui a parraine 
l'etude. 

La modification des lignes directrices fait en sorte que moans de femmes doivent 
subir une amniocentese. L'objectif vise est d'ameliorer la precision du depistage de 
facon a reduire le nombre de femmes dirigees en counseling et en amniocentese a 
cause de resultats positifs (entretien personnel, Dr Jane Evans, Departement de 
genetique humaine, Universite du Manitoba). 

Par exemple, la brochure a l'intention des clientes du programme de depistage 
de l'alpha-fcetoproteine serique maternelle du Manitoba est tres directive a cet 
egard. On y presente les femmes comme n'ayant pas d'autre choix que de 
poursuivre les tests si les premiers resultats sont anormaux. Le texte de la 
brochure se lit comme suit : « Si votre alpha-fcetoproteine est elevee, vous subirez 
une echographie aussitiit que possible pour en determiner la cause [...] Si l'analyse 
du sang revele une anomalie, votre medecin communiquera avec vous afin de 
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proceder a des examens plus approfondis . Les femmes doivent informer leur 
medecin si elle ne desirent pas se soumettre au depistage de l'alpha-fcetoproteine. 
Source : Maternal Serum AFP Screening Brochure (Winnipeg, s.d.) Par ailleurs, un 
centre de sante communautaire offre une description beaucoup plus detainee du 
test et de ses repercussions, mentionnant le besoin d'envisager une interruption de 
grossesse dans certains cas et traitant de l'anxiete et des risques. Il souligne 
l'importance pour la cliente de prendre elle-meme la decision de subir ou non ce 
test. Source : Alpha Fetoprotein Blood Test - Information Sheet (Klinic Community 
Health Centre, Winnipeg, s.d.) 

Entretien personnel avec le Dr Jane Evans, Departement de genetique humaine, 
Universite du Manitoba. 

Mes discussions avec Yvonne Peters, du Conseil canadien des droits des 
personnes handicapees, m'ont permis d'eclaircir ces questions. 
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Survol des critiques du diagnostic prenatal et 
de leur incidence sur les attitudes envers 

les personnes handicapees 

Joanne Milner 

• 
Abrege 

Le present rapport fait etat des positions critiques qui ont ete prises 
a regard du diagnostic prenatal (DPN) et de l'avortement selectif. Selon 
bon nombre de ces positions, le recours accru a ces interventions risque 
d'aggraver les attitudes defavorables de la societe envers les personnes 
handicapees. 

Le rapport traite des realites sociales que l'existence meme des 
techniques de DPN engendre pour les femmes, en tant que procreatrices 
et dispensatrices de soins, ainsi que des attitudes de la societe envers les 
personnes handicapees. L'auteure montre que le modele medical de la 
sante, de la maladie et du handicap a eu pour effet de medicaliser 
l'accouchement et le handicap, et elle souligne a cet egard le role joue 
par la formation et les attitudes des medecins, de meme que par la 
terminologie medicale. 

L'auteure se demande si le counseling dispense en matiere de DPN 
permet de faire un choix vraiment eclaire et elle explique pourquoi les 
femmes se sentent contraintes par la societe de prendre la « bonne 
decision. Elle park de la demande croissante de services de PND et des 
inquietudes soulevees par la proliferation de ces techniques. 

Cette etude a ete realisee pour la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction en 
mai 1992. 
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Elle conclut son rapport en insistant sur la necessite d'avoir un 
clebat public sur les questions soulevees par le DPN et de permettre aux 
organismes qui representent les personnes handicapees de participer 
aux decisions relatives a ces questions. 

Introduction 

Exposés et memoires presentes a la Commission royale 
Les transcriptions des audiences publiques tenues dans tout le 

Canada par la Commission royale sur les nouvelles techniques de repro-
duction (CRNTR) ainsi que les memoires qui lui ont ete presentes par des 
organismes representant les personnes handicapees temoignent de la 
diversite des points de vue sur les nouvelles techniques de reproduction. 
Its font aussi etat des espoirs, des preoccupations et des droits des 
Canadiens et Canadiennes handicapes, des droits des femmes, des choix 
en matiere de reproduction et de la mesure dans laquelle ces choix sont 
eclaires, du role important du milieu medical dans la diffusion de 
renseignements objectifs et précis sur les invalidites congenitales, et du 
besoin d'assurer un soutien social qui suscite des attitudes plus favorables 
a regard des personnes handicapees. 

Bien qu'il reconnaisse les avantages que le diagnostic prenatal (DPN) 
procure aux femmes et a l'ensemble de la societe, ce document porte avant 
tout sur les opinions exprimees par les defenseurs des personnes 
handicapees et par les femmes qui ont recours aux services de DPN, etant 
donne qu'il est particulierement important de comprendre ces opinions. 
Certaines questions cies, frequemment soulevees dans les memoires, 
concernant le DPN et les attitudes a regard des personnes handicapees, y 
sont debattues a partir des points de vue presentes par les groupes 
suivants : l'Association canadienne pour l'integration communautaire, le 
Reseau d'action des femmes handicapees du Canada (DAWN Canada), le 
Conseil canadien des droits des personnes handicapees, la Spina Bifida 
and Hydrocephalus Association of Ontario, la National Tay-Sachs and Allied 
Diseases Association of Ontario, la Fondation canadienne de la fibrose 
kystique et la Turner's Syndrome Society. On trouvera, dans les 
paragraphes qui suivent, un echantillon des points de vue representatifs 
des critiques emises a ce sujet. Ces points de vue fournissent une partie 
du cadre de la discussion du DPN et des attitudes a regard des personnes 
handicapees. 

Attitudes de la societe 
Les attitudes que la societe nourrit a regard des personnes 

handicapees sont source de rabaissement, de discrimination et 
d'oppression. Ces attitudes decoulent d'idees preconcues sur la valeur et 
la dignite de ces personnesl. 
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Statut des femmes dans la societe 
La societe contemporaine ne reconnait pas a la femme ni, a fortiori, a 

la femme handicapee, sa vraie valeur. Or, les decisions relatives au DPN 
doivent etre exemptes de sexisme et de prejuges a regard des personnes 
handicapees2. 

Preoccupations economiques 
La National Tay-Sachs and Allied Diseases Association of Ontario s'est 

prononcee en faveur du DPN pour la prevention de maladies genetiques 
incurables et mortelles, et souhaite que le DPN devienne plus facilement 
accessibles3. D'autres organismes qui representent des personnes 
handicapees — la Prince Edward Island Association for Childbirth and 
Family Education et la Spina Bifida and Hydrocephalus Association of 
Ontario — sont d'avis que tout credit supplementaire alloue aux services 
de DPN devrait servir a mieux remunerer les personnes qui consacrent du 
temps a bien informer et conseiller les patients et patientes sur le DPN (et, 
probablement, sur les handicaps congenitaux)4. 	Ces organismes 
soutiennent aussi que le financement des nouvelles techniques de 
reproduction se fait aux depens des programmes essentiels de soutien aux 
personnes handicapees5. Le Conseil canadien des droits des personnes 
handicapees et la DAWN de Toronto denoncent l'insuffisance du soutien 
social, de l'aide financiere et des programmes d'enseignement mis a la 
disposition des personnes handicapees et demandent aux pouvoirs publics 
de prendre un engagement a cet egard et de &gager les ressources 
necessaires pour corriger les iniquites socio-economiques dont souffrent ces 
personness. 

Puisque c'est notre systeme de sante subventionne par l'Etat qui dolt 
payer les frais lies aux nouvelles techniques de reproduction, it est essentiel 
de montrer que ces dernieres sont d'un reel interet, y compris pour 
les personnes handicapees. En ce qui concerne le DPN, la Fondation 
canadienne de la fibrose kystique demande qu'on evalue serieusement la 
possibilite d'offrir des programmes de DPN ainsi que les modalites de ces 
programmes'. 

Valeurs et modele medicaux 
Le Conseil canadien des droits des personnes handicapees soutient 

que le modele ou paradigme medical de la sante, de la maladie et du 
handicap, dans lequel la biologie est tenue pour rceuvre du destin, 
contribue a faire percevoir les personnes handicapees comme des arcs 
passifs et imparfaits dans une societe qui prone la perfections. 

Attitudes medicales 
De nombreux medecins, et la societe en general, jugent que 

ravortement est justifie lorsque le DPN detecte une anomalie grave du 
foetus. Its estiment en effet qu'elever un enfant handicape apporte moins 
de joies que de peines, postulat qui sous-tend le DPN et qui peut contribuer 
a favoriser les attitudes negatives a regard des personnes handicapees. 
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Certains pensent que la medecine s'est donne comme objectif d'ameliorer 
la procreation et de faire naitre des bebes « parfaits »; toutefois, d'aucuns 
estiment qu'il s'agit la d'une ideologie « eugenique » procedant d'attitudes 
empreintes de discrimination et de prejuges. Quanta l'Association pour 
l'integration communautaire de l'Ile-du-Prince-Edouard, au Conseil 
canadien des droits des personnes handicapees et a l'Association 
canadienne pour l'integration communautaire, its soulignent le role 
extremement important du medecin en tant que « pourvoyeur » de DPN; 
c'est en effet au medecin qu'incombe la responsabilite de renseigner la 
famille de fagon claire, complete et sans parti 

Terminologie medicate 
Selon DAWN Canada, les expressions negatives (comme « foetus tare 0) 

trahissent des attitudes negatives. Il est indispensable que les medecins 
reflechissent aux termes qu'ils utilisent et aux attitudes que ces termes 
vehiculent1°. 

Formation medicate 
La Spina Bifida and Hydrocephalus Association of Ontario deplore que 

les medecins qui offrent des services de DPN ne sachent pas vraiment 
quelle attitude adopter face aux personnes handicapees et fait valoir la 
necessite de donner au personnel medical une meilleure formation en ce 
domaine afin d'ameliorer la qualite des services de DPN11. 

Counseling en matiere de DPN et choix eclaire 
On reproche actuellement aux services de counseling de mettre 

l'accent sur les statistiques concernant les risques et la gravite de certaines 
invalidites congenitales. Ce genre de counseling est juge malsain car, en 
faisant intervenir la notion de « fardeau », it peut compromettre un choix 
personnel ou un consentement vraiment eclaire. L'Association pour 
l'integration communautaire de l'Ile-du-Prince-Edouard soutient qu'il 
devrait etre aussi question, lors des seances de counseling, de l'experience 
vecue par les membres de l'entourage des personnes handicapees, et 
notamment par ceux et celles qui prennent soin d'elles12. La Spina Bifida 
and Hydrocephalus Association of Ontario, entre autres, recommande 
d'ameliorer et de normaliser les services de counseling et de soutien13. 

Pressions percues en faveur de la « bonne H  decision 
Selon DAWN Canada, it semblerait que certaines femmes soient 

poussees, en cas d'anomalie, a accepter l'avortement avant le DPN. On 
craint que cette coercition procede de l'idee revue que l'avortement est le 

bon » choix lorsque le DPN met au jour un trouble genetique 14.  

Proliferation des techniques de DPN 
La Manitoba Association for Childbirth and Family Education 

s'inquiete de la generalisation du DPN et doute du serieux des evaluations 
scientifiques des diverses techniques'. La Spina Bifida and Hydrocephalus 
Association of Ontario s'est egalement dite preoccupee des repercussions 
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d'une proliferation du DPN sur les personnes handicapees16. Le Conseil 
canadien des personnes handicapees fait valoir que les techniques de DPN 
peuvent devenir des forces discriminatoires contribuant a l'inegalite des 
personnes handicapees. Les droits que celles-ci avaient fini par acquerir 
risquent de disparaitre a mesure que prolifereront les techniques, la societe 
preferant regler le probleme du handicap a coups d'interventions 
techniques au lieu d'eliminer les obstacles socio-economiques auxquels font 
face les personnes handicapees17. 

La Fondation canadienne de la fibrose kystique estime qu'il faut 
moderer l'engouement pour les progres realises dans les techniques de 
reproduction, du fait qu'on n'en connait pas toutes les consequences. Qui 
plus est, ce n'est pas seulement sous l'impulsion de la science que la 
technique genetique progressera, mais aussi sous la poussee des imperatifs 
du marche. Comme la proliferation des techniques genetiques fait miroiter 
d'enormes profits a l'entreprise privee, l'application de ces techniques doit 
se faire avec une extreme prudence'. 

Recension des ecrits 
Afin d'approfondir ces questions et ces points de vue, nous avons 

effectue une recension des ecrits sur la question. Notre objectif etait 
d'apprendre ce que divers critiques du DPN ont avarice au sujet de ce 
diagnostic et des attitudes a regard des personnes handicapees. Un grand 
nombre d'articles de revues, de rapports de recherche, de livres et d'essais 
depouilles pour les besoins de la presente etude (qui comprend des textes 
publiees de 1969 a 1991) decrivent les attitudes des femmes, de la famille 
et de la societe. Ces documents relevent d'une variete de disciplines : la 
genetique, l'obstetrique, la pediatrie, la psychiatrie, la psychologie, le 
service social, la sociologie, l'anthropologie, l'education et l'ethique. 

Meme si bon nombre d'entre eux traitent d'une dimension particuliere 
du counseling genetique, du DPN ou de l'invalidite, ces textes contribuent 
grandement au developpement des themes souleves dans les memoires 
presentes a la Commission. De nombreux chercheurs parlent du nombre 
croissant de troubles decelables grace au DPN19  et de la necessite 
d'informer les patientes et les couples de l'eventualite d'avoir un enfant 
handicape20. D'autres etudient les attitudes des professionnels de la sante, 
des femmes, des couples et des familles a regard du handicap et de la 
personne handicapee; le DPN et la possibilite d'avorter les foetus a risque 
qui presentent un grave trouble genetique; les experiences des families qui 
ont un enfant handicape; les attitudes des familles concernant l'obligation 
de prendre soin d'un membre handicape; les reactions des femmes au 
counseling lorsqu'il s'agit de prendre une decision en matiere de 
reproduction, et les facteurs susceptibles d'influer sur la decision; la 
necessite de sensibiliser le public aux techniques de DPN disponibles21. 

Les avantages du DPN pour les femmes enceintes, les families et 
l'ensemble de la societe ne sont pas consideres dans le present document, 
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bien qu'ils soient abondamment traites et reconnus dans la bibliographie. 
Pour les couples a risque susceptibles d'avoir un enfant atteint d'un trouble 
grave pouvant etre depiste avant la naissance, le DPN peut mettre fin a 
l'incertitude en revelant la presence ou l'absence du trouble redoute. S'il 
y a anomalie, la femme ou le couple concerns peut choisir l'avortement ou 
la poursuite de la grossesse, mais peut mieux se preparer a la naissance 
d'un enfant handicaps. Cependant, le plus grand merite du DPN est sans 
doute de permettre au couple a risque, qui eviterait sans cela de procreer, 
d'avoir des enfants sans crainte que ceux-ci ne soient handicapes. En effet, 
le DPN peut recluire l'inquietude de la femme ou du couple concernant la 
possibilite d'avoir un enfant atteint d'un trouble grave lorsqu'il revele que 
le foetus n'est pas atteint22. En empechant la naissance d'enfants atteints 
de graves troubles congenitaux, le DPN evite a ceux-ci et a leur famille bien 
des souffrances23. 

Quant a l'objet précis du present rapport, plusieurs auteurs 
soutiennent que l'accent mis par la medecine sur les avantages du DPN 
laisse sans reponse un grand nombre de questions sur certains couts du 
DPN et sur la valeur des evaluations scientifiques des nouvelles techniques 
de DPN". Mentionnons, entre autres, le risque medical des interventions 
(particulierement des techniques effractives comme l'amniocentese et la 
biopsie de villosite choriale); le coilt monetaire de ces techniques pour la 
societe25; le stress psychologique que vivent les femmes lors du depistage 
ou d'un avortement26; les conflits familiaux et la mesentente conjugale que 
peuvent occasionner les questions du depistage et de l'avortement27; les 
repercussions que le DPN peut avoir sur les attitudes a regard de 
l'invalidite et des personnes handicapees. 

Un grand nombre de personnes demandent que les avantages et les 
cofits du DPN soient mis en balance; la presente etude devrait, nous 
l'esperons, contribuer partiellement a ce &That en presentant des opinions 
sur l'influence que le DPN peut avoir sur les attitudes a regard des 
personnes handicapees. 

Contexte social des invalidites congenitales et des 
techniques de diagnostic prenatal 

Realite sociale pour les personnes handicapees 

Attitudes de la societe 
Les groupes qui representent les femmes et les personnes handicapees 

deplorent le developpement des techniques de DPN dans une societe qui a 
peu d'egards envers ces deux composantes de la population. Le Conseil 
canadien des droits des personnes handicapees, dans son memoire a la 
Commission, estime que le DPN a trouve son origine dans certaines 
attitudes defavorables, et que les techniques de DPN traduisent les forces 
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de discrimination qui contribuent a rinegalite des personnes souffrant 
d'invalidite congenitale28. 

Les critiques trouvees dans les ecrits sur la question font souvent 
valoir que les medecins et la societe n'ont pas accorde suffisamment 
d'attention au contexte social dans lequel se developpent les techniques de 
DPN. Ces critiques font echo aux declarations faites dans les memoires 
soumis a la Commission selon lesquelles les decisions concernant le DPN 
sont prises dans une societe qui entretient encore des prejuges contre 
les personnes handicapees. Certes, de grands progres ont ete realises 
au cours des quinze dernieres annees, mais les personnes handicapees 
continuent de faire face a des attitudes defavorables et a se voir, a toutes 
fins pratiques, interdire Faeces a certains lieux de travail, etablisse-
ments d'enseignement et logements ainsi qu'a d'autres installations 
communautaires29. 

Divers chercheurs font etat de tentatives relativement recentes visant 
a ameliorer les attitudes, notamment celles qui consistent a modifier 
l'attitude des enfants grace a des programmes d'integration au niveau 
elementaire", a etudier la facon dont les contacts encouragent les attitudes 
favorables31, et les essais de desinstitutionnalisation32. De telles initiatives 
donnent a esperer que la societe evolue et que les attitudes s'ameliorent33; 
pourtant, les stereotypes vehicules a regard des personnes handicapees 
perdurent, ce qui reflete et renforce les attitudes negatives de la societe34. 
C'est ainsi qu'on approuve publiquement rintegration tout en y resistant 
personnellement. Dans un tel climat, les personnes handicapees luttent 
afin d'être pleinement reconnues comme des citoyens a part entiere qui ont 
leur fierte. Cette lutte est ardue et, pour bien des auteurs, elle est loin 
d'être gagnee35. 

Pour ce qui est du statut social des personnes handicapees, plusieurs 
auteurs signalent que, dans leurs efforts pour obtenir et proteger leurs 
droits a regalite, ces personnes sont en butte aux craintes que la societe 
nourrit depuis touj ours a regard de rinvalidite". Its font remarquer que 
cette peur de rinvalidite favorise la segregation, l'isolement et le rejet dont 
souffrent les personnes handicapees37. D'aucuns soutiennent que le 
stigmate qui marque ces personnes et les membres de la famille qui en 
prennent soin38  est un probleme d'origine sociale que la societe doit 
combattre en leur permettant de participer pleinement aux activites 
sociales39. 

En ce qui a trait a ce stigmate, Evans et d'autres auteurs font 
remarquer que la societe accepte de plus en plus une ethique de 
responsabilisation ou l'apparence et le comportement de chacun sont 
strictement codifies'. Wertz et Sorenson affirment que les tendances 
long terme de la societe vers une dependance accrue a regard de la science 
et de la medecine et la priorite accordee a l'individu aident a promouvoir 
ce desir de la population et les normes de perfection P, qui « sont 

susceptibles de s'accroitre au fur et a mesure (...) que la societe 
technologique recompense ractivite mentale41  » (Traduction) et que les 
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petites families depensent de plus en plus d'argent par enfant. Selon ces 
auteurs, la valeur attachee par la societe a l'enfant # parfait D et les grandes 
depenses qu'on y consacre sont injustifiees. 

Kaufmann soutient que cette volonte d'atteindre la perfection humaine 
sur les plans mental et physique semble faire oublier les nombreuses 
autres qualites que les etres humains possedent a divers degres42. La 
valeur sociale des personnes handicapees doit etre mieux appreciee; it faut 
remettre en question l'idee que les personnes handicapees constituent un 
fardeau. Comme le fait valoir le Conseil canadien des droits des personnes 
handicapees, la societe doit # se remettre en question et se transformer », 
pour ne plus etre une societe qui denigre la valeur des personnes 
handicapees, mais une societe qui appuie et valorise tous les etres 
humains. Ce faisant, on modifierait la perception largement repandue 
voulant que les techniques de DPN risquent de se substituer aux efforts 
visant l'elimination des obstacles socio-economiques auxquels font toujours 
face les personnes handicapees43. 

Facteurs economiques 
Les facteurs economiques peuvent aussi avoir une influence sur les 

attitudes a l'egard des personnes handicapees. Motulsky et Murray 
estiment qu'en periode de difficultes economiques, la societe peut etre 
tentee de limiter les depenses consacrees aux personnes handicapees44. 
Alors que tous les aspects de la vie sont de plus en plus # normalises », la 
societe risque de devenir moins tolerante a regard des personnes qui 
s'ecartent de la norme, traduisant ainsi le sentiment que ces personnes 
sont un fardeau financier inutile pour la collectivite45. Les droits acquis par 
les personnes handicapees s'en trouveront reduits46. 

Comme le DPN se developpe actuellement dans une societe en pleine 
mutation technique et socio-demographique, alors meme que les ressources 
s'amenuisent47, it est necessaire d'etablir des priorites economiques48. La 
Spina Bifida and Hydrocephalus Association a declare craindre que la 
rigueur de la situation economique ne dicte le traitement a reserver aux 
personnes handicapees, ce qui, sur le plan medical, pourrait favoriser 
l'avortement des foetus chez lequels un trouble genetique a ete decele49. 
D'autres groupes soutiennent que les decisions relatives a l'aide financiere 
ne tiennent pas suffisamment compte des conditions dans lesquelles vivent 
les personnes handicapees, et qu'il faut reevaluer les priorites actuelles des 
provinces en matiere de financement des services sociaux et de la sante'. 

A l'inverse, le fait d'elever un enfant handicaps souleve des craintes 
d'ordre economique qui peuvent influer de facon &favorable sur les 
attitudes a regard des personnes handicapees : peur de ne pas y arriver 
financierement a cause de la maigreur des prestations accordees aux 
personnes handicapees ou a la famille qui s'efforce d'en prendre soin et du 
manque d'etablissements de soins et de services communautaires; peur de 
perdre le revenu du parent qui demeure a la maison pour s'occuper de 
l'enfant51. 
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Realite sociale des femmes : mettre au monde et Meyer des 
enfants 

L'acceptation par la societe des techniques de DPN pent avoir pour 
effet de sanctionner et de renforcer le rOle social des femmes a titre de 
reproductrices, parce qu'elles se sentent obligees de donner naissance a des 
bebes en bonne sante. Kaufmann affirme qu'il s'agit la d'une consequence 
indirecte de l'influence non justifiee qu'exercent sur les femmes les 
techniques medicales de DPN et les evaluations de grossesse qui en 
resultent. Les femmes se sentent donc de plus en plus confinees a leur role 
de produire des bebes en bonne sante — conformes aux attentes de la 
societe sur les plans physique et mental'. 

Comme ces normes sociales devalorisent les bebes presentant 
certaines malformations congenitales, la naissance d'un enfant handicape 
est habituellement percue comme un drame53. L'invalidite congenitale fait 
en outre naitre chez la femme qui mene a terme un foetus anormal la peur 
de la discrimination sociale. C'est pourquoi de nombreuses femmes sont 
dechirees par des sentiments contradictoires : d'une part, le devoir de 
remplir un rOle biologique et social en produisant des enfants et, d'autre 
part, la peur ou la desapprobation de la societe devant rinvalidite. 

Wertz et Sorenson rappellent diverses tendances sociales qui ont eu 
des repercussions sur les femmes et leurs decisions en matiere de repro-
duction' : l'avenement de la planification des naissances grace a la 
contraception, la reduction de la taille des families, revolution des roles de 
la femme et de l'homme, et une plus forte proportion de femmes au sein de 
la population active. A leur avis, la reduction de la taille des families et le 
declin de la mortalite infantile intensifient vraisemblablement le desir 
d'avoir l'enfant « parfait N, ce qui augmenterait les pressions en faveur du 
DPN. 

De meme, Rodin et Ickovics estiment que les desequilibres en matiere 
de roles sociaux et, par consequent, d'egalite et de pouvoir, accentuent les 
pressions qui s'exercent sur les femmes. Outre leur presence accrue au 
sein de la population active, les femmes ont a supporter une charge plus 
lourde pour les Caches familiales et autres que les hommes. De 
nombreuses femmes accomplissent encore une part disproportionnee des 
taches liees aux soins des enfants et a l'entretien de la maison55. Wertz et 
Sorenson soulignent qu'a cause de leur propension a travailler a rexterieur 
du foyer, les femmes mariees retardent le moment d'avoir des enfants, et 
ont moins de temps et d'energie a consacrer a leur rOle familia156. Pourtant, 
les conceptions du rOle maternel n'ont pas change et la societe attend 
toujours de la mere qu'elle soit pres de son enfant et qu'elle s'en occupe 

En outre, comme on essaye de placer le moins possible les personnes 
handicapees en institution, ce sont de plus en plus les families qui doivent 
prendre le relais58. Toutefois, etant rarement encore elargie, la famille ne 
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peut plus guere compter sur certains de ses membres, comme les grands-
meres ou les tantes, pour donner a un enfant atteint d'une malformation 
congenitale les soins et l'attention supplementaires requis59. 

Le handicap etant mal percu au sein de la societe, le role de 
dispensatrice de soins, qui est celui de la femme, peut occasionner a celle-
ci un stress considerable quand elle doit elever un enfant handicap& Or, 
Baxter pretend qu'une grande partie de ce stress n'est pas cause par 
l'apparence ou le comportement differents de l'enfant handicap& mais 
pluteit par la reaction de la societe a ces differences65. 

En raison des realites auxquelles le handicap confronte les femmes et 
les families, en particulier des problemes financiers et du stress physique 
et mental de la personne chargee des soins, la decision d'elever un enfant 
handicaps peut-etre difficile en l'absence de soutien social adequat. 

Attitudes et influences des milieux medicaux 

Attitudes de la medecine a regard de rinvalidite congenitale 
On trouve dans la litterature medicale tres peu d'etudes sur les 

attitudes des milieux medicaux a regard de l'invalidite congenitale et des 
personnes handicapees, ou sur les facteurs qui contribuent a faconner ces 
attitudes. Toutefois, certains auteurs ont souligne le role important que 
jouerait la perception de la gravite d'un handicap61, et l'ampleur du fardeau 
qu'il entraine, et fis ont montre comment ces facteurs contribuent a faire 
accepter l'avortement comme une option legitime dans certains cas. Pour 
nombre de personnes, le DPN est une technique qui sert l'interet superieur 
de l'individu et de la societe, notamment en raison des souffrances qu'elle 
permet d'eviter62. Les attitudes des professionnels de la sante refletent 
celles de la societe, et de nombreux medecins semblent considerer 
l'avortement a la suite du DPN — comme le seul moyen, a i'heure actuelle, 
d'eviter les troubles hereditaires decelables par le DPN — comme le moindre 
de deux mane. 

Dans l'ensemble, les medecins semblent accepter l'avortement lors-
qu'on &piste une grave malformation congenitale. Ainsi, selon un sondage 
realise en France a la fin des annees 1980 sur l'opinion des medecins 
regard de l'avortement et de leurs raisons de le pratiquer, la majorite des 
medecins francais acceptaient le recours a l'avortement dans le cas du 
syndrome de Dowd'. De meme, des sondages menes aupres de pediatres 
americains revelent une acceptation repandue de la pratique qui consiste 
a ne pas traiter les enfants atteints d'un certain handicap65. L'acceptation 
de ces deux methodes semble fondee sur l'idee qu'elever un enfant 
handicaps impose aux parents plus de peines que de satisfaction'. 

Le fait de considerer la grossesse comme un role social et toutes les 
invalidites comme des fardeaux et des tragedies a d'importantes conse-
quences sur la dimension medicale de la sante genesique des femmes et 
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sur les attitudes a regard de l'invalidite et des personnes handicapees. La 
disponibilite du DPN et la possibilite de recourir a l'avortement pour eviter 
les malformations congenitales et les souffrances qui en decoulent peuvent 
aussi renforcer l'image du fardeau qu'evoquent les personnes 
handicapees67. 

II se peut que ce phenomene repose sur des attentes sous-jacentes, 
tant de la part des medecins que de la societe, pour qui une bonne 
citoyenne ne donnera pas sciemment naissance a un enfant handicape. 
Selon plusieurs critiques et auteurs de memoires adresses a la 
Commission, l'interet manifesto pour les techniques de DPN semblerait 
montrer que les professionnels de la medecine, et d'ailleurs la societe en 
general, preferent eliminer l'invalidite plutOt que d'apprendre a composer 
avec elle et de chercher a modifier les attitudes de la societe69. Benham 
ajoute a cela que les attitudes defavorables des professionnels de la sante 
peuvent effectivement restreindre les choix offerts aux personnes 
handicapees70 . 

McDonough, dans un texte sur la diffusion de l'amniocentese gene-
tique en Ontario, affirme que la recherche medicale qui a donne lieu a la 
mise au point eta l'utilisation du DPN a ete motivee par des jugements que 
le corps medical a portes sur les attributs humains socialement 

indesirables », et par le choix de solutions techniques au fardeau que 
constitue l'invalidite congenitalen. Le Conseil des sciences du Canada 
rappelle que certains penseurs sont alles jusqu'a pretendre que la science 
medicale s'est donne pour objectif d'ameliorer la procreation humaine et de 
creer « des bebes parfaits », perspective eugenique procedant directement 
d'attitudes discriminatoires et de prejuges72. 

Les arguments presentes par des femmes et des families qui voient 
dans le phenomene du DPN la manifestation des prejuges concernant la 
nature de l'invalidite trouvent un certain echo dans les propos d'Evans 
pour qui les premieres images evoquees par le handicap chez les medecins 
sont souvent des stereotypes, renforces par la tendance a percevoir 
negativement la naissance d'un enfant handicape73. 

Conine et al. notent que le milieu medical se fie peut-etre a des 
stereotypes parce qu'il n'a pas ete Bien instruit sur l'invalidite. Its 
soutiennent, par exemple, que les manuels de medecine ne traitent pas, 
sinon peu, des besoins et des problemes ante-parturn, intra-parturn et post-
partum des femmes handicapees74. L'enseignement medical doit s'attaquer 
au probleme cree par ces stereotypes sur les attitudes des etudiants et 
etudianteS75. 

Kaufmann declare que le recours au DPN eta l'avortement subsequent 
afin d'eviter d'avoir des enfants souffrant de troubles incurables renforce 
les valeurs de la societe concernant les enfants normalement constitues, de 
meme que le role des femmes dans la production d'enfants normaux76. II 
semble en effet admis que l'avortement est la conclusion qui s'impose 
naturellement quand on decouvre une anomalie grave chez le foetus'''. 
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Repercussions du modele medical 
On a beaucoup ecrit ces dernieres annees sur la medicalisation de la 

naissance, c'est-d-dire l'intervention medicale dans un processus naturel 
qui, a bien des egards, est maintenant considers et traits comme une 
maladie. Bien qu'on accepte en general le modele medical de la sante, de 
la maladie et de l'invalidite, et que l'on reconnaisse son efficacite pour la 
prevention et le traitement de nombreuses maladies, ainsi que les 
avantages qu'il procure sur le plan de la sante, la pertinence de son 
application a des etats autres que la maladie est desormais mise en doute. 
En ce qui concerne la procreation et le sujet de la presente etude, les 
critiques soutiennent que le modele medical peut renforcer des attitudes 
defavorables a regard de la reproduction en general et, plus parti-
culierement, des personnes handicapees, ce qui par ricochet renforce la 
legitimite du modele. 

Un grand nombre d'auteurs, de diverses disciplines, ont contribue au 
debat sur le paradigme78  ou modele' medical de la sante, de la maladie et 
de l'invalidite dans lequel les scientifiques, les geneticiens et les medecins 
effectuent des recherches et offrent des services lies au DPN. Les 
propositions suivantes font toutes partie de ce modele medical : 

Certain signes et symptiimes sont revelateurs d'une maladie ou 
d'un trouble susceptible d'être classe selon des criteres bien 
&finis: 

La maladie a une source biologique80; 

L'individu est responsable de certaines maladiessi; 

La maladie peut etre prevenue, maitrisee et guerie82; 

Les progres techniques contribuent a ameliorer la sante 
humaine83, et les avantages de ces techniques l'emportent sur 
leurs coirts"; 

Si la technique fournit de l'information, cette information devrait 
etre appliquee85; 

Le risque est defini a l'aide de termes techniques et de proba-
statistiques86; 

La formation des medecins doit mettre l'accent sur l'intervention, 
le traitement et la guerison, et minimiser l'incertitude87. 

Medicalisation de la naissance et de l'invalidite 
De nombreux critiques ont explique comment la medicalisation de 

divers etats humains, implicite dans le modele medical', a fait de la 
grossesse un etat medical qui doit etre evalue89, de sorte que la vie 
genesique d'un couple est consider& sur le plan des risques et des 
avantages pour la sante d'un individu90. Ces critiques estiment que la 
societe a aussi tendance a accepter une vision de plus en plus medicalisee 



Critiques du DPN et attitudes envers les personnes handicapees 517 

de la # normalite # et un elargissement de la categorie des # tares # 
genetiques92. 

Une etude plus approfondie de certaines dimensions du modele 
medical permet de preciser pourquoi certains critiques pretendent que la 
medicalisation de la procreation a pour effet d'accentuer les attitudes 
defavorables a regard de l'invalidite. 

Bradish soutient que l'elargissement de la definition de l'etat 
pathologique elargit le champ de l'intervention medicale93. La grossesse, 
bien qu'elle ne soit pas qualifiee d'etat pathologique comme tel, fait de plus 
en plus l'obj et d'une intervention medicale, et est sensiblement traitee de 
la meme facon qu'un « vrai » etat pathologique. Motulsky et Murray, dans 
leur analyse du concept de « normalite #, soulignent que le personnel 
medical fait appel a une « mathernatique utilitaire # et a l'opinion de la 
majorite pour decider quels etats congenitaux justifient un depistage et un 
traitement94. II en decoule que les normes qui servent a determiner ce qui 
est « normal » sont les normes medicales, de sorte que le personnel medical 
est en mesure de deflnir des criteres normatifs pour la fonction fcetale et le 
developpement de l'enfant95. Ce faisant, it determine quels etats et 
invalidites feront l'obj et de traitements, et lesquels seront stigmatises". La 
politique qui se dessine en faveur d'une definition medicale de la 
« normalite » coincide avec des normes sociales qui permettent a la societe 
d'investir selectivement dans la naissance de personnes dont les 
caracteristiques sontjugees preferables ou desirables'. Kaufmann fait etat 
de l'ethique perfectionniste de la medecine moderne, qui considere la sante 
physique et mentale comme le bien ultime, et qui se traduit par une 
augmentation des interventions medicales dans le processus naturel de la 
conception, de la gestation et de la naissance". 

McDonough considere que le milieu medical, en s'interessant surtout 
aux « genes defectueux », occulte les dimensions sociales de la 
malformation congenitale — selon le point de vue de la # biologie oeuvre de 
la destinee », l'attention portee a l'individu relegue dans l'ombre les 
influences externes qui s'exercent sur la sante d'une personne99, et peut 
limiter l'aptitude du personnel medical a pleinement comprendre le 
contexte social plus general de l'invalidite et les preoccupations des 
personnes handicapees155. Dans le meme esprit, Kaufmann parle d'une 

optique neonatale 	le comportement de la femme est tenu pour le 
principal facteur qui determine la sante de l'enfant, et oil l'issue d'une 
grossesse est la responsabilite personnelle de la femme. Cette auteure 
soutient que # les autres forces sociales, sur lesquelles la femme enceinte 
n'a pas de prise, sont minimisees comme causes premieres de la mauvaise 
sante du fcetusim  », (Traduction) par exemple la pauvrete, une mauvaise 
nutrition et la violence physique du conjoint. 

Dans le monde medical, les points de vue des femmes et des 
personnes handicapees ne sont certainement pas intentionnellement 
negliges, mais les ecrits publies sur la question montrent que ces deux 
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groupes s'inquietent des repercussions de la medicalisation sur la 
naissance, l'invalidite et leur vie. 

Influence de la terminologie medicale 
De l'avis de certaines personnes, l'utilisation de certains termes 

medicaux, comme fcetus « tare », traduit des attitudes negatives et les 
medecins devraient donc reflechir davantage a leur langage afin de mieux 
comprendre les messages qu'ils vehiculent. De meme qu'il peut etiqueter, 
le langage peut aussi renforcer les perceptions stereotypees ou les images 
des personnes handicapees comme personnes « confinees a un fauteuil 
roulant P, ou constituant un « fardeau ». Ainsi, le langage peut reveler non 
seulement les parametres d'un etat, mais aussi les prejuges de la 
profession medicalel'. 

Les critiques affirment que les partis pris transparaissent dans des 
expressions comme « evaluation precoce et gestion de la grossesse 
obligatoires *, « fcetus anormal », W counseling prealable a ('interruption de 
grossesse' » et « malformation du fcetusl°4  », expressions qui sont 
courantes dans les ecrits medicaux. De meme, on peut parler de 
l'avortement comme d'une « strategie de prevention » ou d'une « interruption 
de grossesse)" 0. 

Lorsqu'il traite de DPN, le personnel medical parle de fcetus « a risque 
de malformation genetique106 » 	Le langage utilise en depistage et 
counseling genetiques, lorsqu'il est question du diagnostic de maladies 
genetiques d'apparition tardive, comprend des expressions telles que 
« porteur de risque' Aussi justifiable qu'il puisse etre, l'emploi de telles 
expressions montre que le fait d'expliquer des notions comme « la 
repartition heterogene des genes deleteres au sein des divers groupes de la 
population' » suscite chez certaines personnes des sentiments de crainte 
ou de culpabilite, et que tout avantage retire de cette connaissance 
s'accompagne necessairement de stress. 

La litterature sociologique attire aussi ('attention sur l'utilisation de 
cette terminologie. Ainsi, le personnel medical parle parfois de la 

necessite » d'interrompre une grossesse. Selon Wertz et Sorenson, on 
peut y deviner une hierarchic de foctus109  qui sont juges en fonction de leur 
possibilite de contribuer a la societe ou de lui imposer des couts11°. 

Leuzinger et Rambert soutiennent que le langage du DPN reduit aussi 
les consequences en matiere de reproduction a des risques et avantages 
individuelsi 11  Rapp ajoute que le langage du DPN peut compromettre un 
discours intelligible aux utilisatrices des services de DPN et causer des 
malentendus. Ainsi, un diagnostic qui revele un trouble genetique chez le 
fcetus est qualifie de « positif » par le personnel medical, alors qu'il peut etre 
vecu par la patiente comme un « diagnostic negatif112  

Dans l'ensemble, la terminologie medicale inscrit nettement les 
femmes et la grossesse dans un discours medica1113  Il y a peut-etre de 
bonnes raisons d'agir ainsi, mais it est de plus en plus important d'informer 
les femmes sur la naissance et l'invalidite dans des termes qui soient 
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comprehensibles et aussi exempts de prejuges que possible114, en etant 
sensible aux repercussions possibles du langage sur les attitudes a regard 
de finvalidite et des personnes handicapees. 

Influence de la formation medicale 
Evans et d'autres auteurs traitent de l'influence de la formation 

medicale, qui encourage les medecins a minimiser l'incertitude et a ne pas 
parler assez ouvertement des ambigultes de diagnostic115. Pourtant, les 
femmes et les medecins font souvent face a des ambigultes bien precises 
lorsqu'il s'agit de prendre des decisions au sujet du DPN116. Le syndrome 
de l'X fragile, par exemple, dans l'etat actuel des connaissances, peut 
laisser des questions qui sont pour l'instant sans reponse concernant le 
mode eventuel de transmission de ce caractere et la diversite de son 
expression. Cette situation, conjuguee a des attitudes plus favorables 
regard de l'avortement, amene Meryash et Abuelo a conjecturer que peut-
etre trop de femmes ont recours a un depistage suivi d'un avortement pour 
eviter un handicap congenital d'expression incertainel 17. Certains critiques 
considerent qu'en depit de leur formation medicale, certains medecins sont 
mal prepares a assumer leurs responsabilites quand is s'agit de fournir des 
soins a des personnes handicapees souffrant d'invalidite chronique118, ce 
qui peut les inciter a minimiser leurs contacts avec ces personnes. 

Les etudiants et les etudiantes en medecine sont entraines a se 
considerer objectifs et a reprimer leurs emotions. Etant donne que les 
ecrits medicaux insistent sur l'importance des facteurs sociaux et 
psychologiques dans le counseling concernant le DPN, certains critiques 
estiment que les ecoles de medecine devraient reevaluer cette dimension de 
la formation medicalel". 

Au sujet des contacts que les medecins entretiennent avec les per-
sonnes handicapees, Conine et cd. emettent l'hypothese que la societe 
accepte mal le concept de normalisation et d'integration des femmes ayant 
des besoins particuliers, et que cela se sent dans la formation medicale12°. 
Du fait meme de la marginalisation des personnes handicapees, les 
medecins n'ont pas assez de contacts avec ces personnes et ne savent pas 
tres bien comment s'occuper d'elles. La Spina Bifida and Hydrocephalus 
Association of Ontario et d'autres organismes de defense des personnes 
handicapees estiment que les centres de DPN pourraient profiter d'une 
cooperation avec ces groupes, car ceux-ci pourraient servir de sources de 
renseignements sur les modes de vie que peut adopter une famille 
comprenant des enfants handicapes. D'autres estiment qu'une formation 
plus complete du personnel medical contribuerait a ameliorer la qualite du 
service' 21. 
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Counseling et choix &laird 

Pour ce qui est des diverses methodes de counseling en matiere de 
DPN, les conseillers eux-memes estiment qu'il faudrait non seulement 
donner ala patiente ou au couple des renseignements d'ordre genetique, 
mais aussi prendre en consideration les facteurs culturels, religieux et 
autres qui influent sur leur receptivite au counseling et sur leur 
comprehension de l'information presenteel 22  . 

Toutefois, en ce qui a trait aux troubles congenitaux, certaines etudes 
revelent que les entrevues avec des femmes qui acceptaient ou refusaient 
le DPN portaient surtout ce qu'elles savaient de la dimension genetique 
d'un etat, se limitant dons a un secteur etroit des connaissances relatives 
au handicap'. Les conseillers ne parlent pas toujours suffisamment du 
handicap possible d'un enfant aux femmes qui ont recours au DPN124, bien 
que la facon dont elles percoivent et comprennent la nature et la gravite 
d'un handicap soit un facteur important dans les decisions qu'elles 
prennent en matiere de procreationl 25.Il faut veiller a ce que les conseillers 
ne se contentent pas de parler des questions de genetique et des risques de 
recurrence, mais qu'ils parlent aussi des consequences medicales et 
sociales a long terme des invalidites". 

Bien que certains membres du personnel medical pensent que la 
patiente ou le couple est en mesure de faire un choix eclaire lorsqu'on lui 
presente des donnees essentiellement statistiques sur le risque 
genetique127, d'autres affirment au contraire qu'on ne peut faire un choix 
eclaire sans information sur les realites de la vie quotidienne des gens qui 
s'occupent de personnes handicapees128. Les families d'enfants atteints 
d'une invalidite susceptible d'être depistee avant la naissance tiennent un 
discours different de celui du personnel medical, un discours qui parle du 
sens de la maternite, de la paternite et de la valeur des enfants129. 

Gamme de renseignements presentes 
A titre d'intermediaires entre les couples ou les patientes et les 

services de DPN, les geneticiens, les conseillers ainsi que les medecins qui 
ont adresse des patientes peuvent decider de la quantite, de la precision et 
de la qualite des renseignements sur lesquels seront fondees les decisions 
en matiere de procreation; it leur incombe de fournir a leur clientele des 
renseignements objectify et complets. 

Kessler emet la mise en garde suivante : puisque tout membre de la 
profession medicale est a leurs yeux un personnage savant qui en sait plus 
qu'eux, la patiente ou le couple peut etre amene a prendre des decisions 
qui vont dans le sens de ce qu'ils pensent etre les convictions du conseiller 
si celui-ci insiste trop sur les estimations du risque°. Frets et Ekwo 
soulignent pour leur part qu'il faut faire une distinction entre les 
estimations subjectives et objectives du risque. L'estimation du risque que 
fait une femme est touj ours subjective et peut etre influencee par son etat 
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psychologique; sa perception de la gravite et du « fardeau » d'une 
malformation congenitale peut varier en consequence'. 

Les facteurs psychosociaux peuvent influer sur la receptivite a l'infor-
mation. Ekwo et al. notent que le « fardeau » lie a une invalidite peut etre 
ce que les femmes percoivent comme etant le degre de gravite et le pro-
nostic psychosocial d'un probleme congenital. Its ont constate que les 
patientes ou les couples sont plus susceptibles d'agir en fonction de 
l'information revue lors du counseling s'ils sont conscients du fardeau que 
leur famille devra supporter'. Meryash, Abuelo et d'autres auteurs disent 
qu'une mauvaise comprehension des statistiques relatives au risque, une 
interpretation subjective du risque, et des perceptions variables de la 
gravite d'une invalidite particuliere peuvent amener les femmes a voir le 
risque comme etant plus eleve qu'il ne l'est en realite133. 

On admet de plus en plus que le conseiller ou la conseillere en matiere 
de DPN doit accorder de l'importance a tous les types de renseignements 
dont nous avons fait etat ci-dessus ainsi qu'aux autres dimensions de 
l'invalidite congenitale. Cela suppose, entre autres choses, d'expliquer les 
diverses formes d'expression de certains troubles congenitaux et 
l'incertitude des pronostics les concernant134, et de faire explorer par la 
cliente ses reactions emotives, par exemple, ce qu'elle eprouve a l'idee de 
porter un foetus a risque genetique135, ses sentiments de culpabilite ou sa 
depression", et de signaler la stigmatisation des familles qui elevent un 
enfant handicape137. 

Pressions exercees sur les femmes afin qu'elles prennent la 
« bonne » decision 

Les femmes doivent vivre avec l'idee que les techniques de DPN 
existent, qu'elles peuvent y recourir et qu'elles peuvent opter pour 
l'avortement si un trouble genetique est detecte. Du fait meme de 
l'existence des choix en matiere de reproduction, beaucoup de femmes se 
sentent dans l'obligation de prendre la « bonne » decision. Il y a, selon bien 
des auteurs, deux types de « bonnes » decisions que les femmes se sentent 
obligees de prendre138. D'un cote, la decision « moralement correcte 
dictee par la conviction que toute vie a une valeur, avec ou sans handicap. 
De l'autre cote, it y aussi la decision pratique ou « socialement 
responsable » de la femme qui accepte de subir des tests et eventuellement 
d'avorter pour eviter de faire naitre un enfant handicaps qui souffrirait et 
deviendrait un fardeau pour les membres de sa famille et la societe139. 

Les femmes se sentent encore plus obligees, par la societe, de prendre 
la # bonne » decision (recourir au DPN) lorsqu'elles doivent prendre une 
decision en fonction des renseignements ainsi obtenus. McDonough 
soutient que l'existence du DPN recele un « imperatif d'action », c'est-d-dire 
qui limite le droit de la femme de refuser le test, ce qui augmente la 
pression. Les femmes peuvent avoir peur d'etre mal jugees par les 
medecins et la societe en general si elles n'agissent pas comme des 
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personnes mares et socialement responsables140, c'est-d-dire si elles n'ont 
pas recours au DPN et donnent naissance a un enfant qui exigera un 
surcroit de soins et de depenses141. Leuzinger et Rambert ajoutent qu'il est 
mal vu pour une femme de refuser une information qui est disponible et 
accessible grace au DPN142. De nombreux groupes ont &nonce le fait qu'on 
attend des femmes de plus de 35 ans qu'elles se soumettent au DPN' en 
raison du risque accru de malformation congenitale, meme si certaines 
d'entre elles peuvent etre pretes a assumer le risque de donner naissance 
a un enfant handicaps si la grossesse constitue leur premiere, et peut-etre 
leur derniere, chance d'avoir un enfant'. Motulski et Murray vont jusqu'a 
predire que si l'incidence de certaines maladies ou invalidites venait 
chuter fortement, les femmes pourraient se sentir encore plus forcees par 
la societe de se conformer aux tendances". 

Plusieurs auteurs pretendent que les medecins ajoutent a la pression 
ressentie par certaines femmes et familles en insistant pour qu'elles 
acceptent, avant meme qu'elles aient subi le DPN, de recourir 
l'avortement si l'on devait deceler un trouble'. Les groupes de defense des 
personnes handicapees redoutent une certaine coercition a cause de la 
supposition que l'avortement est la suite logique d'un test de DPN 
« positif *147. La Spina Bifida and Hydrocephalus Association of Ontario 
estime que certaines femmes pourraient choisir de mener a terme un foetus 
atteint d'un grave handicap dans le but de dormer les organes de l'enfant 
s'il devait mourir, mais elles craignent qu'on ne les incite plutOt 
l'avortement'. 

Si les troubles congenitaux ne peuvent etre corriges, les medecins 
peuvent encourager, sciemment ou non, l'avortement. En effet, leurs 
valeurs personnelles peuvent influer sur le processus de decision durant 
le counseling, et la cliente peut se sentir poussee a se conformer aux 
opinions de la personne qui la conseille9. Kessler reconnait toutefois que 
les geneticiens medicaux sont habituellement conscients de leur statut face 
a leur cliente, et des possibilites qu'ils determent de modifier ses etats 
psychologiques et comportementaux a regard de la prise de decision'. 

Rice et Doherty traitent du conflit que peuvent vivre des parents qui 
doivent prendre une decision apres detection d'une anomalie du foetus : ils 
peuvent etre dechires entre le desir d'interrompre une grossesse pour des 
raisons pratiques, et celui de poursuivre la grossesse s'ils estiment que 
c'est moralement la bonne decision. Ce conflit peut devenir une source de 
culpabilite chez les parents a la suite de l'avortement selectif151. 

Dans un contexte plus large, Niermeijer fait remarquer que la liberte 
de choix est un principe reconnu, mais qu'il est egalement possible que des 
pressions sociales s'exercent en faveur d'une decision qui soit g bonne 
pour la societe152. Dans une societe qui offre peu de ressources et d'appuis 
aux personnes handicapees, it n'est pas surprenant que les femmes 
choisissent de recourir au depistage, et peut-etre ensuite a l'avortement, si 
les resultats revelent la presence d'un trouble genetiquel'. 
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Aujourd'hui, les femmes qui ont leur premier enfant plus tard dans la 
vie se sentent particulierement obligees de subir le DPN en raison du plus 
grand risque d'anomalies chromosomiques (p. ex. le syndrome de Down) 
que l'on constate dans ce groupe d'age. Mais si la grossesse qui fait l'objet 
du DPN represente la premiere et peut-etre la derniere chance qu'elle a 
d'avoir un enfant, la femme peut avoir de cet evenement une perception fort 
differente de celle du medecin qui la conseille', et elle peut etre prete a 
courir le risque de donner naissance a un enfant handicaps. Ces 
differences de situations et de valeurs personnelles expliquent en partie le 
fait que 12 % des femmes de plus de 35 ans au Canada choisissent de ne 
pas subir de DPN lorsqu'elles voient un conseiller a ce sujet155. 

Proliferation des techniques de DPN 

Les progres techniques influent sur la recherche et les traitements 
medicaux. Dans l'ensemble, les chercheurs medicaux et les medecins 
considerent les nouvelles techniques de DPN comme des progrts dans 
revaluation des grossesses156. Daya et al. signalent que les techniques de 
DPN permettent de beaucoup mieux evaluer les grossesses que les 
estimations de retat de la merel", et que leur utilisation a augmente 
considerablement en raison d'une demande accrue de services de DPN158. 

Wertz et Sorenson predisent que la demande augmentera et que les 
techniques de DPN finiront par etre utilisees systematiquement pour toutes 
les grossesses159. D'autres auteurs aussi prevoient que leur utilisation 
continuera de s'accroitre. On s'inquiete déj a, particulierement dans 
certains pays qui ne possedent pas de systemes de sante publique, du fait 
que le DPN, tout d'abord prevu pour les patientes a risque eleve, est de plus 
en plus utilise pour des femmes a faible risque'. 

Ces preoccupations sont particulierement pertinentes dans le cas de 
l'utilisation routiniere de rechographie. Dans son etude sur les attitudes 
a regard de rechographie, Hyde a constate que les femmes qui n'ont pas 
subi d'echographie sont moins susceptibles d'en approuver l'utilisation 
systematique ou de la considerer comme un moyen supplementaire d'être 
rassuree161. D'apres elle, l'utilisation systematique de rechographie incite 
les femmes a penser que les medecins la considerent comme necessaire et, 
comme nous l'avons déja montre, a se ranger a ce point de vue. Les 
femmes croient que c'est ce qu'il y a de mieux pour elles; c'est ce que les 
medecins considerent comme la meilleure chose a faire, et elles respectent 
habituellement l'opinion et les conseils de leur medecin. D'une facon plus 
generale, McDonough signale qu'au fur et a mesure qu'une technique se 
repand, sa banalisation en fait une force socialel'; le fait meme que les 
techniques de DPN existent et soient de plus en plus accessibles alimente 
la croissance de la demande de DPN. 
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Les chercheurs font etat de plusieurs autres facteurs contribuant a la 
proliferation et a l'utilisation de plus en plus courante des techniques de 
DPN. Certain estiment que les forces qui font evoluer la recherche 
diagnostique sont souvent fondees sur les possibilites techniques et les 
interets corporatifs163; on n'accorde pas suffisamment d'attention aux reper-
cussions socio-economiques, aux points de vue et aux besoins des 
personnes handicapees, et aux priorites de la societe concernant la 
prestation de services de soutien. Julian et al. soutiennent que la 
dynamique du DPN est davantage liee a revolution des techniques de 
biologie moleculaire qu'a une rationalisation de la politique de sante, et que 
le niveau d'acceptation du DPN par la population n'a fait l'objet d'aucune 
etude164.Il existe toutefois un grand nombre d'enquetes qui mesurent 
l'opinion du public concernant rutilisation du DPN dans diverses 
situations. Julian et al. signalent la necessite d'un veritable debat social 
sur les consequences du developpement du DPN, et notamment sur 
l'influence qu'il a sur les attitudes A. regard des personnes handicapees. 

Finkelstein affirme que la proliferation du DPN renforce la medicali-
sation croissante de divers etats pathologiques, ce qui contribue a creer un 
climat favorable au choix du DPN'' McDonough est d'avis que la 
persistance meme des attitudes et des pratiques sociales defavorables 
regard des personnes handicapees peut encourager les femmes a accueillir 
favorablement les techniques de DPN'' 

D'autres nous mettent en garde contre la croissance future de la 
demande et de l'utilisation des services de DPN — et particulierement 
ravenement de nouvelles techniques de DPN comme le dosage de ralpha-
fcetoproteine serique maternelle167  — qui sont plus simples, moans effrac-
tives, plus accessibles et moires cofiteuses que ramniocentese et la biopsie 
des villosites choriales. Its estiment en effet que ces techniques pourraient 
avoir des consequences sociales nefastes pour les personnes atteintes de 
malformations congenitales, de meme que pour les femmes et les familles 
qui seraient plus a risque d'avoir des enfants handicapes. Par exemple, on 
craint que la generalisation du DPN n'incite les compagnies d'assurance et 
les employeurs a obtenir des renseignements sur leur clientele ou sur les 
personnes qu'ils emploient168, avec le risque d'utilisation abusive des 
renseignements ou de discrimination. En outre, certains auteurs se 
demandent comment it se fait que certains troubles sont soumis au DPN 
et d'autres non'. Leuzinger et Rambert soutiennent que le fait d'accepter 
le DPN et ensuite ravortement pour eviter de donner naissance a des 
enfants atteints de certains troubles entre dans les mceurs par suite de la 
proliferation et de l'utilisation systematique des techniques de DPN170. A 
cause de ce phenomene, Bradish prevoit que les femmes choisiront plus 
souvent de se faire avorter, meme si le foetus qu'elles portent ne risque pas 
d'etre atteint, ou qui risque d'etre atteint d'une anomalie n'occasionnant 
qu'un Leger handicap171. D'autres rappellent que les techniques de DPN ne 
s'appuient pas sur des connaissances scientifiques certaines et qu'elles ne 
realisent pas un depistage optimal des troubles; l'utilisation generalisee 
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d'une technique limitee de la sorte peut donc donner lieu a des erreurs et 
a de l'incertitude172. La Spina Bifida and Hydrocephalus Association of 
Ontario et d'autres groupes representant les personnes handicapees ont dit 
craindre que la generalisation du DPN n'ait des repercussions defavorables 
sur les personnes vivant au sein de la collectivite qui sont actuellement 
handicapeesm. 

La Manitoba Association for Childbirth and Family Education s'inter-
roge aussi sur l'utilisation systematique de ces techniques en matiere de 
procreation et sur la qualite des evaluations des techniques et des services 
de DPN174. A titre d'exemple, Rodin et Ickovics font valoir que les taux 
d'utilisation du DPN se sont accrus sensiblement bien qu'on n'ait toujours 
pas prouve qu'ils recluisaient la morbidite et la mortalite chez les nouveau-
nes'. C'est ce qui permet aux critiques d'affirmer que, a en juger par les 
resultats cliniques, le DPN est surtout utilise en vue de l'avortement selectif 
des foetus atteints d'une malformation congenitale grave, ou qui risquent 
fort de l'etre. Divers auteurs considerent que, avant de laisser le DPN se 
repandre davantage, on devrait evaluer de facon plus approfondie les 
risques qu'il pose a court et a long terme, ses effets psychologiques sur les 
femmes, l'anxiete qu'il engendre, et la prise de decision a regard d'un 
avortement eventuell 76. 

D'aucuns pretendent qu'il existe un systeme officieux de normes et de 
conventions sociales qui determinent quand et comment les nouvelles 
techniques sont utilisees — mais que ces normes et ces conventions ne 
sont guere utiles en ce qui concerne les choix sociaux et ethiques 
qu'obligent a faire les nouvelles techniques de DPN177. Its soulignent que 
les scientifiques du secteur medical doivent reflechir aux consequences 
sociales et ethiques de leurs nouvelles connaissances178, au role de la 
politique de la sante dans la diffusion des techniques et, inversement, aux 
repercussions de l'utilisation croissante des techniques de DPN sur les 
orientations et les priorites en matiere de soins de sante. 

Conclusion 

L'examen des critiques soulevees par l'utilisation et l'incidence du DPN 
contribue a un Moat bien equilibre sur le DPN et son influence sur les 
attitudes a regard de l'invalidite et des personnes handicapees. Ce 
document n'a pas presente les points de vue favorables au DPN. Il est 
evident qu'un nombre considerable d'etudes appuient les points de vue et 
arguments exprimes dans les memoires presentes a la Commission royale 
sur les nouvelles techniques de reproduction selon lesquels les attitudes 
defavorables de la societe a regard des personnes handicapees pourraient 
s'accentuer si le DPN et l'avortement selectif se generalisaient. Ces vues, 
exprimees par de nombreux groupes, meritent le respect et devraient faire 
partie d'un debat de societe. 
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Certains auteurs estiment que le DPN et l'avortement selectif sont en 
train d'instaurer dans notre societe une selection systematique et 
discriminatoire de la vie humaine. Ces auteurs considerent que l'existence 
meme des techniques de DPN et leur developpement constant sont le 
resultat des prejuges qui ont cours au sein de la societe a regard des 
personnes atteintes d'invalidite congenitale. Les techniques medicales sont 
pretendument mises au point pour eviter les souffrances; or, les personnes 
handicapees affirment qu'elles souffrent plus a cause des autres qu'd cause 
de leur invalidite, et que ce sont ces attitudes qui doivent etre corrigees179. 

Le statut social et le vecu des personnes atteintes de troubles conge-
nitaux, ainsi que les attitudes de la societe a leur egard, meritent un 
examen serieux a la lumiere des progres des techniques de DPN. II est 
necessaire d'avoir un debat public sur l'aspect selection plus 
particulierement, de denoncer la peur que la societe ressent devant le 
handicap et de se demander pourquoi certaines invalidites sont jugees 
socialement tolerables, tandis que d'autres ne le sont pas'''. En outre, it 
faut etudier de facon plus poussee le traitement reserve dans le passé et a 
l'heure actuelle par la societe aux personnes handicapees, les craintes que 
continuent de susciter l'invalidite et les personnes handicapees, et la 
question des mesures d'interet public concernant le soutien social et 
economique des personnes qui ont des besoins particuliers, notamment des 
femmes dans leur role de dispensatrice de soins. La perspective plus large 
ainsi obtenue permettra aux milieux medicaux et a la societe de prendre de 
meilleures decisions face aux choix poses par le DPN181. 

La medicalisation de la dimension genesique de la vie des femmes et 
la facon dont les tendances sociales peuvent influer sur la recherche en 
matiere de DPN et la pratique medicale doivent aussi faire l'objet de 
discussions approfondies dans le cadre de ce debat de societe. La societe 
doit se premunir contre l'etablissement de criteres rigides ou tendancieux 
concernant ce qui constitue une invalidite grave ou des souffrances 
profondes, et eviter que les perceptions de l'invalidite soient faussees par 
des stereotypes et des prejuges182. A titre de praticiens et de decideurs, les 
professionnels de la sante devraient etre conscients du role qu'ils jouent 
dans l'elabdration des mesures d'interet public qui touchent de nombreuses 
dimensions de la vie des gens183. 

De nombreuses sources insistent sur l'importance du choix eclairs et 
sur la necessite d'elargir la gamme des sujets abordes et des renseigne-
ments fournis dans le cadre des seances de counseling relatives au DPN. 
Ce counseling devrait traiter des dimensions sociales des troubles 
congenitaux et de la vie avec un enfant handicap& explorer les facteurs 
affectifs et psychosociaux et leurs effets sur la receptivite de la cliente 
(p. ex., anxiete ou culpabilite possibles), et examiner les pressions que 
peuvent sentir les femmes en vue de prendre la « bonne » decision. Des 
groupes comme la Spina Bifida and Hydrocephalus Association of Ontario 
ajoutent qu'il faudrait consacrer plus de temps, dans le counseling, a. 
renseigner les utilisatrices du DPN sur les invalidites184. De facon plus 
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generale, d'autres indiquent que le processus de decision pourrait etre 
rendu plus eclaire si l'on donnait davantage de cours de genetique aux 
niveaux primaire, secondaire et collegial, ce qui permettrait de favoriser 
tant l'autonomie personnelle que la participation eclairee de la 
population'. 

Un bon nombre de memoires soumis par des organismes de defense 
des personnes handicapees soulignent que, avant qu'on ne puisse vraiment 
dialoguer au sujet de leurs preoccupations et de leurs craintes, ces 
personnes doivent pouvoir se faire entendre davantage. Ainsi, les decisions 
touchant le DPN pourraient etre ameliorees si des personnes handicapees 
&talent membres des comites d'ethique des hOpitaux186  et participaient aux 
conferences postcliniques187. Ces groupes insistent sur la necessite de 
rappeler les principes d'egalite et d'autodetermination auxquels souscrit la 
societe canadienne, et prient la Commission royale de les appuyer expres-
sement dans la formulation de ces principes au nom de toutes les 
personnes qui vivent avec des invalidites congenitales. 
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Reaction et adaptation des parents au 
diagnostic prenatal d'une maladie hereditaire 
aboutissant a une interruption de grossesse 

Louis Dallaire et Gilles Lortie 

• 
Abrdgd 

La presente etude avait pour objectif d'evaluer la reaction 
psychologique de deux groupes de parents a une interruption de 
grossesse consecutive a un diagnostic prenatal. La recherche a ete 
realisee au moyen d'interviews avec un groupe de 76 patientes qui 
avaient subi une amniocentese suivie d'une interruption de grossesse 
parce qu'elles presentaient un risque de donner naissance a un enfant 
atteint d'une malformation ou d'une maladie hereditaire, et avec un 
groupe de contrOle de 124 patientes qui avaient subi une interruption de 
grossesse en raison d'une anomalie majeure decelee lors d'une echo-
graphic de routine, mais qui ne presentaient pas de risque connu de 
transmettre une maladie hereditaire. Les patientes du groupe a risque 
avaient suivi des sessions de consultation avant le diagnostic prenatal, 
mais les patientes du groupe de contrOle ignoraient que le foetus pouvait 
etre atteint d'une anomalie ou d'une maladie congenitale. Un psycho-
logue s'est entretenu avec les patientes des deux groupes dans le but de 
recueillir des informations sur leur decision d'interrompre la grossesse 
et sur l'experience de cette intervention. 

Cette etude a eta realisee pour la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction en 
juin 1992. 
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Les patientes du groupe a risque savaient que le fcetus pouvait etre 
atteint; ces patientes ont traverse une periode de grande anxiete jusqu'a 
ce que les resultats du diagnostic prenatal soient connus. En cas 
d'interruption de grossesse, elles ont besoin d'un soutien solide, et 
parfois prolong, ainsi que d'un contact etroit avec le personnel medical. 
La reaction globale du groupe de contrdle est caracterisee par le choc, le 
refus de l'anomalie du fcetus et la culpabilite que cause « l'abandon du 
fcetus ». 

L'etude se termine par la formulation de plusieurs recommanda-
tions sur l'attitude que devrait adopter le personnel medical durant le 
diagnostic prenatal et la communication des resultats, ainsi que sur les 
services de consultation et de soutien. 

Introduction 

De nombreuses publications ont traite de la consultation en relation 
avec la procreation dans les families presentant un risque de transmettre 
une maladie hereditaire (voir par exemple American Society of Human 
Genetics, 1975; Lippman-Hand et Fraser, 1979; Pearn, 1979; Powledge et 
Fletcher, 1979; Sorenson et al., 1981, 1987; Sorenson et Wertz, 1986; 
Wertz et al., 1986; Boss, 1990); quelques auteurs ont &value l'impact de 
l'avortement therapeutique sur la sante mentale du couple et sur son atti-
tude subsequente en matiere de planification familiale (Kessler et al., 1984, 
1987; Kenyon et al., 1988; Laiho, 1988; Seidman et al., 1988; Galjaard, 
1989; Iles, 1989; Wells, 1989; Rothman, 1990; Urquhart et Templeton, 
1991). Le diagnostic prenatal a ete introduit en 1968 et, en 1976, it etait 
propose dans la plupart des centres medicaux universitaires (Simpson 
et al., 1976; Dallaire et al., 1982). La presente etude a ete menee afin 
d'evaluer la reaction et la faculte d'adaptation des femmes qui ont subi un 
avortement therapeutique apres la decouverte d'une anomalie fcetale par 
une technique de diagnostic prenatal — soit par amniocentese pour un 
risque connu, soit de maniere fortuite a l'occasion d'une echographie. 

La presente etude avait pour objectif principal d'evaluer la reaction des 
parents a une interruption de grossesse consecutive a un diagnostic 
prenatal. Cette evaluation exhaustive devait permettre une analyse des 
attitudes et des reactions vis-à-vis du diagnostic prenatal, de l'impact de 
l'interruption de grossesse, et de l'efficacite de la consultation genetique ou 
du soutien donne au couple avant et apres le test diagnostique. 

Materiel et methodes 

Chaque armee, on dirige plus de 2 000 cas a la section de diagnostic 
prenatal du Service de genetique medicale de l'hOpital Sainte-Justine a 
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Montreal. Sur ces 2 000 cas, plus de 100 patientes demandent une inter-
ruption de grossesse pour cause d'anomalie fcetale. Un peu plus de la 
mottle (53 %) des grossesses anormales sont decelees a l'occasion d'une 
echographie de routine (Dallaire et al., 1991). 

Pour la presente recherche, 299 dossiers medicaux ont ete choisis au 
hasard a partir des dossiers complets (qui comprennent les rapports 
d'autopsie et les resultats des epreuves de laboratoire) des patientes 
residant dans un rayon de 150 km de l'hOspital. De ces 299 personnes, 30 
avaient &menage sans laisser d'adresse et 10 n'ont jamais repondu au 
message telephonique. On a donc contacte les 259 personnes restantes par 
telephone ou par une lettre de l'infirmiere en chef, leur demandant si elles 
desiraient participer a l'etude : 46 ont decline notre invitation pour diverses 
raisons, notamment leur disponibilite au moment ou 	s'est adresse 
elles, une nouvelle grossesse, ou parce qu'elles ne souhaitaient pas ren-
contrer de psychologue; 13 personnes ont refuse parce qu'elles preferaient 
oublier l'experience. Tous les repondants et repondantes etaient 
francophones et vivaient en moyenne a 40 km de l'hOpital. Les 200 per-
sonnes qui ont accepte de participer ont ete divisees en deux groupes. Le 
groupe a risque comprenait les 76 patientes a qui un diagnostic prenatal 
avast ete recommande en raison d'un risque elev.& tandis que le groupe de 
contrOle reunissait 124 patientes qui avaient appris qu'elles portaient un 
foetus anormal lors d'un examen echographique de routine. Comme it a ete 
indique plus haut, 53 % des cas anormaux envoyes au centre de genetique 
sont a l'origine deceles par un examen echographique de routine. L'effectif 
relativement important du groupe de contrOle (62 % contre 38 %) est 
stirement attribuable a la disponibilite plus grande des couples de ce 
groupe et a leur desir plus marque de participer a l'etude. 

Examens de routine 
En general, les patientes orientees vers le diagnostic prenatal ren-

contrent en premier lieu un membre de l'equipe du service de genetique. 
Si une patiente est decidee a ne pas avoir recours a une interruption de 
grossesse en cas d'anomalie fcetale, on ne procede qu'a l'echographie et aux 
epreuves de laboratoire habituelles. Si un couple ne souhaite prendre sa 
decision qu'au recu des resultats, son souhait est touj ours respecte et 
l'amniocentese est alors effectuee. On ne conseille a aucune patiente de 
subir une interruption de grossesse si le foetus est anormal, cette decision 
lui appartenant entierement. La responsabilite du personnel medical est 
d'offrir toutes les mesures d'exploration indiquees sur le plan medical. 
Apres avoir obtenu l'autorisation de la patiente, on procede a une echo-
graphie de niveau H ou III. Si une anomalie est decelee grace a l'echogra-
phie ou, plus tard, a des analyses moleculaires, biochimiques ou cytogene-
tiques consecutives a une amniocentese, on informe le medecin qui a 
present les tests, et on communique avec la patiente. Des informations 
additionnelles sont au besoin transmises a la patiente par l'entremise d'un 
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membre du personnel medical (p. ex. medecin traitant, specialiste en gene-
tique ou en obstetrique). Lorsqu'une anomalie est decelee chez le foetus et 
qu'une interruption de grossesse est demand& par le couple, l'intervention 
a lieu dans les jours qui suivent la confirmation du diagnostic. Pour pro-
voquer l'avortement a la fin du deuxieme trimestre de la grossesse, on a 
d'ordinaire recours a une methode combinant l'insertion de laminaires dans 
le col uterin et l'injection intra-amniotique de prostaglandines. Cette 
technique facilite la confirmation de l'etat pathologique du foetus. Un 
psychiatre rencontre la plupart des patientes au moment de l'admission et 
plus tard au besoin (on offre si possible aux personnes qui doivent faire 
face a une interruption de grossesse pour raisons genetiques, une consul-
tation psychiatrique durant la periode qui precede l'intervention). Apres 
l'avortement, tous les foetus sont d'abord examines par le ou la specialiste 
en genetique, puis montres au couple s'il le desire. 

Tout foetus pesant plus de 500 g est considers comme viable et est 
declare comme une naissance; une autorisation d'autopsie doit etre 
obtenue des parents. Sauf indication contraire, des dispositions sont prises 
pour l'inhumation du foetus dans une tombe commune du cimetiere muni-
cipal. Le service de pathologie procede a l'autopsie, et le rapport d'autopsie 
et les resultats des epreuves de laboratoire (incluant des radiographies du 
foetus) sont utilises par le ou la specialiste en genetique pour fins de 
consultation quatre ou six mois plus tard. Le protocole decrit ici est le 
meme depuis une dizaine d'annees. 

Protocole de recherche 

Contact avec ies families 
L'infirmiere en chef qui connaissait la plupart des patientes s'est 

occupee du contact initial avec les families. Elle a explique le but du projet 
de recherche a chaque couple et, s'il acceptait de participer, l'a prevenu 
qu'une psychologue devait l'appeler pour prendre rendez-vous. La plupart 
des interviews ont eu lieu au domicile des patientes. 

Formation des psychologues 
Deux psychologues experimentees dans l'interview des couples ont ete 

engagees et ont passé quelque temps a se familiariser, dans la clinique de 
diagnostic prenatal, avec les methodes d'evaluation echographique, 
d'arnniocentese et de biopsie du chorion ainsi qu'avec les techniques de 
laboratoire (culture de cellules, analyse cytogenetique, biochimique et de 
l'acide desoxyribonucleique), l'interruption de la grossesse, la consultation 
psychiatrique et la consultation genetique. 

Interviews 
Une psychologue a realise une interview de deux heures au domicile 

de chaque patiente, dans la mesure du possible en presence du mari. Des 
contacts additionnels par telephone avec la patiente ont souvent ete neces-
saires pour completer l'interview. Les interviews etaient semi-structurees, 
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et comprenaient des questions ouvertes et des questions fermees. Les 
psychologues avaient ete informees d'evenements particuliers tels que des 
complications d'ordre medical ou psychologique apres l'avortement ou des 
problemes conjugaux, afin d'eviter des situations embarrassantes, et elles 
ont pris des notes et ont complete le questionnaire plus tard (voir 
l'annexe 1). Les patientes ont signe un formulaire de consentement eclaire 
(voir l'annexe 2), ont recu le Guide pour mieux comprendre le programme de 
recherche et devaluation de la Commission royale sur les nouvelles 
techniques de reproduction, et ont ete averties qu'elles recevraient un 
résumé des recommandations du projet de recherche a la fin de l'etude. 

Groupe a risque et groupe de controle 
Le groupe a. risque etait constitue de 76 patientes qui avaient subi une 

interruption de grossesse apres avoir ete envoyees a la clinique de diag-
nostic prenatal parce qu'elles presentaient un risque de donner naissance 
a un enfant atteint d'une anomalie ou d'une maladie hereditaire. Le groupe 
de contrOle etait constitue de 124 patientes qui ne presentaient pas de 
risque connu de transmettre une maladie hereditaire, mais chez qui on 
avait decele une malformation majeure a. l'occasion d'une echographie de 
routine. Les deux groupes ont ete interviewes et etudies de la meme 
maniere, mais les patientes du groupe de contrOle n'avaient pas suivi de 
sessions de consultation avant le diagnostic prenatal. Les membres du 
groupe de contrOle ont du faire face a. un diagnostic inattendu et n'ont ete 
en contact qu'avec le personnel technique qui a procede a l'echographie. 
En revanche les membres du groupe a risque etaient conscients du risque 
qu'ils couraient et avaient ete conseilles par des specialistes en consultation 
genetique. Les differences qui sont apparues entre les deux groupes au 
niveau de l'intensite des reactions, du contact entre les patientes et le 
personnel des soins de sante apres les resultats de l'echographie, de la 
communication et des reactions durant les interviews sont vraisembla-
blement attribuables aux experiences differentes vecues par les membres 
de ces deux groupes. Nous avions prevu de comparer nos resultats a ceux 
des etudes existantes. 

Evaluation 
On trouvera ci-dessous une liste des reponses et des informations que 

nous avons evaluees ainsi que les questions pertinentes posees par les 
psychologues et qui ont servi de base a. la discussion durant les interviews : 

attitudes individuelles des patientes et, si possible, de leur 
conjoint (Q22-24,40-43) 

evaluation, par la patiente, de la qualite des informations revues 
sur les raisons de se soumettre au test (Q29, 57-59) 

interpretation du risque genetique (Q47,57) 

connaissance des risques de l'intervention (Q48-50) 

connaissance des resultats des essais (Q27,28) 
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qui a interprets les resultats ou donne des conseils personnels 
(Q27,51) 

soutien professionnel et personnel apporte (Q30,37) 

soutien psychiatrique apporte avant et apres l'avortement (Q38) 

reaction de la patiente a ravortement (Q31-34,39,52,62,63) 

suivi, le cas echeant (Q64) 

attitude du couple au sujet de leurs relations personnelles, de la 
contraception, des grossesses futures et de leurs enfants vivants 
(Q36,40,41,44) 

attitude des patientes ou des couples au sujet de revaluation 
psychiatrique initiale, effet secondaire eventuel durant la periode 
consecutive a l'interruption de grossesse, et attitude psycho-
logique au moment de la visite de l'intervieweure (Q35,36,38, 
42,43) 

Resu Rats 

General Hes 

Age des patientes interviewees 
L'age maternel moyen etait de 35,2 ans pour le groupe a risque et de 

27,9 ans pour le groupe de contrOle (voir le tableau 1). 

Antecedents en matiere de grossesses 
Le nombre moyen de grossesses etait de 2,5 dans le groupe a risque 

et de 2,0 dans le groupe de contrOle. La moyenne de naissances vivantes 
etait de 1,9 dans le groupe a risque et de 1,3 dans le groupe de contrOle 
(voir les tableaux 2 et 3). 

Situation familiale 
Dans le groupe a risque, 10,9 % des patientes s'etaient remariees ou 

vivaient avec un deuxieme conjoint au moment de la visite, contre 7 % dans 
le groupe de contrOle. 

Sterilisation 
Dans le groupe a risque, 13,1 % des patientes (moyenne d'age de 

37,2 ans) avaient subi une ligature des trompes depuis l'interruption de la 
grossesse, et 22,4 % des hommes (moyenne d'age de 40,8 ans) avaient subi 
une vasectomie, pour un total de 36 %. Quant au groupe de contrOle, 
8,9 % des hommes (age moyen de 29,5 ans) et 13 % des femmes (age 
moyen de 28 ans) avaient opts pour la sterilisation (total de 22 %). Le 
nombre moyen de grossesses anterieures (2,5 dans le groupe a risque et 2,0 
dans le groupe de contrOle) etait similaire. Dans les deux groupes, 80 % 



Tableau 1. Age des patientes 

Groupe a risque (N = 76) Groupe de controle (N = 124) 

Age (annees) Nbre de patientes Age (annees) Nb" de patientes 

23 1 17 1 
25 2 19 1 
26 5 20 6 
27 3 21 3 
28 2 22 9 
29 2 23 5 
30 4 24 6 
31 2 25 11 
32 2 26 11 
33 1 27 11 
34 4 28 11 
35 8 29 15 
36 9 30 9 
37 8 31 12 
38 7 32 1 
39 3 33 6 
40 2 34 3 

41 4 35 1 
42 2 36 1 
43 4 37 1 
44 1 38 

Total 76 124 

Tableau 2. Nombre de grossesses anterieures, situation familiale et 
sterilisation chez les patientes 

Groupe a risque Groupe de controle 

Ncmbre moyen de grossesses 2,5 2,0 

Ncmbre moyen de naissances vivantes 1,9 1,3 

Pourcentage de remariages 10,9 7,0 

Licature des trompes (%) 13,1 13,0 

Vasectomie (%) 22,4 8,9 
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Tableau 3. Nombre de grossesses anterieures chez les patientes 

Nombre de 
	

Groupe a risque 	Groupe de controle 
grossesses anterieures 

	
(N= 76) 	 (N= 124) 

1 16,0 52,0 

2 26,0 40,0 

3 17,0 22,0 

4 8,0 7,0 

5 4,0 3,0 

6 3,0 0,0 

8 2,0 0,0 

Moyenne 2,5 2,0 

des anomalies ayant conduit a une interruption de grossesse etaient de 
cause inconnue (agenesie renale, trisomies) ou multifactorielle (spina-bifida, 
etc.). Le risque de recurrence etait eleve dans 20 % des cas (translocation 
chromosomique familiale, dysplasie osseuse, etc.). 

Diagnostics menant a une interruption de grossesse 
Les diagnostics qui ont merle a une interruption de grossesse dans les 

deux groupes sont indiques au tableau 4. Les anomalies les plus courantes 
etaient les anomalies chromosomiques (75 %) dans le groupe a risque, et 
des malformations du tube neural (37 %) dans le groupe de contrOle. Le 
nombre de cas est indique au tableau 5. 

Interviews 

Temps ecoule depuis l'interruption de grossesse 
La plupart des patientes ont ete interviewees au moins six mois apres 

l'interruption de grossesse. L'intervalle moyen etait similaire dans les deux 
groupes : plus de la moitie des patientes dans les deux groupes ont ete 
interviewees 24 mois ou plus apres l'interruption (voir le tableau 6). 

Les patientes ont-elles ete contraintes de subir le test diagnostique 
cause d'une anomalie genetique? 

Cette question s'appliquait au groupe a risque seulement. Dix-sept 
pour cent ont repondu qu'on leur avait vivement conseille de subir un test 
diagnostique prenatal, parce qu'elles presentaient un risque de mettre au 
monde un enfant porteur d'une anomalie ou d'une maladie hereditaire. La 
plupart des patientes ont ete informees par le specialiste en genetique de 
la disponibilite du diagnostic prenatal; alors que 25 % des repondantes se 
sont senties obligees de subir une amniocentese (voir le tableau 7), la 
majorite ont senti qu'il serait preferable de s'y soumettre. 



Tableau 4. Diagnostics menant a une interruption de grossesse 

Groupe a risque 	 Groupe de controle 

Aberrations chromosomiques 

Trisomie 21 
Trisomie 18 
Trisomie 13 
Syndrome de Turner 45, X 
Anomalies structurelles 
Triploldie 
Syndrome )000( 
Syndrome 18p(-) 
Syndrome de l'X fragile 

Malformations du tube neural 

Anencephalie 
Spina-bifida 
Hydrocephalie 

Dysplasie osseuse 

Achondroplasie 
Fragilite osseuse hereditaire 

Autres 

Dysplasie renale 
Anomalies cardiovasculaires 
Dystrophie myotonique 
Hemophilie 
Myopathie de Duchenne 

Malformations du tube neural 

Anencephalie 
Dysraphie 
Hydrocephalie 
Holoprosencephalie 

Aberrations chromosomiques 

Trisomie 21 
Trisomie 18 
Trisomie 13 
Triploklie 
Anomalies structurelles 
Syndrome de Turner 

Anomalies renales 

Agenesie renale 
Hydronephrose et anomalies 

connexes 
Reins polykystiques 

Autres anomalies 

Anasarque fceto-placentaire 
Omphalocele 
Gastrodierese 
Hernie diaphragmatique 
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Qui a transmis a la patiente les resultats anormaux? 
Dans le groupe a risque, les resultats anormaux ont ete transmis a la 

patiente par le medecin traitant (52 %) ou par le specialiste en genetique 
(16 %). Dans le groupe de contrOle, 43 % des patientes ont ete informees 
par leur propre medecin et 37 % par le technicien en echographie. 

Les patientes ont-elles ete incitees a subir un avortement 
therapeutique? 

Dans les deux groupes, 33 % des femmes interviewees ont affirme que 
l'urgence de prendre une decision et la gravite de l'anomalie les ont plus ou 
moins contraintes d'opter pour l'avortement. Les patientes du groupe 
risque ont eu de la difficulte a accepter le diagnostic. 

Duree de la gestation au moment du diagnostic et de l'interruption 
de grossesse 

Dans le groupe a risque, la plupart des diagnostics ont ete faits 
avant 20 semaines; l'interruption de grossesse a eu lieu peu apres, 



552 DPN : Apercu de la question et des personnes en cause 

Tableau 5. Anomalies fcetales 

Groupe a risque (N = 76) 

Chromosomiques 

Trisomie 21 	 34 

Trisomie 13 	 6 

Trisomie 18 	 9 

Syndrome de Turner 	 2 

Autres 	 6 

Sous-total 	 57 

Groupe a risque (N = 76) 

Dysplasie osseuse 	 4 

Malformations du tube neural 	 3 

Dysplasie renale 	 2 

Autres 	 10 

Total 
	

76 

Groupe de contrdle (N = 124) 

Malformations du tube neural 
	

46 

Aberrations chromosomiques 
	

20 

Dysplasie renale 
	

19 

Dysplasie osseuse 
	

10 

Gastro-intestinal 
	

6 

Autres 
	

23 

Total 
	

124 

Tableau 6. Nombre de mois ecoules entre ('interruption de 
grossesse et ('interview 

Mois Groupe a risque Groupe de contrdle 

0-6 11 1 
6-12 5 12 
12-18 7 18 
18-24 7 17 

24+ 46 76 

Total 76 124 
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Tableau 7. Source des informations revues avant le diagnostic 
prenatal 

Groupe a risque 
(%) 

Medecin traitant 14 
Specialiste en genetique 38 
Echographiste 21 
Infirmiere specialisee en genetique 12 
Autres 15 

Total 100 

21,1 semaines. Dans le groupe de contrOle, l'avortement a eu lieu un peu 
plus tot : la premiere echographie a ete effectuee a 17,9 semaines et l'inter-
ruption de grossesse a 19 semaines. Cinq grossesses ont ete interrompues 
apres la 23e semaine dans le groupe de contrOle en raison d'une anomalie 
rendant le foetus non viable (p. ex. anasarque fceto-placentaire, anence-
phalie, anomalies multiples, dysraphie extreme) diagnostiquee a l'occasion 
d'une premiere echographie tardive. 

Comment les patientes ont-elles ete informees du diagnostic? 
Dans le groupe a risque, les patientes ont ete informees les premieres, 

avant leur conjoint, dans 49 % des cas. Dans le groupe de contrOle, le 
diagnostic a d'ordinaire ete fait durant une echographie de routine oil les 
deux conjoints etaient presents (69 %), apres quoi ils ont ete informes tous 
les deux de la presence d'une anomalie fcetale. 

Les informations sur l'anomalie ont-elles ete bien comprises? 
La plupart des informations fournies par le centre etaient claires et ont 

ete bien comprises. Toutefois, 25 % des patientes du groupe a risque ont 
juge les informations insuffisantes. Dans le groupe de contrOle, 32 % des 
patientes trouvaient qu'elles auraient du recevoir plus de conseils. 

Interruption de grossesse 

Complications 
Parmi les patientes du groupe a risque, 68 % ont affirme avoir eprouve 

des malaises ou des complications graves comme l'hemorragie et la 
detresse psychologique, durant et apres l'avortement. Dans le groupe de 
contrOle, les patientes etaient moins nombreuses a se plaindre de ces 
troubles (54 %). 
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Soutien de /a famine et des amis 
Les membres de la famille et les amis ont apporte leur contribution sur 

le plan du soutien moral, de la sympathie, des soins et de l'aide familiale. 
C'etait un peu plus souvent le cas dans le groupe a risque (89 %) que dans 
l'autre groupe (81 %). La detection d'une anomalie chez le foetus a cause 
un choc chez les patientes, mais l'idee que la grossesse pouvait etre 
interrompue les a soulagees. 

Y a-t-il eu une periode de deuil? 
Le chagrin cause par la mort du foetus a dure longtemps dans les deux 

groupes, particulierement lorsqu'il s'agissait de la seule grossesse d'une 
femme d'un certain age, ou si la planification familiale etait importante 
pour la relation conjugale. Dans les deux groupes, 82 % des patientes ont 
affirme qu'elles etaient touj ours en deuil. Toutefois, alors que 63 % des 
patientes a risque desiraient un autre enfant en remplacement de celui 
qu'elles avaient perdu, 19 % seulement des patientes du groupe de contrOle 
partageaient ce souhait. 

Uti/ite de l'interview avec le psychiatre 
Depuis plusieurs annees, le psychiatre est un membre permanent du 

personnel du programme de diagnostic prenatal, et agit a titre de con-
sultant aupres des patientes admises pour une interruption de grossesse 
a cause d'une anomalie ou d'une maladie hereditaire. La plupart des 
patientes (73 %) se souvenaient avoir rencontre le psychiatre au moment 
de leur admission et 50 % d'entre elles etaient satisfaites de cet entretien. 
Pour plusieurs patientes, cette periode a ete si traumatisante qu'elles ne se 
souviennent pas qui elles ont rencontre ou pour quelle raison durant leur 
sejour de 48 a 72 heures a l'hOpital. Quelques-unes seulement (8 %) 
souhaiteraient voir a nouveau un psychiatre. 

Vue d'ensemble de « ('experience obstetricale 

Avec le recul, l'avortement a-t-il ete une bonne decision? 
Aux dires de la plupart des patientes, la decision d'interrompre leur 

grossesse a ete le bon choix. Un petit nombre d'entre elles avaient dela 
connu des problemes familiaux avant la grossesse, mais plusieurs ont 
eprouve de la tristesse au cours des mois qui ont suivi l'avortement. 
Certaines ont connu des problemes graves, comme une separation, un 
divorce ou des problemes de sante mentale. Les sentiments de culpabilite 
etaient egalement presents (10 %), et etaient plus prononces dans les cas 
oil on avait indique lors de la consultation que le risque genetique etait 
associe a une branche ou a une autre de la famille. Dans certains cas, ces 
sentiments de culpabilite etaient touj ours presents quatre ans apres 
l'avortement. Dans 80 % des cas, dans les deux groupes, la decision 
d'interrompre la grossesse avait ete prise pour le bien-etre de l'enfant a 
naitre plutot que pour celui des parents, de la famille, ou pour des raisons 
socio-economiques. 
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Existait-il des sentiments de culpabilite relatifs a l'anomalie du 
foetus? 

Soixante et onze pour cent des couples du groupe a risque ont re-
pondu par la negative sans hesitation a cette question. Bon nombre d'entre 
eux eprouvaient du chagrin a l'idee d'etre porteurs d'une mutation (lice au 
chromosome X ou due a un gene recessif), d'autres en raison de leur age, 
mais la plupart avaient etc informes du risque et avaient accepte cet etat 
de fait. La situation etait totalement differente dans le groupe de contrOle 
oil 73 % des patientes ont ressenti des sentiments de culpabilite durant la 
periode qui a suivi l'avortement. La presence d'une anomalie chez le foetus 
etait imputee a divers facteurs, tels que la consommation de drogues par 
un parent (ou par les deux), la nature du travail, la medication, des 
problemes familiaux ou encore des antecedents familiaux inconnus. Toute-
fois, ces sentiments de culpabilite se sont estompes rapidement a mesure 
que les couples realisaient qu'ils ne pouvaient etre tenus responsables et 
que les eventuels facteurs environnementaux ne pouvaient etre evites. 

Points de vue retrospectifs 
Un petit nombre de patientes des deux groupes (5 %) ont affirme avoir 

eu la premonition de la mort du foetus avant leur visite a la clinique de 
genetique ou leur examen echographique de routine. En reponse a la 
question « D'apres vous, de quel ordre est un risque eleve? la reponse 
mediane se situait a 10 % dans les deux groupes. Il existait toutefois une 
grande variabilite dans les reponses qui allait de 1 % a plus de 50 % (voir 
le tableau 8). Les seances de consultation offertes aux couples des deux 
groupes ont etc rassurantes pour 25 % des patientes du groupe a risque et 
pour 50 % de celles du groupe de contrOle. La moitie des patientes des 
deux groupes avaient recu des conseils de leurs amis. Celles qui avaient 
des enfants ne savaient pas trop comment annoncer a ceux-ci l'avortement, 
si ce n'etait de leur dire que le # bebe » avait etc malade et qu'il etait 
maintenant au ciel. 

Tableau 8. Perception d'un « risque de recurrence dlevd » 

Risque (%) 

1+ 5+ 10+ 15+ 25+ 33+ 50+ 

Groupe a risque (N = 71) 
N 11 12 13 4 10 8 13 

16 17 18 6 14 11 18 

Pas d'opinion = 5 

Groupe de controle (N = 124) 
N 27 17 21 12 22 6 19 

22 14 17 9 18 5 15 
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Suggestions formulees par les couples 
Lorsqu'on leur a demande si rage minimal de la mere pour l'amnio-

centese devait etre modifie, 61 % des couples du groupe a risque et 53 
de ceux du groupe de contrOle etaient d'avis que, si l'amniocentese n'etait 
pas accessible a toutes les femmes, rage minimal devrait etre abaisse. Les 
autres couples etaient satisfaits de la situation actuelle. Toutefois, la 
plupart ignoraient les difficultes techniques que presente un programme 
universel et n'ont pas ete influences par la faible incidence des aberrations 
chromosomiques chez les fcetus des femmes appartenant aux groupes 
d'ages plus jeunes. 

Quelle a ete Ia periode Ia plus eprouvante pour les patientes? 
Les patientes des deux groupes ont eprouve la meme souffrance 

psychologique avant et apres l'avortement; chez certaines, cette douleur a 
persiste des mois et des annees apres. Dans le groupe a risque, la periode 
d'attente avant l'avortement a ete mentionnee par plusieurs patientes 
comme la periode la plus critique. L'insertion de laminaires dans le col 
uterin est faite le jour avant l'injection des prostaglandines. Durant cet 
intervalle, le psychiatre visite les patientes. Pour d'autres, signer le 
formulaire de consentement a l'avortement a ete tres eprouvant car percu 
comme l'autorisation d'un acte contre nature. La reaction a ete parfois 
exacerbee lorsque le sexe du fcetus etait celui que le couple desirait; toute-
fois, la plupart des patientes etaient attachees au foetus quel que soft son 
sexe. A la difference du groupe de contrOle ou la decouverte d'anomalies 
lors de l'echographie a ete divulguee au couple durant sa premiere visite, 
les femmes du groupe a risque ont souvent du informer leur conjoint des 

mauvaises nouvelles » qui leur ont tout d'abord ete annoncees par 
telephone et, par la suite, dans le cabinet du medecin. 

Pour bon nombre de patientes, l'injection intra-amniotique de prosta-
glandines a ete l'evenement le plus critique, et a ete decrit comme le g point 
de non-retour ». L'interruption des mouvements du fcetus et son expulsion 
ont egalement ete considerees comme des experiences traumatisantes. 

Les patientes du groupe de contrOle n'avaient aucune raison de penser 
que leur fcetus pouvait etre atteint d'une anomalie ou d'une maladie conge-
nitale. En revanche, la plupart des patientes du groupe a risque s'etaient 
resignees a attendre les resultats du diagnostic prenatal avant de se rej ouir 
de leur etat. Les couples du groupe de contrOle avaient souvent choisi un 
prenom pour leur bebe, fait des plans pour l'avenir et annonce la nouvelle 
a la famille, aux amis et aux enfants. Pour eux, la nouvelle a constitue un 
choc terrible; mais, meme si la reaction immediate a ete wive, it a ete plus 
facile pour la plupart d'entre eux de surmonter leur douleur, car le risque 
de recurrence etait souvent relativement bas et que les patientes etaient 
aussi beaucoup plus jeunes, agees en moyenne de 27,9 ans par rapport a 
35,2 ans pour celles du groupe a risque. N'ayant aucune raison de soup-
conner une grossesse anormale, ces patientes avaient déjànoue un contact 
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etroit avec le a bebe », lui parlaient souvent et ne trouvaient pas les mots 
pour expliquer la decision d'interrompre la grossesse. Elles se sont senties 
coupables d'» abandonner le fcetus » et ont trouve particulierement penible 
l'intervalle entre la premiere et la derniere etape du processus d'avortement. 

Quels sont les changements que les couples estiment essentiels? 
Dans le groupe a risque, les patientes ont formule de nombreuses et 

diverses suggestions inspirees de leur experience commune. Elles pro-
posent que des renseignements aussi complets que possible soient fournis 
au moment du diagnostic, tels que : l'enfant vivrait-il longtemps ou serait-il 
atteint d'une grave arrieration mentale? Les parents pourraient-ils obtenir 
des services sociaux et educatifs publics pour les aider a elever l'enfant? 
Les parents ne comprenaient pas touj ours tres bien la gravite des 
anomalies ou ce qu'elles signifiaient exactement (p. ex. anencephalie, 
reins polykystiques). Leurs questions se sont averees pertinentes et bien 
fondees. La confirmation de l'anomalie fcetale a ete faite de plusieurs 
manieres, par le medecin traitant et par le specialiste en genetique. La 
nouvelle elle-meme — c'est-d-dire le fait que le fcetus soit anormal — a 
presque toujours constitue un choc pour le couple. Ce n'est pas cela qui 
a ete particulierement critique par les couples, mais le fait qu'il faudrait 
recluire l'intervalle entre l'annonce et l'interruption de la grossesse, et 
fournir plus d'explications sur l'anomalie; par ailleurs, it devrait y avoir plus 
d'occasions pour les meres de se confier a une personne du service qui 
s'occuperait d'elles durant l'hospitalisation, parce que le conjoint est trop 
affecte pour etre en mesure d'aider. 

Les patientes ont apprecie le fait d'etre dans une chambre privee a 
l'ecart des femmes devant subir des » avortements sociaux » ou portant un 
fcetus normal. Les patientes du groupe a risque savaient qu'elles etaient 
a risque, en raison de leur age ou pour un autre motif, mais elles espe-
raient que leur grossesse soit normale. L'anesthesie locale au moment de 
l'expulsion ne devrait pas etre omise ou refusee en raison d'un manque de 
personnel. Il ne faudrait menager aucun moyen permettant de rendre 
l'experience moins douloureuse. Les patientes auraient voulu en savoir 
plus sur l'interruption et les complications possibles. Un suivi, de 
preference au domicile, serait alors bienvenu. Aux dires des patientes, 
dans le mois suivant, la visite d'une infirmiere, d'un ou d'une psychologue 
ou specialiste en consultation aurait ete appreciee pour les aider a revoir 
et a accepter les evenements passes. De telles visites devraient etre suivies 
d'un rendez-vous avec le ou la specialiste en genetique qui expliquerait les 
resultats de l'autopsie et des epreuves de laboratoire, ainsi que les risques 
pour une grossesse future. 

Les patientes du groupe a risque savaient qu'elles &talent a risque; 
neanmoins le diagnostic et l'interruption de grossesse ont eu des effets 
multiples sur leur vie : elles redoutaient une autre grossesse et avaient 
besoin de reconfort durant la periode qui a suivi ces evenements. Elles 
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voulaient egalement entendre dire qu'il n'y avait pas d'autre solution et que 
leur decision avait ete la bonne. 

Dans le groupe de contrOle, puisque l'anomalie a ete decelee de facon 
fortuite, les patientes n'avaient pas eu de raison de parler de avorte-
ment h avant le jour ou le diagnostic a ete fait. Elles auraient aime qu'on 
leur consacre plus de temps pour leur expliquer les differentes solutions, 
telles qu'opter pour l'interruption ou porter le fcetus a terme ou jusqu'd ce 
qu'il meure in utero s'il etait gravement atteint. Des anomalies structurales 
plus graves ont ete trouvees dans ce groupe (p. ex. anencephalie, rachi-
dierese, gastrodierese). Comme les patientes du groupe a risque, elles 
auraient aline que le delai entre le diagnostic et l'avortement soit moins 
long, mais aussi qu'on leur laisse plus de temps pour « digerer la catas-
trophe », et prendre leur propre decision a leur rythme au lieu de se sentir 
bousculees et de decider de l'issue de la grossesse des la confirmation du 
diagnostic de l'echographie. Les patientes de ce groupe ont souvent ete 
informees de l'anomalie du fcetus par l'echographiste ou le medecin 
quelques minutes apres le debut de l'examen echographique de routine, ce 
qui signifie que l'etiologie ou les implications du diagnostic n'ont parfois ete 
abordees qu'apres l'interruption de grossesse, lors de la rencontre avec le 
ou la specialiste en genetique. En general, les femmes de ce groupe 
souhaitent qu'on leur dise le plus tot possible qu'elles pourront a nouveau 
etre enceintes. 

Discussion 

Les etudes portant sur les reactions des femmes face a une interrup-
tion de grossesse pour raisons genetiques sont rares. Voila plus de dix ans, 
Donnai et aL (1981) ont etudie les attitudes de 12 patientes apres une 
interruption de grossesse pour raisons genetiques, et ont releve des 
reactions psychologiques et sociales persistantes. Jones et at. (1984) ont 
analyse les reactions de 14 femmes et de 12 hommes, et ont trouve que 
dans 70 % des cas, la relation conjugale s'etait amelioree. La plupart des 
couples se sont appuyes sur leur famille, leurs amis et les conseillers ou 
conseilleres pour surmonter la situation. Sur un groupe de patientes ayant 
subi une interruption de grossesse en raison d'une malformation du tube 
neural, 82 % etaient satisfaites du diagnostic prenatal et de la disponibilite 
du service lorsqu'elles ont quitte l'hOpital; toutefois, leur reaction post-
partum n'a pas ete aussi positive (White-Van Mourik et aL, 1990). Plus de 
50 % des patientes se sont declardes insatisfaites du suivi et du manque 
d'information professionnelle concernant leur situation future sur le plan 
de la procreation. 

Une souffrance aigue chez 80 % des patientes a ete mentionnee par 
certains auteurs (Lloyd et Laurence, 1985; Jonsen, 1988; White-Van 
Mourik et at., 1990; Dagg, 1991; Elder et Laurence, 1991). Dans l'etude 
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retrospective de Lloyd et Laurence (1985) sur les reactions apres l'inter-
ruption de grossesse pour cause de malformation foetale, 77 % des femmes 
interviewees ont eu une reaction de douleur immediate, laquelle a persists 
chez 46 % d'entre elles de maniere symptomatique six mois apres 
l'evenement. Les auteurs ont egalement remarque que les services de 
consultation genetique offerts au moment de l'amniocentese n'etaient pas 
aussi utiles que ceux qui etaient offerts jusqu'd 16 semaines apres 
l'interruption. Selon ces auteurs, les patientes devraient etre vues trois 
mois apres l'interruption de grossesse par un conseiller ou conseillere 
genetique experiments. Le soutien des specialistes en genetique a ete percu 
comme essentiel par 83 % des patientes qui ont recu la visite d'un 
professionnel ou d'une professionnelle apres l'interruption de grossesse. 
Selon les auteurs, « l'amelioration du soutien et des consultations de suivi 
a attenue les consequences affectives negatives, et ce soutien devrait par 
consequent etre offert a toutes les femmes subissant un avortement pour 
cause de malformation fcetale )). 

La prestation de ce service demeure toutefois incertaine, etant donne 
les ressources qu'elle implique. Plusieurs auteurs sont d'avis qu'il est 
necessaire d'informer les couples sur l'etiologie de l'anomalie fcetale, le 
risque pour les grossesses futures, et la disponibilite de services de 
diagnostic prenatal (Furlong et Black, 1984; Jones et aL, 1984; Jonsen, 
1988; Couch-Hockedy, 1989; Black, 1990; Drugan et al., 1990; Frets et aL, 
1990). Toutefois, 11 faut un certain temps pour analyser les donnees 
pathologiques, radiologiques et des epreuves de laboratoire afin de parvenir 
a un diagnostic final. Selon notre experience, les couples peuvent 
interpreter cela comme une echappatoire ou un refus de divulguer l'infor-
mation sur les resultats post-mortem. Le service de diagnostic prenatal 
doit s'assurer que tous les cas sont suivis et que le ou la specialiste en 
genetique ou medecin traitant fournit au couple l'interpretation des 
resultats des qu'ils sont disponibles. D'autres auteurs ont formule des 
recommandations generales (Kenyon et at., 1988) en soulignant le besoin 
de suivi organise dans les cliniques de diagnostic prenatal. 

Plus recemment, la biopsie du chorion est devenue une technique 
courante de diagnostic prenatal. Cet examen peut etre realise plus tot que 
l'amniocentese. Selon Black (1990), conformement aux previsions, l'avorte-
ment decide apres amniocentese cause des perturbations psychologiques 
plus grandes chez la patiente que l'avortement decide apres biopsie du 
chorion, parce qu'il est morns precoce, mais cette difference, sur la base 
d'un echantillon reduit, n'est pas statistiquement significative. Dans les 
sessions de post-consultation, plusieurs points doivent etre consideres, 
notamment l'anticipation d'un niveau de risque eleve, l'existence ou non 
d'enfants vivants, handicapes ou en bonne sante, la justesse du diagnostic, 
et le risque pour les grossesses futures. Les sentiments de culpabilite ont 
plus de chance de se manifester si le diagnostic final n'est pas formel. 
L'influence des membres de la famine peut alterer la perception du pro-
bleme tel qu'il existe reellement; cela peut nuire a la decision du couple 
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d'envisager une autre grossesse. II est interessant de noter (Frets et al., 
1990) que peu de couples reviennent au centre pour des consultations de 
soutien; la plupart veulent plus d'informations techniques et cliniques. 
Selon cette etude, menee aux Pays-Bas, it semble que la disponibilite de 
services de diagnostic prenatal puisse influencer la decision d'un couple si 
le risque est superieur a 15 %. Mais, pour les couples sans enfants, le 
desir d'avoir des enfants l'emporte en general, quel que soit le risque gene-
tique, particulierement si un service de diagnostic prenatal est disponible. 

Les deux groupes etudies possedaient des caracteristiques propres. 
Les patientes qui risquaient de transmettre une maladie ou une anomalie 
hereditaire etaient informees du fait que le foetus pourrait etre affecte. Ces 
couples attendent d'ordinaire les resultats pour (( tisser des liens » avec leur 

bebe » et pour se rejouir de la grossesse avec les membres de leur famille 
et leurs amis. La periode precedant les resultats des tests est donc pour 
eux tres penible. Ces couples ont besoin d'un soutien solide en cas d'inter-
ruption de grossesse; un contact etroit avec le personnel medical est 
essentiel jusqu'a ce que le niveau de risque d'une grossesse ulterieure soit 
evalue. S'ils decident de ne pas tenter une autre grossesse, ils ont quand 
meme besoin d'une evaluation finale des resultats de l'analyse genetique et 
des consequences familiales. 

Dans les groupes etudies, peu de patientes ont eprouve de la culpa-
bilite ou pense qu'elles avaient pris la mauvaise decision. Plusieurs 
couples du groupe a risque ont decide de s'abstenir de tenter une autre 
grossesse, et 36 % ont demande une ligature des trompes ou une 
vasectomie, par rapport a 22 % dans le groupe de contrOle. 11 est possible 
que la frequence plus elevee de sterilisation chez les couples a risque soit 
liee a leur age plus avance; on note toutefois que l'age, les antecedents de 
grossesse ou le risque eleve de recurrence semblent avoir peu influence la 
decision des couples qui ont opte pour la sterilisation. Dans le groupe de 
contrOle, la reaction a en general ete brutale et intense, les patientes ne 
voulant pas croire a la mauvaise nouvelle. Dans le groupe a risque, les 
couples etaient déjàanxieux, quelque peu prepares a la nouvelle, mais ils 
ont cependant eu de la peine pendant longtemps. 

Jusqu'd ce que le diagnostic soit prononce, la direction medicale etait 
acceptable; ensuite, les deux groupes ont du faire face a plusieurs 
situations inattendues mais pouvant etre evitees. En general, les patientes 
consideraient que le personnel, le soutien, les informations et le suivi apres 
l'avortement avaient ete satisfaisants a quelques exceptions pres. On 
trouvera ci-dessous un résumé des remarques et des suggestions faites par 
les patientes des deux groupes. Ces informations peuvent contribuer a la 
mise en oeuvre d'un meilleur systeme de soins qui tienne egalement compte 
de la disponibilite du personnel, des ressources techniques et des 
possibilites selon le type d'anomalie. 

11 ressort de l'etude que la majorite des grossesses etaient voulues ou, 
sinon, bien accueillies. Les couples ont dispose de peu de temps pour 
decider s'ils souhaitaient poursuivre la grossesse; it leur a fallu prendre 
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une decision rapide car la grossesse en etait déjà aux alentours de la 
20e semaine. Les patientes du groupe de contrOle ont eu souvent 
supporter l'incertitude et le malaise du personnel du service d'echographie 
lorsque l'anomalie a ete detectee. Elles ont eu l'impression d'être traitees 
comme des numeros et comme des specimens bizarres. On a effectue a 
plusieurs reprises des balayages et des photographies sans leur donner 
d'explications, et le personnel est venu regarder l'ecran en ignorant la 
patiente. 

Les patientes qui ont ete admises a l'hOpital ont du signer un 
formulaire de consentement aux actes medicaux et chirurgicaux. On leur 
a pose les laminaires dans le col uterin. Dans les heures suivantes, elles 
ont rencontre le psychiatre, ont recu une injection de prostaglandines et 
ont avorte entre 6 et 24 heures plus tard. Le conjoint pouvait etre present, 
mais peu d'autres personnes etaient chargees de s'occuper des besoins de 
la patiente autres que ceux d'ordre medical. Lors de l'avortement, des 
infirmieres etaient presentes et souvent la patiente n'a recu ni analgesique 
ni anesthesie peridurale. Le foetus etait montre aux parents dans une 

boite de plastique pluteit qu'enveloppe dans une couverture, ce qui a ete 
interprets comme une marque de froideur et d'indifference. La patiente 
quittait l'hOpital dans les 24 a 28 heures, toujours dans l'ignorance du 
diagnostic exact et de ses implications. 

A leur sortie de l'hOpital, les patientes etaient peu renseignees sur la 
duree de la periode de repos qu'elles devaient prendre, sur les complica-
tions possibles comme les hemorragies, sur la maniere d'eviter la mastite, 
ou sur le medecin a consulter au bout de quelques semaines pour un 
examen de l'uterus. Celles dont le foetus pesait plus de 500 g ont du regler 
les details de l'inhumation et signer les papiers. Tout ceci coincidait avec 
le debut de la periode de deuil. Le psychiatre leur a rendu une visite et, 
sauf sur demande, n'est pas revenu. Il existe bien une association de 
parents ayant perdu des enfants vivants, mais elle offre peu de reconfort 
ceux qui ont perdu un foetus. Pour certaines personnes, le pire sentiment 
etait celui de ne pas savoir all exactement etait enterre le foetus : avait-il ete 
incinere ou enterre dans une fosse commune dans un lieu inconnu et, si 
oui, quand? La plupart des couples auraient aline se recueillir sur la 
tombe. Bon nombre de patientes ont affirms qu'elles s'attendaient a belle-
ficier du meme soutien de la part du personnel medical et a etre traitees de 
la meme maniere que les parents qui avaient perdu un enfant. 

La reaction des parents a une interruption de grossesse est plus 
complexe que celle decrite dans les publications. Plusieurs auteurs (White-
Van Mourik et al., 1992) parlent du « desarroi » qui s'empare des patientes 
apres une interruption de grossesse de second trimestre. Les parents ne 
s'adaptent pas sans douleur a la perte d'un enfant desire. Its n'ont pas 
developpe de mecanismes de defense pour parer a une telle eventualite, 
particulierement les parents du groupe de contrOle, qui pensaient que la 
grossesse se deroulait normalement. Presque tous les couples, a un 
moment ou a un autre, oublient la gravite de la malformation ou de la 
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maladie et se convainquent que le nouveau-ne pourrait, avec les soins et 
les traitements appropries, recuperer apres la naissance. Cette attitude des 
couples ainsi que leur ambivalence dans le choix d'une option et leur 
acceptation globale de la situation, plaident fortement pour une revision de 
la philosophie qui preside a la q prise en charge D des couples chez lesquels 
une anomalie fcetale a ete detectee. Les problemes lies a la disponibilite 
des services medicaux pour l'enfant handicape ont déjà ete souleves 
(Dallaire, 1984). Meme si l'on trouvait une solution acceptable aux soins 
de ces enfants, bien des parents continueront vraisemblablement de choisir 
l'interruption de grossesse plutOt que d'elever un enfant dans des 
conditions que l'on prevoit difficiles. Les interviews des 200 patientes de 
notre etude ont mis en relief les lacunes dans les soins apportes aux 
patientes lors de l'interruption de grossesse pour des raisons genetiques au 
congenitales. On trouvera ci-apres les recommandations issues des 
resultats de nos recherches. 

Recommandations 

Les universites et les hOpitaux devraient inclure dans les programmes 
d'enseignement qui s'adressent aux etudiants et etudiantes et au 
nouveau personnel medical ou paramedical des sessions d'information 
sur le choc emotionnel que constitue pour un couple l'interruption de 
grossesse pour cause de maladie ou d'anomalie hereditaire fcetale. Ce 
couple devrait beneficier du meme soutien que les parents qui ont 
perdu un enfant. 

Durant les seances d'echographie ou au moment de la communication 
des resultats des epreuves de laboratoire, le droit de la patiente et du 
couple au respect de sa vie privee devrait etre respect& Il convient 
d'adopter une attitude respectueuse et chaleureuse et d'eviter toute 
discussion entre les membres du personnel au sujet d'une anomalie 
fcetale en presence de la patiente (ou du couple), qui ignore souvent la 
presence d'une telle anomalie. La presentation des images enregis-
trees doit etre reservee a l'enseignement. 

Les couples qui en font la demande devraient pouvoir s'informer a 
l'aide de documents audio, video ou imprime, sur des anomalies ou 
des maladies en particulier. Ce type d'information pourrait les aider 
avant qu'ils ne prennent leur decision quant a l'issue de la grossesse, 
et meme apres. 

Les recherches visant a mettre au point des techniques qui fourni-
raient un diagnostic echographique ou biologique a un stade plus 
precoce de la gestation devraient etre encouragees. L'amniocentese 
precoce et le recours a des marqueurs biologiques ou echographiques 
pourraient ameliorer les methodes de diagnostic prenatal. Dans 
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l'intervalle, it conviendrait d'eviter les delais non justifies concernant 
la confirmation d'un diagnostic ou la transmission des informations 
aux couples. 

Les couples devraient beneficier d'une assistance s'ils demandent 
poursuivre la grossesse jusqu'd l'accouchement spontane, meme si le 
foetus est atteint d'une maladie ou d'une anomalie letale. 

Si l'on propose a la patiente une interruption de grossesse thera-
peutique vers la fin du deuxieme trimestre, it convient de proceder 
une anesthesie locale (si elle est indiquee); durant la periode 
d'expulsion, la patiente devrait avoir a son chevet un personnel 
infirmier et medical competent et attentionne. 

La reaction de deuil est normale et devrait etre respectee. Une 
consultation psychiatrique durant la periode precedant l'interruption 
devrait etre suivie d'une rencontre avec le couple quelque temps apres 
a leur domicile. Selon les patientes, it serait preferable que ce contact 
soit l'initiative de l'equipe medicale, parce que les gens trouvent 
souvent difficile de communiquer avec l'equipe psychiatrique. 

Un travailleur social (ou un benevole ayant recu une formation 
adequate) devrait etre present et disponible pendant le sej our de la 
patiente a l'hOpital et devrait assurer la liaison entre la patiente et le 
personnel infirmier ou medical. 

Un conseiller clinicien ou une infirmiere devrait, dans les semaines 
suivantes, contacter le couple afin de fixer un rendez-vous pour une 
consultation genetique lorsque les resultats finals des epreuves de 
laboratoire et des rapports de pathologic sont connus. Ce rendez-vous 
ou cette conversation telephonique doit permettre de confirmer les 
resultats des epreuves de laboratoire et de reevaluer le besoin possible 
d'une aide psychologique. 

Toutes les mesures prises concernant le foetus apres l'expulsion, sa 
preparation en vue d'être montre aux parents et les formalites 
d'inhumation, devraient etre effectuees avec compassion et respect. 

La participation a un regroupement ou a une association de parents 
pourrait attenuer la sensation d'isolement exprimee par bon nombre 
de couples. Bien souvent, les membres de la famille et les amis ne 
comprennent pas le chagrin aussi bien que ceux qui ont vecu la meme 
experience. 
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Annexe 1. Questionnaire 

Questionnaire* 
FICHE DINFORMATION 

Identification (n° de laboratoire) 

Date de naissance : 

Jour 	 Mois 

 

Annnee 

   

    

     

Antecedents obstetricaux : 

G 	 P 

 

A 

   

IVG 

     

OUI NON 

S'agit-il d'une 1" union 

S'agit-il d'une 2e union 

S'agit-il d'une 3e union et plus 

Grossesse apres ligature tubaire 

Grossesse apres vasectomie 

Emploi (elle) • 	  

Emploi (lui) : 

Grossesse anormale : 

	

DDM : Jour 	 Mois 
	

Armee 

12. Date de l'interruption : 

	

Jour 
	

Mois 
	

Armee 

13. Motif de consultation pour le groupe a l'etude : 

Age maternel avance 
Malformation du tube 
neural anterieure 
Aneuploidie anterieure 
Translocation 
chromosomique familiale 	 

Toute information déjà inscrite au dossier sera transcrite directement sur le questionnaire. 
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Maladie metabolique 
Autre 

14. Anomalie mise en evidence a l'echographie de routine dans le groupe 
temoin : 

Syndrome de 
malformation 
Autre (p. ex. mort fcetale) 	 

15. Diagnostic final pour les deux groupes : 

Anomalie chromosomique 	 
Malformation du tube 
neural 
Syndrome de 
malformation hereditaire 	 
Syndrome de 
malformation d'etiologie 
indeterminee 
Maladie metabolique 
Autre 

Specifiez 	  

ENTREVUE 

16. Intervalle depuis l'interruption de la grossesse : 

0 - 6 mois 
6 - 12 mois 
12 - 18 mois 
18 - 24 mois 
24 mois et + 

OUI NON 

17. Ligature 	 depuis l'interruption 

18. Vasectomie 

   

    

OUI NON 
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19. Grossesse desiree : Patiente 
Conjoint 
Couple 

20. Si enceinte actuellement : 
Grossesse non voulue 
Grossesse voulue 

21. Complications suite a l'interruption 

Specifiez (infections, hemorragies, d'ordre psychologique, etc.) 

physiques 	  

psychologiques 	  

22. L'evaluation prenatale avait-elle ete imposee 
ou fortement suggeree par le personnel medical 
(perception de chacun des conjoints)? 

23. Etiez-vous d'accord pour vous soumettre au DPN? 

patiente 
conjoint 

24. Une des personnes suivantes a-t-elle influence votre decision? 

medecin traitant 
geneticien 
infirmiere 
conseiller 
conjoint 
d'autres personnes 
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25. Age de la grossesse a la date du diagnostic 

semaines 

26. Age de la grossesse a la date d'interruption 

semaines 

27. Annonce faite par : 

medecin traitant 
geneticien 
echographiste 
resident 
obstetricien de service 
autre 

28. Annonce de la nouvelle a : 

patiente 
patiente et conjoint 
conjoint 

29. Diagnostic bien compris au moment de l'annonce de la nouvelle : 

clair 
obscur 
information insuffisante 	 

IMPACT DU DIAGNOSTIC 

30. Avez-vous beneficie du soutien de votre entourage : 

OUI NON 

amis : 
famille : 
autres : 

31. Quelle a ete la periode la plus eprouvante qui a suivi la mauvaise 
nouvelle (detaillez pour les deux, psychologiquement) 
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32. Interruption acceptee psychologiquement par la patiente au moment 
de l'annonce : 

patiente 	  

conjoint 	  

33. Influence du sexe du foetus sur la reaction (detaillez pour les deux) 

34. Influence du nombre d'enfants sur la reaction du couple 

OUI NON 

35. Vous etes-vous sentie en deuil de I'enfant? 

Decrire son evolution (6 mois, 12 mois, 24 mois) 

36. Cette grossesse remplace-t-elle une grossesse echouee 
precedente? 

(si vous etes enceinte actuellement) 	  
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OUI NON 
37. Avez-vous rencontre un psychiatre lors de 

l'interruption? 

Cette visite vous a-t-elle aide? 
patiente 
couple 
conjoint 

38. Actuellement (ou a un autre moment) aimeriez-vous 
etre suivi(s) par un psychiatre ou un therapeute? 

patiente 
couple 
conjoint 

39. Croyez-vous avoir pris la bonne decision a ce 
moment-la? 

40. Est-ce que vous eprouviez des problemes conjugaux 
avant cette grossesse anormale? 

41. Evenements personnels malheureux relies a l'interruption (separation), 
specifiez : 

42. L'un d'entre vous s'est-il senti coupable, si oui de quelle facon? 
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Si oui, ce sentiment est-il encore present? 

Evenements malheureux dans la famille immediate, 
(p. ex. deuil, culpabilite familiale) specifiez • 	  

RETROSPECTIVE ET ATTITUDES 
OUI NON 

Aviez-vous pressenti quelque chose d'anormal? 

S'agissait-il de votre premiere grossesse avec l'actuel 
conjoint? 

Connaissez-vous le risque lie a une prochaine 
grossesse? 

Allez-vous recourir au diagnostic prenatal si vous 
devenez enceinte? 

D'apres vous, de quel ordre est un risque eleve (%)? 

1+ 5+ 10+ 15+ 25+ 33+ 50+ 
(1) (2) (3) (4) (5) (6) (7) 

Avez-vous ete rassuree par les informations sur les 
risques relatifs a la methode de diagnostic? 
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OUI NON 

Avez-vous ete consefflee par des amis? 

Comment vous sentez-vous vis-à-vis de vos enfants? 

SUGGESTIONS DE LA PART DU COUPLE CONCERNANT LES 
INDICATIONS DU DIAGNOSTIC PRENATAL 

53. Concernant le seuil fixe pour rage de la mere : 
statu quo 
< 35 ans 
> 35 ans 
autres 

54. Concernant les examens echographiques (accueil, etc.), specifiez : 

55. Concernant l'amniocentese, specifiez : 

56. Concernant la methode d'interruption (anesthesie), specifiez : 
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IMPRESSION GLOBALE 
OUI NON 

Avez-vous recu assez d'information avant de 
subir votre examen? 

Specifiez 	  

OUI NON 

Avez-vous recu assez d'information avant de 
subir votre interruption de grossesse? 

Specifiez 	  

Qui vous a le plus renseignee sur le diagnostic prenatal? 

votre medecin traitant 
le geneticien 
l'echographiste 
les conseillers ou 
infirmieres en genetique 	 
autres 

60. Comment avez-vous pressenti le milieu medical face a l'amniocentese? 

favorable au test 
non favorable au test 

OUI NON 

61. Vous etes-vous sentie obligee de subir une 
amniocentese? 
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62. Vous e-tes-vous sentie obligee d'opter pour l'avortement? 

avant l'amniocentese 
apres l'amniocentese 

63. Qu'est-ce qui vous a le plus motive a prendre la decision d'interrompre 
la grossesse? 

la qualite de vie de : 
vous-meme 
du couple 
votre famille 
autres enfants 
societe 

64. Le suivi post-interruption : conseils genetiques, interpretation de 
l'anomalie, etc. 

RESUME ET INTERPRETATION DE L'ENTREVUE 

PERCEPTION DU PSYCHOLOGUE 

concernant le deuil 
concernant le milieu 
evaluation globale de l'intervention 

Date : 

Signature • 	  
(Psychologue chargee de l'entrevue) 
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Annexe 2. Formulaire de consentement 

Consentement 

Programme de diagnostic prenatal — Hopital Sainte-Justine 

Etude sur raccessibilite au diagnostic prenatal et 
les services offerts tors d'une interruption de 

grossesse pour anomalie fcetale 

Nous acceptons de rencontrer un psychologue et de repondre au meilleur 
de notre connaissance aux questions posees sur le suivi du diagnostic 
prenatal des maladies genetiques. Toutes les reponses qui seront donnees 
demeureront totalement anonymes. 

Nous aimerions etre informes des conclusions de cette etude : 

OUI 	  NON 	  

Patiente 	  
Date • 	  

Temoin 	  
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Annexe 3. Lettre d'appui 

SOUS-COMITE D'ETHIQUE  

Un comite de l'HOpital Sainte-Justine forme des membres suivants : 

Philippe CHESSEX, M.D. 	 Neonatologie 

Hubert LABELLE, M.D. 	 Orthopedie 

Georges Etienne RIVARD, M.D. 	Hematologie 

Michel VANASSE, M.D. 	 Neurologie 

Sylvie VANDAL 	 Services ambulatoires 

A leur reunion du le`  aolit 1991, les membres du sous-comite d'ethique ont 
etudie le proj et de recherche clinique intitule : Reaction et adaptation des 
parents au diagnostic prenatal dune maladie he reditaire aboutissant a une 
interruption de grossesse soumis par Louis Dallaire, M.D. et Gilles Lortie,  
M.D. et l'ont trouve conforme aux normes etablies par le Comite d'ethique 
de l'HOpital Sainte-Justine. Le projet est donc accepte par le comite. 

Le 29 aolit 1991  
Hubert Labelle, M.D., President du 	Date 
sous-comite d'ethique 

c.c. : Claude C. Roy, M.D., 
President du Comite d'ethique 
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Annexe 4. Personnel du projet 

Micheline Des Rochers, 

Rachel Clermont 

Christina Vachon 

Jocelyne Roussin 

Franc oise Dagenais 

Bernard Grignon 

Richard Maheu 

Infirmiere en chef 

Psychologue 

Psychologue 

Secretaire 

Archiviste 

Directeur 
(Division genetique medicale) 

Directeur 
(Centre de recherche) 
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Mandat 
(approuve par Son Excellence le gouverneur general 

le 25 octobre 1989) 

Le Comite du Conseil prive, sur Ia recommandation du Premier Ministre, et en 
vertu de la partie I de la Loi sur les enquetes et sous le Grand Sceau, 
etablira la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction, 
dans le but de faire enquete et de presenter un rapport sur les progres 
actuels et previsibles de la science et de la medecine en matiere de 
techniques de reproduction, sur le plan de leurs repercussions pour Ia sante 
et la recherche et de leurs consequences morales, sociales, economiques et 
juridiques ainsi que pour le grand public, et de recommander des politiques et 
mesures protectrices a adopter, au sujet principalement, 

des repercussions des nouvelles techniques de reproduction sur le 
bien-titre et Ia fertilite des femmes; 

des causes, du traitement et de Ia prevention de l'infertilite chez les 
hommes et les femmes; 

de Ia reversibilite des techniques de sterilisation, de ('insemination 
artificielle, de la fecondation in vitro, des transplantations 
d'embryons, des techniques de depistage et de diagnostic 
prenatals, de Ia manipulation genetique et des interventions 
therapeutiques pour corriger des anomalies genetiques, des 
techniques de choix du sexe, des experiences sur l'embryon et des 
transplantations de tissu foetal; 

des mesures d'ordre social ou juridique, telles le recours a une 
mere porteuse, ('intervention de Ia justice durant la grossesse et a 
la naissance, et la "propriete" de ('ovule, du sperme, de l'embryon 
et du tissu foetal; 

du statut et des droits des personnes qui recourent ou contribuent 
aux services de reproduction, entre autres, l'acces aux diverses 
methodes, les "droits" a Ia condition de parent, le consentement en 
toute connaissance de cause, le statut des donneurs de gametes et 
la confidentialite, ainsi que de ('incidence de ces services sur tous 
les interesses, notamment sur les enfants; et 

des ramifications economiques de ces techniques, par exemple, 
('utilisation commerciale d'ovules, de sperme et d'embryons, 
('application de la Loi sur les brevets, et le financement de la 
recherche et des methodes utilisees, y compris le traitement de 
l'infertilite. 
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