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Moins d'enfants seraient malades
grâce au dépistage génétique préventif

SANTÉ Plusieurs centaines de Belges y ont déjà eu recours
••. Une firme commerciale
propose de dépister
les marqueurs de certaines
maladies génétiques
chez les parents avant
la conception de l'enfant.
••. Cela permettrait
de diminuer la prévalence de
maladies héréditaires graves,
comme la mucoviscidose,

M IIcovi~ci?ose,. thalassémi e .et
des dlzames d'autres maladIes
génétiques récessives qui af-

fectent un enfant sur 100en Belgique se-
raient évitables. T :arme terrible? T,{' dé-
pistage génétique préventif. C'est-à-dire
avant la conception de J'enfant. Cedépis-
tage consiste à passer au crible certains
point~ précis du patrimoine génétique
du futur père et de la future mère. Et c.e,
pour déterminer s'ils sont tous delLxpor-
teurs d'anomalies particulières sur les
mêmes gènes. Avant d'aller plus loin,
plongeons au cœur des maladies alltoso-
miques récessives. Prenons l'exemple de
la mucoviscidose. On considère qu'un
Belge sur 10 est porteur du gène de la
maladie. Un « porteur" a la particulari-
té de ne pas développer la maladie car le
gène délétère n'est présent qu'en un seul
exemplaire dans son génome. Si 11li-
même n'est pas malade, il a toutefois un
risque sur deux de transmettre legène de
]a mucoviscidose il. son enfant. Si ]e
deu xième parent est llii ausû «por-

LE TEST

Empêcher des maladies
de proliférer
Ces dépistages pré-conception
sont apparus dans les années 70.
C'est que le syndrome de Tay-
Sachs, une maladie neurodègéné-
ratlve incurable, faisait alors des
ravages au sein d'une Irange de la
communauté juive. Pour éviter de
transmettre cette maladie autoso-
mique récessive, le rabbin s'assu-
rait de la compatibilité génétique
(avec les techniques de l'époque)

teur », ce couple a finalement 25 % de
risque de mettre au monde un cnfant at-
teint de mucoviscidose.

Pas fréquent en Belgique
Pour contrer cette fatalité, lUIesociété

commerciale du num de Gendia, établie
à Anvers, propose depllis quelque tem ps
de réaliser des tests génétiques de dépis-
ta~ des maladies héréditaires avant la
conception de l'enfant, «Dans un prélè-
venIRn! sanguin effectué chez ln future
mère et le futur père, on recherche 40.9
mutations correspondant à 104 mala-
dies hifréditaiTCIi riIJeSsl:ves parmi lEi!
phu, rmn mllne.<:.Cela permet de détermi-
ner s'ils ont en commun des gènes délé-
tms qui pourraient les conduiTe ildon-
ner naissant'e à un rnfant malade, ex-
plique le IYPatrick Wi1l1ems,directeur
de Gendia. Ce test est trèsfréquent dans le
monde entier, mais pas en Belgique. »

Et cela est confirmé par le P' Marc
Abramowic7.,directeur du centre de gé-
nétique de l'ULll à l'hôpital Erasme.
" Cettc initiative de dépistage génétique
préventif lcs œntrcs de génitique des hô-
pitll1J.:r. ont T!mtlu la raneRr il y a 15 atM.
Mais en l'absence d'études dimontrant
son çfficacité, t'Ina mi avait à l'époque
décidé de stopper le pmjet, regrette-t-il.
Kt pourtant, pou.r dR.s di:<:uines de muJ{l.-
dies héréditaiTes, un test génétique avant

la e<m~eptionde l'tmfant serait d'une
grande utilité. Cela pcmuttrait d'éviter
des souffimtces inutiles dans le du] des
parrn.t.ç ct dcs enfantç, ct dan.ç le mime
temps defaire gagner de l'argent il la sé-

avant d'autoriser tout mariage
(arrangé). Dans les années 80, la
thalassémie, une grave anémie
hériditaire, était un fléau en Sar-
daigne. Elle a disparu grâc8 aux
dépistages pré-conception,
Ch8Znous, plusieurs centaines de
Belges ont déjà eu recours aux
tests génétiques de dépistage des
104 maladies hériditaires propo-
sés par Gendia, « la plupart sont
des néerlandophones, mais quelques
gynécologues francophones nous
ont envoyé des patients )J, précise le
Dr Wlillems, directeur de l'entre-

eurité sociale. En çjjèt. soigner un e1!fànt
malade représente un coût médieal bien
plus grand que Ir.coût du dépütage. »Et
d'ajouter: «Mettre plus de mO,ljars fi-
nanciers dans le dépistage génétique.
comme c'est rlifjà le cas dans nos paliS t'oi-
,çiT/,~, permettmit de moderniser lwtre
s.ystème de santé. On sous-utilise claire-
ment la génétique dam; notre pays. "

D~jà aujourd'hui, en consultation mé-
dkale, des futurs parents inquiets ré-
clament des tests génétiques avant la
conception de leur enfant. Mais si ces
tests existent en effet, ils n'y ont pas ac-
cès. « C'est a1rud qu'on 'Voit appa.raître
desfirmes commerciales comme Gendia,
qui veulent combler une demande d'un
ce1'lain manqw: de tests génitiques utiles
non fi1Wn.d.s par l'Inami, poursuit le P'
Abramowicz. De 3 à 40 % des couples sont
porteurs d'un gène Técessif délétère com-
mun, C'estWL riel p1'Oblème de santé pu-
blique. »

Concrètement, le test de Gendia
consiste en lUIeprise de sang de chacun
des deux parents. Ensuite, les échan-
til~ons sont envoyés dans des grands la-
boratoires aux Etats-Unis où l'expertise
pour ce genre de test se développe depuis
une quarantaine d'anllées. « Cette colla-
boration 1l0llR perm.et d'offrir Iln test gé-
nétique de 104 maladies à un bas coût »,
indique le 1)" WiIllems. En efiet, 390€
par personne dépistée, c'est bon marché.
Les résultats sont obtenns au maximum
un mois plus tard. De quoi, si nécessaire,
décider d'avoir reoours à ]a fécondation
in vitro pour implanter un embryon
sain. _

LAETITIA THEUNIS

prise.
S'il est préférable de le faire avant
la conception, certaines femmes
réal isent le test déjà enceintes.
«( Si fe dépistage met en évidence un
risque de transmission de telle ma-
ladie, if y a deux lests pour voir si
l'embryon en est atteint: le test CV5
(biopsie choriole) oins; que l'amnio-
synthèse, méthode qui permet d'iso-
ler J'ADN de l'embryon sur lequel on
peut rechercher la pr~sence ou non
de ia maladie ». De quoi laisser à la
femme le choix de mener sa gros-
sesse à terme ou d'avorter.
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l'expert « L'aléatoire préserve l'altérité»
ENTRETIEN _

M llrk Hunyadi est philo-
sophe. 11 enseigne à

ITCL. Iltravaille notamment
sur le «pŒthumanisrne",

ce courant de pensée quî
entend améliorer la na-
ture humaine par des
muyens technolugiques. Il
juge de façon critique le
nouveau service proposé
par Gendia, Selon lui, il est
susceptible ùe faire entœr
le couple dans une « logique
consurnériste ».

Une entreprise qUI propose de
s'intéresser aUlI patrimoines
génétiques des futurs parents
pour e>cprimer la probabilité
qu'ils aient un enfant qui dé-
veloppe telle ou telle maladie,
qu'est-ce que cela vous ins-
pire?
Didée ijue l'on u franchi une
étape ,wpplirnentaire,
Lorsque de futurs parents
craignent aujourd'hui d'avoir
un e1ljimt qui dtueloppe telle

ou telle maladie, iL~ penriC1It
derlwnder une DPI, cest-à-
dire un diagnostic priimplan-
tatoire. C'est td;s t:/u:udré.
DanB ce cru-là, on s'en réfère
directement à l'embryon de
l'enfant. Ce que l'entreprise
dont vuus m~ parlez prupU8e
e.~t bùm différent, C'e8f pure-
ment prédictif. J)j vois des
dangers. lfabonl cette SWiJYl-

ôon qui .,.i,~qu(!:d.e naître o,u
sein des couples. Ensuite, po-
tentiellement, cette ingérable
inquiétu.de pur rapport à une
maladie qui n'est même pas
avirée puisque l'entreprise qui
propose le service ne fOurnit
qu'une probu,&iliti de dévelup-
per telle ou telle maJndie. C'e#
particulièrement rna~ain,

Une interdiction absolue
existe autour de la possibilité
de modifier le génome du
fœtus. Est-ce une tentative de
contourner cette interdiction?
De la part de la f';ociété,j'y mis

surtout des oqjectift commer-
ciaU<!], Elle t'eut s'emparer
d'un marché, celui de l'all-
goi.'l.~e humn,inc. Et celui-ci,
forcément. existe bel et bien.
Justement, qu'est-ce que cela
dit de nos sociétés?
Je vous dirais qu'elles ont une
difficulté cmissante à gérer le
risque. Mais Ge genre de rif-

fle:lJùm.~n'est pn.~nmweau. Tly
a aussi de leur part, je pense,
un souci croissant avec l'alté-
rité.Avec cette nouvell~ initia-
tive commerci.al.e, le fait
d'avoir de8 enfants, d'être en
couple, entrerait dans une 10-
!!,ique cuusumériste. Le mun-
.~ieu'" veut que la dame qu'il
« consomme» soit saine, la
dame attend la TTlême chose du
monsù:ur. L'altérité est re-
pm/$sœ. l.'aléatoire préserve
l'altérité, Nos sociétés 'oeulent
du même, de l'homogène, de
l'édu.lcu'fi .•

Propos recueilli. par
MATHIEU COUNET
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