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Pourguoi avoir attendu trois ans
Hour rembourser
e test anti-trisomie 217

Le gouvernement remboursera le test génétique sanguin
pour détecter le syndrome de Down dés juillet prochain.

De quoi s'agit-il ? On connalt la trisomie 21,
en fait appelée syndrome de Down, du nom
d'un des médecins qui I'a décrit le premier au
X1X:= siecle. |l s'agit d’'une anomalie génétique
liée a un troisiéme chromosome sur la 21¢
paire. Jusqu'a présent, il fallait utiliser un test
de détection basé sur la ponction de liquide
amniotique. Ce préléevement entrainait jusqu‘a
un pour cent de fins de grossesse acciden-
telles, car il n'est pas sans danger pour l'en-
fant. Cela arrive une cinquantaine de fois par
an dans notre pays. De plus, le nombre de
foetus porteurs d'une T21 non décelés par
cette approche demeure important, puisqu’'un
guart des foetus porteurs ne sont pas décelés.
Le test sanguin, lui, se fait en toute sécurité a
partir du sang de la mére. L'analyse permet
en effet de distinguer IADN de la maman de
celui de I'enfant a naitre. Et, cerise sur le
gateau, il rend un avis correct dans 99,8 %
des cas. Un soupcon de positivité est toujours
confirmé de maniére indépendante par une
amniocentese.

Que permet-il de faire ? Si on dispose de
I'information de I'anormalité génétique, les
parents peuvent prendre une décision d'avor-
tement thérapeutique. Qu pas. Car si les
symptémes du syndrome de Down sont im-
portants, beaucoup d'enfants nés avec cette
anomalie sont viables. L'utilisation du dépis-
tage a permis de faire baisser l'incidence de la
trisomie 21 d'une naissance sur 700 a une
naissance sur 2.000. Les tests sanguins, non

invasifs, devraient encore améliorer ce
constat. Toutefois, I'Age moyen de plus en
plus retardé de la maternité augmente régu-
lierement le risque de malformations géné-
tigues.

Certains parents décident parfois de ne pas
recourir a un avortement, malgré I'impact
important de la maladie. Qutre ses pom-
mettes « a la mongolienne » qui le rendent
reconnaissable, |'enfant atteint de trisomie 21
souffre généralement d'un retard mental qui

le « bloque » vers |'dge de 8-9 ans, ce qui le
destine souvent (mais pas toujours) a devoir
étre assisté comme un mineur toute sa vie.
Malheureusement, il faut y ajouter des mal-
formations cardiagues et musculo-squelet-
tiques importantes, ainsi qu'une forte ten-
dance a |'obésité. Faire naitre un enfant at-
teint du syndrome de Down en connaissance
de cause est donc une décision difficile.
Pourquoi aveir tant attendu ? Il y a trois ans
que le KCE et le Conseil supérieur de la santé
ont rendu un avis unanime qui concluait qu'il
fallait rembourser ce test sanguin a un groupe
a risque de 5.000 femmes (grossesse tardive,
antécédents familiaux), mais qu'il fallait at-
tendre que le test ait réduit son prix de quasi
500 euros a 150 pour le proposer a toutes les
femmes enceintes. Ca tombe hien, il nait
environ 120.000 bébés chaque année dans
notre pays et la ministre a prévu un budget
pour 100.000 grossesses, soit 15 millions par
an, afin de le proposer a toutes les femmes
enceintes qui souhaitent effectuer le test.

Cerise sur le giteau, ce nouveau test
génétique sanguin, désormais rendu
quasiment « gratuit », rend un avis
correct dans 99,8 % des cas

Combien cela coiitera ? Rien aux femmes
bénéficiant du « régime préférentiel », soit
I'ancien statut Vipo ou BIM, en fait, les béné-
ficiaires d’'un revenu d'intégration ou d'une
aide équivalente du CPAS ; les bénéficiaires
d'une allocation de handicapés ; d'une alloca-
tion familiale majorée ; aux mineurs étrangers

non accompagnés et aux titulaires orphelins,
ainsi surtout qu'aux futures meéres dont le
revenu est particulisrement bas. Aux autres,
cela ne coiitera que 8,68 euros. Une formi-
dable avancée, donc, mais on notera qu'il
aura fallu trois ans pour traduire une recom-
mandation scientifique en action de terrain.
Un bébé, c’est fait en neuf mois...




