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Recommandation, obligation et consentement en santé

existence parfois terriblement contrainte ou des 
mutilations à visée préventive, et le risque d’une 
maladie incurable. »

Devenant de plus en plus globale, l’analyse 
génétique répond parfois aux questions qu’on 
se pose, et de plus en plus à celles qu’on ne 
se pose pas. Autrefois qualifiées d’incidentes, 
d’accidentelles, des informations secondaires 
aux résultats génétiques sollicités lors d’un test 
deviennent monnaie courante. Comment les 
gérer ? Certains, comme le Collège américain 
des généticiens cliniciens, ont proposé une 
forme d’obligation (morale ? éthique ? légale ?) 
à transmettre tout résultat sur les altérations 
génétiques figurant dans une liste décidée 
par… eux-mêmes ! Il y aurait ainsi un devoir 
de savoir. La loi française, qui fait une obli-
gation de transmettre aux apparentés des 
données de prédisposition à des maladies 
d’origine génétique d’une particulière gravité, 
va dans le même sens. Que reste-t-il alors 
d’un droit de ne pas savoir ?

En affirmant : « À mon sens, dans le cas d’un 
projet parental, si un risque non négligeable de 
transmission d’une maladie est connu, le droit de 
ne pas savoir s’efface devant le devoir de savoir » 
[3], le philosophe Bernard Baertschi résume 
les termes d’un débat qui, à mon sens, doit 
rester ouvert.

Facteurs de liberté, les tests génétiques, 
qui sont aujourd’hui proposés de façon plus 
sûre et plus efficace, nous font également 
porter une lourde responsabilité. Ils nous 
l’imposent à tous, et pas seulement aux futurs 
parents dans le cadre d’un test prénatal. Les 
choix qu’ils entraînent ne sont jamais neutres, 
et les choix individuels sont tributaires des 
représentations sociales, en particulier de la 
maladie et du handicap5, qui contribuent 
à affirmer un devoir de bonne santé, voire 
un « droit » à la bonne santé de l’enfant à 
naître. Notre responsabilité collective est de 
poursuivre une réflexion libre sur les choix 
de valeurs que la société devrait porter si on 
lui en donnait l’opportunité. ⁄

5. On pense au défi majeur pour les couples qu’est la 
capacité à affronter les perceptions collectives négatives 
du handicap potentiel d’un enfant à venir.
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