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DANIELLE MOYSE,
e voir avant. On parie de liberté de choix

« Il y a une violence
du dépistage dans
son cote aseptisé »

Danielle Moyse est philosophe. Auteur de Handicap : Pour une
révolution du regard [Presses|Universitaires de Grenoble, 2010,
18 €), elle a été invitée, samedi, 3 donner son point de vue. « Le

. handicap est vu comme P'incarnation
du mal et du malheur. Il y a une vio-
lence du dépistage dans son cté asep-
tisé. Avant, nous n'avions pas a choisir
si quelqu'un devait naitre ou pas. Nous
n‘avons pas encore mesuré ce change-
ment incroyable. C'est inédit dans I'his-
toire de I'Humanité. Une foule de ques-
tions se posent. Il y a une différence
considérable entre apprendre le handi-
cap d’un enfant a la naissance et le sa-

pour les parents, mais pour que cette
liberté soit effective, il faudrait que les parents sachent ce que
c'est qu'avoir un enfant handicapé. Un taux d’interruption de
grossesse de plus de 9o %, c'est le signe d'une absence de liberté.
Une espéce d'eugénisme ou au moins une forme de sélection-
nisme s'est installée. Mais, dans cette histoire, il n’y a pas de mé-
chant. Aucun homme politique n'a dit : « A bas les trisomiques I ».
Pourtant tout converge dans la méme direction. Suspendre le
droit de vivre a une caractéristique de santé, c’est menacer l'ac-
cueil de quiconque. »
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Trisomie 21: comment changer
de regard sur un handicap stigmatisé

Un colloque réunissant professionnels de santé, juristes, et parents d'enfants trisomiques s'est tenu samedi d Lille. Eclairant.

A trisomie 21, sujet sensi-

ble et complexe qui ren-

voie chacun a lui-méme.

Aucun des intervenants
du colloque lillois, samedi 14 jan-
vier, ne I'a oublié. La trisomie 21 ou
syndrome de Down est un nom
de maladie, qui provoque tou-
jours le malaise. Enfin presque...
L'idée des organisateurs, regrou-
pés autour de Véronique Leterme,
médecin généraliste a Steenwerck
(et organisatrice du colloque sur
les Chrétiens d’Orient en 201 a
Lille), est d'alerter sur les dérives
« eugéniques » de la réforme de
la loi de bioéthique en 201m. Celle-
ci a généralisé le dépistage de la
maladie (prises de sang et écho-
graphies) chez toutes les femmes
enceintes quel que soit I'dge de la
future mére,, alors que le risque
grandit fortement avec I'age des
femmes. Rien de commun donc
entre une femme de 20 ans et
une de 42 ans. « Le dépistage
pousse d 'élimination avant la
naissance de 96 % des foetus dé-
tectés. Le médecin doit poser le bé-
néfice-risque au cas par cas. Sinon,
il devient prescripteur automati-
que de tests. Il faut insister sur le
caractére non obligatoire des éta-

La famille Laloux originaire d’Amas : Maryse, Emmanuel et Eléonore.

pes de ce dépistage. Informer dés
la premiére consultation revient a
angoisser la femme », explique le
docteur Patrick Leblanc.

« Le business

du dépistage »

A 58 ans, ce gynécologue de Bé-
ziers est le coordinateur du co-
mité de sauvegarde de la méde-
cine prénatale qui regroupe 850
médecins en France. « Le réle du
médecin est d'accompagner le cou-

ple ou la femme et de les aider
dans leur réflexion », indique ce
praticien qui évoque le « busi-
ness » de ces tests avec plus de
800 000 naissances chaque an-
née en France et un marché situé
entre 100 et 250 millions
d'euros.

Jean-Marie Le Méné, président de
la Fondation Jérome Lejeune (du
nom du découvreur de la triso-
mie 21 en 1959) va plus loin « Le
dépistage établit implicitement un

critére de normalité : celui de ne
pas étre trisomique... Or, éliminer
lenfant parce qu'il est malade n'est
pas un réflexe spontané des pa-
rents. Ld, on leur en donne l'idée...
Il'y a une préméditation de la
société. »
Un des rayons de soleil de la jour-
née est venu des parents et no-
tamment de la famille Laloux,
d’Arras. Maryse, Emmanuel et
Eiéonore, 25 ans, sont venus ra-
conter une vie possible et heu-
reuse avec une enfant trisomique.
IIs ont créé en mars 2010, le col-
lectif « Les amis d’Eléonore ».
« Nous avons voulu qu’Eléonore
soit parmi les autres en milieu or-
dinaire Aujourd’hui, nous sommes
deux parents complétement diffé-
rent. Cela a donné un sens a notre
vie », raconte Emmanuel. Maryse,
la maman, explique qu'elle a été
« trés heureuse de ne pas savoir »
quelle attendait une enfant triso-
mique. « Au sein du collectif,je suis
la porte-parole. Je suis trés fiére »,
lance Eléonore, cheveux rouges
coiffés a la brosse.« Quand on les
regarde comme une personne,
tout est possible »,indique Emma-
nuel. Le regard, toujours lui...
Thomas Levivier





