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INTRODUCTION
 
The Jérôme Lejeune Foundation is a medical and research foundation located in France. Created in 1995, after the death of Professor Jérôme Lejeune, the doctor who co-discovered the chromosomal origin of Down syndrome, it has been recognised as an organisation of public benefit[footnoteRef:1] since 1996. The Jérôme Lejeune Foundation works for disabilities marked by intellectual deficiencies of genetic origin: Fragile X, Rett and Angelman syndromes, etc. The most common and best known is Down syndrome (also called trisomy 21). The Jérôme Lejeune Foundation has three missions:  [1:  with a general interest mission.] 

- medical research to find treatments which facilitate the daily life of persons with disabilities. The Foundation is the leading funder in France and Europe of research on Down syndrome, having funded more than 700 research projects since its creation.
- taking care of persons with intellectual disabilities thanks to a specialised medical consultation (the Jérôme Lejeune Institute), which welcomes more than 10,000 patients.
- to defend the life and dignity of persons with disabilities.
Around 6 to 10 million people in the world are currently living with Down syndrome, including 50,000 in France. Down syndrome, due to the presence of a third chromosome 21, is the leading cause of intellectual deficiency of genetic origin: this disability affects 1 baby out of 650-700 conceived. Down syndrome is therefore not a rare condition. 
Down syndrome is an emblematic disability for several reasons. 
Firstly, it is visible: it marks the physical appearance of the person, particularly his face. Disabilities that affect the physical appearance are difficult to accept in a society that excessively values a certain conception of beauty. 
Then, beyond the health complications that can be treated by medicine (e.g. cardiac malformations), with supporting re-education (e.g. speech therapy, psychomotricity), a person with Down syndrome suffers from intellectual disability, the most striking consequence of the 3rd chromosome 21. Disabilities that affect intelligence are difficult to accept in a society where performance is a dominant value. 
E.g. in France, special jobs have been created to allow persons with intellectual disabilities to work. Today, in the context of profitability concerns, these special jobs are less and less for persons with Down syndrome but rather for persons who have disabilities that are seen as more compatible with the economic performance required in these times. This jeopardises the right to the opportunity to gain a living by work guaranteed to persons with Down syndrome by article 27 of the Convention on the Rights of Persons with Disabilities.
Finally, Down syndrome is the only pathology of genetic origin that is the subject of a public health policy in France establishing generalised prenatal screening for all pregnant women. This policy, initiated in 1996 and regularly expanded (the latest development took place in 2017 with the inclusion of new prenatal screening techniques in the health system), leads to:
- prevent a group of human beings from being born on the basis of their genome,
- to aggravate the negative perception of this disability,
- and to forge a collective unconscious intolerant of this disability.
During the long period of the Covid health crisis and especially in 2020, persons with disabilities were sometimes not treated like others. At the beginning of this crisis, warnings were sounded to highlight serious discrimination: "Do not resuscitate" notes on medical records[footnoteRef:2], refusal of admission to hospitals[footnoteRef:3], discrimination in medical care[footnoteRef:4], etc. These practices reflect a perception that the lives of persons with disabilities are less valuable than the lives of persons without disabilities. How could it be otherwise as a generalised prenatal screening programme, set up by the State, suggests that a person with Down syndrome is an individual with less value who has escaped the control of medicine? [2:   Fury at ‘do not resuscitate’ notices given to Covid patients with learning disabilities, The Guardian, James Tapper, 13 February 2021. ]  [3:  Covid-19 - Urgence pour les personnes handicapées malades, UNAPEI, 4 April 2020.]  [4:  Caroline Madeuf, Accès aux soins et Covid-19 : Handicap International donne l’alerte, Handirect, 1er décembre 2020.] 

During this review of France, the Jérôme Lejeune Foundation would like to provide input on paragraph 3 (b) of the List of Issues (equality and non-discrimination - article 5), paragraph 6 of the List of Issues (awareness-raising - article 8) and paragraph 25 of the List of Issues (right to education - article 24).
Ableism: a vision that is a source of discrimination
Despite the progress made in the recognition of the rights of persons with Down syndrome, they still suffer the deleterious consequences of a negative perception of them in France. Marked by ableism, our society only recognises the full value of people who do not suffer from a disability.
In this contribution, we consider ableism as defined by Ms Devandas Aguilar, Special Rapporteur on Disability (2014-2020) in her annual report: "a value system that considers certain typical characteristics of body and mind as essential for living a life of value. Based on strict standards of appearance, functioning and behaviour, ableist ways of thinking consider the disability experience as a misfortune that leads to suffering and disadvantage and invariably devalues human life."[footnoteRef:5]  [5:  Ms Catalina Devandas-Aguilar, Report of the Special Rapporteur on the rights of persons with disabilities, Assemblée Générale des Nations-Unies, 2020, A/HRC/43/41. §9.] 

The negative perception of ableism leads to persistent social prejudices that result in discrimination against people with disabilities. People with disabilities are excluded from society, especially people with Down syndrome who experience chromosomal racism. 
Paragraph 3 (b) of the List of Issues (Equality and non-discrimination - article 5):
Discrimination is direct when it comes to detecting a maximum number of foetuses with Down syndrome before birth. It sends out a deplorable image of a disability that must be "prevented".[footnoteRef:6]  [6:  More information in French from page 6 to 10.] 

Discrimination is also indirect: under the guise of neutrality, prenatal screening informs parents by providing negative information imbued with ableist thinking.[footnoteRef:7]  [7:  More information in French from page 10 to 13.] 

Discrimination is also associated when it comes to discriminating against pregnant women registered in a national file without their consent after prenatal screening of Down syndrome.[footnoteRef:8]  [8:  More information in French from page 15  to 16.] 

Key figures:
“Parents' views on French health professionals and Down syndrome”, a recent survey carried out by IFOP[footnoteRef:9] in May 2021, highlights:  [9:  IFOP, French independent polling institute. The survey was conducted in collaboration with NGOs of parents who have a child with Down syndrome. 749 parents were surveyed, from 20 April to 4 May 2021. The figures provided by the survey allow to objectify the relationship of health professionals, particularly pregnancy specialists, to Down syndrome. The announcement of the diagnosis of Down syndrome is a key moment whose conditions, approach and collective understanding must be examined in the light of the Convention.  ] 

· The dangerous banalisation and routinisation of prenatal screening: today, for 55% of parents, screening tests have been presented or scheduled as just another pregnancy check-up without being specifically explained by health professionals. Twenty years ago, this drift was less noted (36%).

· Down syndrome is presented to expecting parents in an extremely negative way that is out of step with reality: for 62% of parents, life with their child with Down syndrome is less dark than they were told by health professionals.

· The image of Down syndrome is so bad that when parents announce their intention to continue the pregnancy after a diagnosis of Down syndrome, in 45% of cases health professionals express a negative reaction such as annoyance, incomprehension, embarrassment, guilt or pressure for abortion. In addition, when a baby with Down syndrome is born, in 1 out of 3 cases the health professional suggests to the parents to abandon their child. 

· Everything is done to discourage expecting parents: after the diagnosis of their unborn child, 64% of parents are not offered to contact families or NGOs. Moreover, one parent in two feels extremely lonely, not surrounded and not accompanied when the diagnosis is announced. 
Concerning systematic prenatal screening of Down syndrome, as the Conseil d’Etat wrote it: “Public health policy should not contribute, by systemic effect, to favouring such collective behaviour, but rather allow for a better support of disability.”[footnoteRef:10]  [10:  Report from the Conseil d’Etat, La révision des lois de bioéthique, 2009, page 30.] 


Paragraph 25 of the List of Issues (Education – article 24): 
In terms of support, there is still progress to be made, for example, in the field of schooling: 6% of children with Down syndrome have no schooling at all[footnoteRef:11]. 20% of children with Down syndrome have to attend school only on a part-time basis (imposed part-time)[footnoteRef:12]. [11:  Remi Bertrand, La scolarisation des enfants porteurs de trisomie 21 en France, 18 décembre 2019, Trisomie21.org.]  [12:  Imposed part-time because no accompanying person (AESH) available, or absence of the accompanying person, or insufficient number of accompanying hours, or refusal of the school.] 


Paragraph 6 of the List of Issues (Awareness-raising - article 8): 
In France, there are too few campaigns to raise awareness on intellectual disability and promote a positive perception of persons. The hit video Dear Future Mom, seen by more than 8 million people worldwide, let young persons with Down syndrome reassure a pregnant woman about the future and possible happiness of her child with Down syndrome. This video, cosigned by several European NGOs, was censored in 2014 by the Conseil Supérieur de l'Audiovisuel on the grounds that it does not generate a "spontaneous and consensual adhesion". The censorship, which threatens the freedom of expression of people with Down syndrome, is currently being examined by the European Court of Human Rights.[footnoteRef:13] [13:  More information in French page 17.] 
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Le paragraphe 3 (b) de la List of Issues invite à la prise en compte des formes multiples de discrimination. Discrimination directe, discrimination indirecte et discrimination associée sont ici exposées. 
 
1. [bookmark: _Toc41750516]DISCRIMINATION DIRECTE : la disparition d’une communauté sur la base de son patrimoine génétique suite à la généralisation du dépistage prénatal 

L’article 5.1 de la Convention relative aux droits des personnes handicapées protège les personnes handicapées contre toute discrimination directe : « toutes les personnes sont égales devant la loi et en vertu de celle-ci, et ont droit sans discrimination à l’égale protection et à l’égal bénéfice de la loi ».

Selon le droit européen, une discrimination directe se produit « lorsqu'une personne est traitée de manière moins favorable qu'une autre ne l'est, ne l'a été ou ne le serait dans une situation comparable[footnoteRef:14] ». La politique de santé publique liée au dépistage prénatal développée en France crée des représentations collectives défavorables aux personnes porteuses de trisomie 21. Il ne s’agit pas d’une discrimination envers une personne en particulier mais envers un groupe de personnes ayant des traits génétiques communs, et de la création d’un environnement globalement négatif qui rend l’inclusion plus difficile et la ségrégation normalisée. [14:  Directive 2000/43/CE du Conseil du 29 juin 2000 relative à la mise en œuvre du principe de l'égalité de traitement entre les personnes sans distinction de race ou d'origine ethnique. Article 2, §2.a.] 


1.1. Un chiffre

Il permet de saisir l’ampleur de la dérive : aujourd’hui en France 96%[footnoteRef:15] des enfants en gestation diagnostiqués trisomiques sont avortés. Ce chiffre résulte de l’organisation du système de dépistage mis en place par la puissance publique française depuis plus de 20 ans.  [15:  Rapport du Conseil d’Etat, La révision des lois de bioéthique, 2009, page 30. ] 


1.2. Une politique d’Etat

En France, pays centralisé, le rôle de l’Etat est essentiel dans l’organisation de la société, la construction des représentations normatives, et l’élaboration de l’imaginaire collectif des citoyens. 

L’extension du dépistage prénatal de la trisomie 21 à toutes les femmes (par un arrêté en 1997[footnoteRef:16]) véhicule l’idée que la vie d’une personne porteuse de trisomie 21 ne vaut pas la peine d’être vécue.  [16:  Arrêté du 23 janvier 1997 fixant la nomenclature des actes de biologie médical.] 


Depuis 2011, la loi impose d’informer toutes les femmes enceintes sur les tests disponibles, sans tenir compte de la condition personnelle de chacune notamment son âge, auquel le risque de trisomie 21 est lié. Cette évolution législative, de prime abord acceptable car présentant l’apparence de la liberté, a dans la réalité aggravé la situation. La formulation est impérative et l’information de dépistage devient une obligation pour le médecin. Cette disposition a institutionnalisé la systématisation du dépistage prénatal de la trisomie 21. « L’information systématique » a été traduite comme « proposition systématique » voire dans de nombreux cas comme « prescription systématique » dans la pratique médicale. 

Le dépistage est devenu un « automatisme », selon les mots du Pr Didier Sicard, ancien président du Comité consultatif national d'éthique[footnoteRef:17], et « vise à la suppression et non pas au traitement »[footnoteRef:18].  [17:  Pr Didier Sicard : il faut « réintroduire du discernement, de la pensée, dans un processus trop souvent vécu comme un automatisme » et « devenu la norme en France » (Didier Sicard : Le dépistage ne doit pas être un automatisme, 31 mars 2011, La Vie).]  [18:  Pr Didier Sicard, La France au risque de l’eugénisme, 3 février 2007, Le Monde.] 


A l’occasion d’une récente émission[footnoteRef:19] sur une radio grand public (RTL) consacrée au thème « Trisomie : les chemins de l’acceptation d’un enfant différent », la philosophe Danièle Moyse, auteur du livre « Handicap : pour une révolution du regard », a dénoncé cette particularité du système de santé français qui crée un contexte toxique pour la naissance d’enfants porteurs de trisomie 21 aujourd’hui : « Le dépistage tous azimuts fait que l’implicite dans la tête des gens, c’est que l’enfant n’aurait pas dû naître. » [19:  Emission RTL du 7 septembre 2020.] 


Jean-Marie Le Méné, président de la Fondation Jérôme Lejeune, pointait en 2016 un acteur central du système, « les centres pluridisciplinaires de diagnostic prénatal (CPDPN) qui sont les autorités collégiales censées autoriser (ou refuser) les interruptions de grossesses pour raisons médicales : ils n’examinent jamais les demandes relatives à la trisomie 21 mais les autorisent systématiquement. (…) Ils font comme s’il n’y avait jamais de « pourquoi » à formuler dans l’élimination normale, de droit, des fœtus trisomiques. »[footnoteRef:20]  [20:  Jean-Marie Le Méné, Les premières victimes du transhumanisme, 2016, éditions PGDR, page 84.] 

Ainsi l’Etat transmet à l’ensemble de la population française une image dramatique de la trisomie 21, éloignée de la réalité, comme une maladie contre laquelle il faudrait se protéger par tous les moyens.

	Propositions : 

Réforme du dépistage génétique prénatal afin de le rendre compatible avec les principes définis dans la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’Homme (article 1 sur la diversité du génome humain, article 2 sur le respect des caractéristiques génétiques diverses et article 3 sur les potentialités de chaque génome humain) et dans la Convention relative aux droits des personnes handicapées (article 5 et article 8).

Supprimer les caractères généralisé et systématisé du dépistage prénatal de la trisomie 21 et inscrire comme objectif de santé publique l’augmentation du nombre de naissances d’enfants porteurs de trisomie 21 témoignant de l’ouverture de la France à la différence. 




1.3. Contrer l’image négative de la trisomie 21 

La France, s’est engagée à « combattre les stéréotypes, les préjugés et les pratiques dangereuses concernant les personnes handicapées » en vertu de l’article 8.1.b de la Convention relative aux droits des personnes handicapées. Par conséquent, une réforme du système de dépistage de la trisomie 21 est nécessaire afin de le rendre conforme à l’article 8 de la Convention en transmettant une « perception positive des personnes handicapées » (article 8.2.a.ii).

Le système de dépistage de la trisomie 21 transmet une image négative du handicap et de la trisomie. Cette image transmise par une politique publique est incompatible avec le respect de l’article 8 de la Convention relative aux droits des personnes handicapées.

Cette image négative est relayée par des prescripteurs influents : les professionnels de santé. De trop nombreux médecins ont traduit la politique de dépistage prénatal comme une injonction. Il y a quelques années, un gynécologue a fait part à la Fondation Jérôme Lejeune d’un ordre qui lui a été donné par son chef de service : objectif zéro naissance d’enfant trisomique dans son service. Ce relai aggrave les stéréotypes négatifs créés par le système de dépistage généralisé de l’Etat français. 
Cette aggravation est encore renforcée par le fait que « de nombreuses personnes n’ont jamais eu de contact direct avec des personnes handicapées, en raison des pratiques bien établies de la ségrégation et du placement en institution[footnoteRef:21] ». En France, en raison de la sélection des bébés à naître sur la base du handicap, peu de personnes porteuses de trisomie 21 sont présentes, visibles dans la société. Pour la très grande majorité des citoyens, le seul contact avec la trisomie 21 sera le test de dépistage pendant la grossesse mêlé à des peurs et des sentiments anxiogènes, comme s’en inquiète le Comité international de bioéthique de l’UNESCO[footnoteRef:22]. [21:  Ms Catalina Devandas-Aguilar, Report of the Special Rapporteur on the rights of persons with disabilities, Assemblée Générale des Nations-Unies, 2020, A/HRC/43/41. § 13.]  [22:  Report of the UNESCO International Bioethics Committee on Updating its Reflection on the Human Genome and Human Rights, 2015, page 23, paragraph 92.] 


Un rapport de la Cour de comptes a estimé le coût annuel  du système de dépistage de la trisomie 21 à 97.48 millions d’euros[footnoteRef:23] en 1999. Après actualisation avec le taux d'inflation on peut dire que la France dépense au minimum 130 millions d'euros en 2020[footnoteRef:24] pour dépister la trisomie 21. « Au minimum » car depuis 1999 le dépistage devenu généralisé et systématisé touche plus de femmes enceintes et les techniques utilisées coûtent plus cher.  [23:  Cour des Comptes, La Vie Avec Un Handicap, 2003, page 76.]  [24:  Calcul fait en utilisant le calculateur d’inflation : https://france-inflation.com/calculateur_inflation.php] 


	Proposition : 

Pour contrer l'image négative de la trisomie 21 forgée par le dépistage prénatal de masse, la France doit s'engager à promouvoir tous les ans des campagnes de sensibilisation positives sur la trisomie 21 à hauteur minimum de 130 millions d'euros. 
Ces campagnes doivent tenir compte du déficit « d’image de marque » historique qui est infligé aux personnes porteuses de trisomie 21 en France depuis plus de 20 ans.




1.4. Le harcèlement, une discrimination directe

Les Nations-Unies protègent les personnes handicapées contre la discrimination mais aussi contre le harcèlement qui est considéré comme « une forme de discrimination lorsqu’un comportement indésirable lié au handicap ou à d’autres motifs interdits a pour but ou pour effet de porter atteinte à la dignité de la personne et de créer un environnement intimidant, hostile, dégradant, humiliant ou blessant ».[footnoteRef:25]  [25:  Comité des droits des personnes handicapées, Observation générale n°6 sur l’égalité et la non-discrimination, 2018, §18.d). ] 

L’Etat français crée un environnement hostile et dégradant à l’égard des personnes porteuses de trisomie 21 à cause de sa politique de santé qui organise un dépistage prénatal systématisé des bébés porteurs de trisomie 21 et permet l’Interruption médicale de grossesse (IMG) pour cause de handicap.

L’évocation de l’IMG est l’occasion d’attirer l’attention sur une différence de traitement incompatible avec le principe de non-discrimination prévu à l’article 3 de la Convention relative aux droits des personnes handicapées : en France, il est possible d’effectuer une Interruption volontaire de grossesse (IVG) jusqu’à la fin de la douzième semaine de grossesse[footnoteRef:26], mais un enfant porteur de trisomie 21 (ou d’un autre handicap perçu comme « sévère ») pourra quant à lui être avorté jusqu’au jour de sa naissance[footnoteRef:27]. Cette différence de traitement constitue une discrimination extrêmement grave à l’égard des personnes porteuses de trisomie 21 : elle implique que les enfants porteurs de trisomie 21 n’ont pas la même valeur que les autres.  [26:  Article L2212-1 du Code de la santé publique.]  [27:  Article L2213-1 du Code de la santé publique.] 


Mme Devendas-Aguilar, Rapporteuse spéciale sur les droits des personnes handicapées en 2014-2020, pointe du doigt cette dérive dans son rapport de 2020 : « Par ailleurs, de nombreux programmes de prévention ne font qu’aggraver les préjugés et la stigmatisation auxquels se heurtent les personnes handicapées en propageant l’idée que la vie avec un handicap ne vaut pas la peine d’être vécue[footnoteRef:28] ». [28:  Ms Catalina Devandas-Aguilar, Report of the Special Rapporteur on the rights of persons with disabilities, Assemblée Générale des Nations-Unies, 2020, A/HRC/43/41. § 27.] 


L’Etat français est coupable de harcèlement concernant la trisomie puisqu’il organise un dépistage systématique qui véhicule une image déformée, négative, de souffrance à l’ensemble de la population française, et cela sans même réfléchir à des mesures correctives. Cela a contribué à créer un inconscient collectif intolérant à ce handicap.

L’enquête « Regards de parents sur les professionnels de santé français et la trisomie 21 » (mai 2021) réalisée par l’institut de sondage IFOP révèle des chiffres marquants : 

· Lorsqu’un parent annonce son intention de poursuivre la grossesse après un diagnostic de trisomie 21, dans 45 % des cas les professionnels de santé expriment une réaction négative telle que de la contrariété, de l’incompréhension, de la gêne, une culpabilisation ou une pression pour l’avortement. 

· L’image négative de la trisomie 21 véhiculée est si prégnante que lorsqu’un bébé porteur de trisomie 21 naît, dans 1 cas sur 3 le professionnel de santé propose au parent d’abandonner son enfant. 

· Il existe un décalage entre ce que comprennent les parents de la trisomie 21 à partir des explications des professionnels de santé et la réalité. Pour 62% des parents, la vie avec leur enfant trisomique est moins noire que ce que les professionnels de santé leur avaient annoncé. 

	Proposition : 

Suivant les recommandations de la Rapporteuse spéciale : « promouvoir et dispenser une formation sur les droits et la valeur des personnes handicapées dans les facultés de médecine et de sciences au sein des universités[footnoteRef:29] ». [29:  Ms Catalina Devandas-Aguilar, Report of the Special Rapporteur on the rights of persons with disabilities, Assemblée Générale des Nations-Unies, 2020, A/HRC/43/41. §76 (i).] 


Supprimer les différences de traitement établies dans la loi française entre les fœtus handicapés et non-handicapés. Retirer le handicap comme critère permettant l’accès à un avortement tardif.





2. DISCRIMINATION INDIRECTE : Sous une apparente neutralité, l’information fournie aux parents est extrêmement négative

Après la discrimination directe subie par les fœtus trisomiques, nous allons examiner la discrimination indirecte qui les touche. La discrimination indirecte est un concept plus large qui ne s’intéresse pas à l’intentionnalité de l’acte, souvent difficile à prouver. 

Le deuxième paragraphe de l’article 5 de la Convention relative aux droits des personnes handicapées spécifie l’obligation pour les Etats de proscrire « toutes les discriminations fondées sur le handicap » et de garantir « aux personnes handicapées une égale et effective protection juridique contre toute discrimination, quel qu’en soit le fondement ». 

Selon la jurisprudence européenne, il est établi qu’une discrimination indirecte « se produit lorsqu'une disposition, un critère ou une pratique apparemment neutre est susceptible d'entraîner un désavantage particulier pour des personnes d'une religion ou de convictions, d'un handicap, d'un âge ou d'une orientation sexuelle donnés, par rapport à d'autres personnes[footnoteRef:30]». [30:  Directive 2000/78/CE du Conseil du 27 novembre 2000 portant création d’un cadre général en faveur de l’égalité de traitement en matière d’emploi et de travail, article 2, §2.b).] 


Le dépistage n’est acceptable que s’il poursuit un objectif justifié et que les moyens employés sont adaptés à cet objectif[footnoteRef:31]. Si ces conditions ne sont pas remplies, la mesure (le dépistage) doit être corrigée par le gouvernement car doit alors être considérée comme une discrimination indirecte. [31:  Cour de justice de l’Union européenne, Bilka-Kaufhaus GmbH, 13 mai 1986, §36.] 


2.1. Un objectif présenté comme neutre : informer

Depuis 20 ans la motivation affichée par l’Etat français pour justifier le dépistage prénatal généralisé et systématisé de la trisomie 21 est le besoin d’informer les parents avant la naissance.
Mais ce besoin d’informer suffit-il à rendre la politique de dépistage généralisé légitime ? 
Dépister à condition de pouvoir traiter
Selon la Convention d’Oviedo, ratifiée par la France, « Il ne pourra être procédé à des tests prédictifs de maladies génétiques ou permettant soit d'identifier le sujet comme porteur d'un gène responsable d'une maladie soit de détecter une prédisposition ou une susceptibilité génétique à une maladie qu'à des fins médicale[footnoteRef:32] ». [32:  Convention sur les Droits de l'Homme et la biomédecine (Oviedo), 1997, article 12. ] 


Un document de l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) demande que tout dépistage suive certains principes, notamment : la pathologie dépistée doit « pouvoir faire l’objet d’un traitement acceptable pour le patient atteint[footnoteRef:33] ». [33:  J.M.G Wilson, G. Jungner, Principles and Practice of Screening for Disease, World Health Organization, 1968, page 28. ] 


Selon les critères de la Convention d’Oviedo et de l’OMS, la trisomie 21, maladie sans traitement à ce jour, ne devrait pas faire l’objet d’un dépistage génétique prénatal généralisé.

C’est au contraire dans le financement de la recherche à visée thérapeutique pour améliorer la vie quotidienne des personnes porteuses de trisomie 21 que la France devrait investir. En effet, le professeur Jean-François Mattéi, généticien, dans son rapport de 1996 sur la généralisation du dépistage de la trisomie 21, avait demandé que l’Etat consente un effort de recherche à visée thérapeutique pour la trisomie 21 au moins équivalent au financement du dépistage, « sauf à croire que le choix est fait de l’élimination plutôt que de la compréhension des causes de l’affection dans le but de mieux prévenir ». 
Mais aujourd’hui encore, les recherches qui sont soutenues par l’Etat sur la trisomie 21 concernent le développement des techniques de dépistage, pendant que les recherches à visée thérapeutique sont financées par des fonds privés (principalement par la Fondation Jérôme Lejeune en France).

	Proposition : 

Conformément au principe reconnu par l’OMS, le dépistage prénatal doit être limité aux pathologies qui peuvent faire l’objet d’un traitement médical[footnoteRef:34]. [34:  J.M.G Wilson, G. Jungner, Principles and Practice of Screening for Disease, World Health Organization, 1968, page 28.] 




Informer pour préparer à l’accueil de l’enfant porteur de trisomie 21 ?

En 2011, au cœur de la 2ème révision de la loi bioéthique, à l’occasion d’un article concernant le dépistage prénatal de la trisomie 21, des députés de la majorité ont demandé au gouvernement d’insérer dans la loi l’obligation pour les médecins de transmettre aux femmes enceintes d’un enfant diagnostiqué trisomique une liste d’associations de familles ayant des enfants avec ce handicap pour qu’elles puissent échanger avec elles. La demande était d’autant plus justifiée dans le contexte français : le recul de 15 ans de politique de santé marquée par l’élimination en masse des enfants trisomiques avait suscité déjà plusieurs alertes de personnalités et d’experts. Le gouvernement a refusé cette évolution simple de nature à rassurer les parents soucieux de connaître la vie et le bonheur possible dans une famille avec un enfant porteur de trisomie 21. Cela a été refusé au motif qu’elle consisterait à exercer une pression sur les femmes. Personne ne peut croire sincèrement que transmettre une liste d’associations revient à faire pression. 

Cet épisode conforte le point de vue selon lequel l’information n’est pas l’objectif principal que l’Etat français vise avec le dépistage prénatal de la trisomie 21. 

2.2. Les moyens d’informer : adaptés ? 
Quelle que soit la légitimité attribuée à l’objectif d’informer, le constat sur les moyens employés est clair : ils sont contre productifs car, après avoir reçu l’information, 96% des parents ne s’estiment pas prêts à accueillir l’enfant touché par le handicap visé et optent pour l’IMG. Si le gouvernement français visait l’objectif de l’information des parents, alors les moyens employés seraient adaptés. Les associations de parents de personnes atteintes de trisomie 21 devraient être incluses dans le processus d’information. 
Or selon l’enquête IFOP « Regards de parents sur les professionnels de santé et la trisomie 21 » (mai 2021), après le diagnostic de la trisomie 21 de leur enfant en gestation, 64% des parents ne se sont pas vus proposer de contacter des familles ou associations au moment du diagnostic de trisomie 21 pendant la grossesse. 49% des parents se sont sentis extrêmement seuls, pas entourés et pas accompagnés lors de l’annonce du diagnostic. 
L’objectif d’informer les futurs parents est réalisé depuis plus de 20 ans avec des moyens inadaptés et des effets tellement contre productifs – sans changement dans les orientations politiques – qu’on peut légitimement penser que l’affichage de cet objectif est une façon acceptable de dissimuler une discrimination chromosomique de nature capacitiste. 

	Proposition : 

L’inclusion des associations de parents d’enfants porteurs de la trisomie 21 dans le processus d’information des femmes enceintes.



2.3. Des comparaisons pour mesurer l’ampleur de l’enjeu
La pratique habituelle requiert d’établir des comparaisons pour montrer la discrimination comme un traitement « d'une façon différente des situations comparables, entraînant un désavantage pour certains sujets par rapport à d'autres[footnoteRef:35] ». Au sein même de l’ensemble des personnes handicapées, la trisomie 21 fait l’objet d’une discrimination spécifique, qui pourrait malheureusement bien s’étendre à d’autres handicaps... [35:  Cour de justice de l’Union européenne, Klöckner-Werke AG e.a. c. Haute Autorité, 13 Juillet 1962.] 


La mobilisation récente d’un collectif de personnes atteintes d’autisme contre la sélection prénatale mérite d’être prise en considération. Dans une tribune intitulée « Nous handi(e) nous voulons vivre » publiée en mars 2019, ce collectif attire l’attention sur l’ensemble des discriminations et violences subies par les personnes handicapées en France : « Nous dénonçons les difficultés lorsqu'ils [les parents] veulent garder leurs enfants en famille, l'inaccessibilité de l'assistance et les embûches à la scolarisation. Nous dénonçons surtout la façon dont le corps médical aborde la maladie d'un enfant : depuis le diagnostic prénatal contraint, en passant par les injonctions à avorter en cas de diagnostic positif, jusqu'aux affirmations souvent sans fondement que l'enfant est “de toute façon condamné” à mourir jeune. De nombreux médecins voient une maladie incurable comme l'échec de la médecine, à contenir et éradiquer à tout prix. Nous dénonçons ce validisme social et médical[footnoteRef:36] ». [36:  Collectif pour la Liberté d’Expression des Autistes, Nous, Handi(e)s, Nous Voulons Vivre, 2019. ] 


Quelques mois plus tôt ce collectif s’insurgeait contre l’émergence d’un dépistage prénatal fondé sur les « progrès de la génétique de l’autisme » en utilisant le terme « auticide »[footnoteRef:37]. [37:  Collectif pour la Liberté d’Expression des Autistes, Eugénisme et Auticides à l’hôpital Américain de Paris, 2019.  ] 


Au-delà de l’autisme, certains types de diabètes qui sont héréditaires pourraient aussi être détectés pendant la grossesse avec des tests non invasifs. Ces tests n’ont même pas été développés car ces diabètes n’ont pas de traitement in utero et si 96% des embryons diabétiques étaient écartés avant leur naissance il y aurait une réaction forte de la part de la société. L’Etat n’a pas eu cette précaution à l’égard de la trisomie 21.

Même raisonnement s’agissant de l’albinisme, en raison de sa cause génétique et l’aversion dont il est l’objet dans certains pays. La situation des personnes albinos est souvent dramatique : stigmatisations, persécutions et même assassinats. En 2013, il y a eu 129 assassinats d’Albinos[footnoteRef:38] principalement en Afrique. La réaction internationale a été globale et forte avec la dénonciation de la part des Nations Unies[footnoteRef:39], du Parlement Européen[footnoteRef:40], le Congrès américain ainsi qu’une grande partie des dirigeants africains. Dans le contexte actuel, il serait impensable d’approuver une loi en Tanzanie ou au Malawi[footnoteRef:41] qui permettrait le dépistage prénatal des embryons albinos : cela serait compris, à raison, comme une façon d’exprimer, en la camouflant, une forme de racisme. [38:  Under the Same Sun, Reported Attacks of Persons with Albinism, 2014.]  [39:  Ero, I. L’albinisme dans le monde: Promotion et protection des droits de l’homme : questions relatives aux droits de l’homme, y compris les divers moyens de mieux assurer l’exercice effectif des droits de l’homme et des libertés fondamentale, Assemblée générale des Nations Unies, 2019.]  [40:  European Parliament resolution on the killing of albinos in Tanzania, 4 September 2008.]  [41:  Les deux pays avec les plus de cas d’albinisme au monde.] 


[bookmark: _Toc41750518]Ainsi les tests prénataux suivis d’avortements sélectifs sont impensables pour d’autres catégories souffrant de mauvaise réputation dans la population. Ce qui serait impensable pour d’autres conditions médicales comme le diabète ou l’albinisme est monnaie courante pour la trisomie 21. 



3. DISCRIMINATION ASSOCIEE

Après la discrimination directe et la discrimination indirecte, deux types de discriminations subies par les bébés in utero porteurs de trisomie 21, il convient d’aborder un troisième type de discrimination : la discrimination associée.

Le concept de « discrimination associée » est tiré de l’article 5.2 de la Convention relative aux droits des personnes handicapées qui interdit « toutes les discriminations fondées sur le handicap » et pas seulement celles qui touchent les personnes handicapées elles-mêmes. L’Observation générale sur l’article 5 le spécifie d’ailleurs « La discrimination « fondée sur le handicap » peut viser des personnes qui ont un handicap, qui ont eu un handicap, qui sont prédisposées à avoir un handicap plus tard dans leur existence, dont on suppose qu’elles ont un handicap, ainsi que les personnes qui sont associées à une personne handicapée[footnoteRef:42] ». [42:  Comité des droits des personnes handicapées, Observation générale n°6 sur l’égalité et la non-discrimination, 2018, §20.] 


3.1. Les femmes enceintes

Les femmes enceintes d’un enfant handicapé ont besoin d’une particulière protection de l’Etat au titre de la discrimination intersectorielle ou discrimination multiple. Les femmes enceintes sont déjà un groupe vulnérable cible de nombreuses discriminations et encore plus quand il s’agit d’une grossesse associée à un handicap.

Information ? Incitation ? Obligation ?

Il est d’une particulière gravité que toutes les femmes enceintes soient incitées à rentrer dans le dispositif anxiogène du dépistage prénatal de la trisomie 21, voire qu’elles le subissent sans même l’avoir choisi : pour offrir une façade acceptable, il est dit que le médecin se contente d’informer. Mais la réalité est le plus souvent celle de l’incitation voire dans certains cas l’obligation : on peut l’affirmer car « 92% des embryons trisomiques sont détectés in utero, contre 70% en moyenne européenne, et 96% des embryons ainsi détectés donnent lieu à une interruption de grossesse »[footnoteRef:43]. [43:  Rapport du Conseil d’Etat, La révision des lois de bioéthique, 2009, page 30. ] 


Avec 92% des cas de trisomie détectés, la France se trouve en plein dans le danger de systématisation qui a été pointé du doigt par le comité international de bioéthique de l’UNESCO : « Les inconvénients éthiques potentiels du Dépistage Prénatal Non-Invasif peuvent être résumés comme le risque de banalisation et d’institutionnalisation du choix de ne pas faire naître un enfant malade ou handicapé. L’inconvénient d’un test simple et sécurisé peut être qu’y participer soit considéré comme évident et présenté comme tel par les prestataires de soins, en particulier lorsque les prestations sont financées par l’assurance maladie[footnoteRef:44] ». Ce qui est le cas en France.  [44:  Report of the UNESCO International Bioethics Committee on Updating its Reflection on the Human Genome and Human Rights, 2015, page 22, paragraph 89. ] 


L’enquête de l’IFOP « Regards de parents sur les professionnels de santé français et la trisomie 21 » (mai 2021) confirme la dangereuse banalisation des tests de dépistage. Aujourd’hui pour 55% des parents, les tests de dépistage ont été présentés ou programmés comme de simples autres examens de suivi de grossesse sans faire l’objet d’une explication spécifique par les professionnels de santé. Il y a 20 ans, cette dérive était moins constatée (36%).

Ce constat de 2021 est d’autant plus révoltant que depuis longtemps des alertes ont été lancées par des médecins spécialisés de la grossesse. Ainsi le Dr Romain Favre, chef de service au Centre médico-chirurgical obstétrical de Strasbourg, publiait une étude en 2007 : « En prénatal, l’absence d’information ne permet pas un choix éclairé. (…) Quel est le choix individuel, lorsque 43% des patientes imaginent que l’amniocentèse est obligatoire lorsque les tests sont anormaux et que 16% pensent que l’interruption médicale est obligatoire en cas de trisomie 21 ? La relation duelle entre le patient et son médecin n’existe plus. Il y a un troisième partenaire, la société. Cette société fait le choix de l’intolérance. (…) Les pouvoirs publics ont clairement fait le choix d’augmenter l’accès au diagnostic prénatal plutôt que d’améliorer les conditions de prise en charge de ces enfants. Ce d’autant que l’espérance de vie d’un individu trisomique est passée de vingt à plus de cinquante ans en moins de trente ans. Il y a certainement une décision consciente de la part des pouvoirs publics de promouvoir le diagnostic prénatal. » 

Les femmes enceintes fichées après un dépistage prénatal de la trisomie 21

Comparaison entre le fichier Covid et le fichier trisomie 21

Poursuivant son obsession, l’Etat a marqué une nouvelle étape en 2016 avec la création d’un fichier des femmes enceintes. Ce dispositif oblige les professionnels de la grossesse à transmettre à l’Agence de la biomédecine (une agence de santé de l’Etat) les données médicales des femmes enceintes relatives au dépistage de la trisomie 21, à savoir notamment : les résultats de marqueurs sériques, le caryotype de l’enfant en gestation s’il a été réalisé, et les issues de grossesse c’est-à-dire le devenir de l’enfant à l’issue de la grossesse : naissance ou fausse-couche ou avortement provoqué. 

A l’occasion de la crise sanitaire du printemps 2020 (épidémie coronavirus) la volonté de l’Etat de ficher les patients atteints par Covid-19 a généré une large et forte contestation de citoyens en raison de l’extrême sensibilité du principe de ficher des données liées à la santé. 

En revanche le fichage des femmes enceintes lié au dépistage prénatal de la trisomie 21 n’a inquiété personne, à part la Fondation Jérôme Lejeune qui a contesté la légalité de ce dispositif, critiquable à plusieurs titres : 

· il porte atteinte à la vie privée des femmes à leur insu : la femme enceinte qui réalise le dépistage de la trisomie 21 n’est pas informée de la collecte de ses données médicales et de celles de son enfant,
· ce dispositif porte également atteinte à l’indépendance des médecins dès lors contraints de transmettre à l’Etat certaines données sensibles de leurs patientes,
· il porte enfin atteinte à la dignité des personnes porteuses d’une trisomie 21 : il induit l’idée d’une norme hygiéniste qu’elles ne respecteraient pas.

Le fichage des patients touchés par le Covid-19 poursuit un réel objectif d’intérêt général, à savoir éviter la contagion d’individus sains par une maladie potentiellement mortelle et prendre en charge les patients infectés. En revanche, la finalité du fichage relatif à la trisomie 21 est douteuse quand le dispositif qu’il concerne conduit à l’élimination en masse des enfants trisomiques en gestation. 
On constate également une différence notable concernant l’information et le consentement des individus fichés. Même si le consentement des patients Covid positif n’est pas requis pour la collecte de leurs données de santé, il semble que leur information est prévue. Pour les personnes qualifiées de « cas contact », le Conseil constitutionnel a renforcé les garanties de protection en considérant que leur consentement est obligatoire. 
Concernant les femmes enceintes dont les données issues du dépistage de la trisomie 21 sont collectées, leur consentement n’est pas requis alors même que le dispositif ne poursuit aucun objectif d’intérêt général. Le gouvernement est même allé au-delà puisqu’elles ne sont pas informées de la collecte de leurs données.
De plus, alors même que la loi impose la suppression des données des patients Covid positif trois mois après leur collecte, les textes réglementaires ne prévoient aucun délai concernant les données des femmes enceintes qui réalisent le dépistage de la trisomie 21. 
Enfin, alors que la CNIL a été consultée préalablement à la mise en place du fichage des patients Covid positif et que son avis a été rendu public, le Conseil d’Etat a considéré que le gouvernement n’avait pas l’obligation de consulter la CNIL avant l’adoption du décret relatif au fichage de la trisomie. 
Cette comparaison Fichage trisomie 21 vs Fichage Covid-19 montre que les garanties de protection des individus fichés sont moins importantes pour la trisomie 21 par rapport à celles accordées pour le fichage relatif au Covid-19 ; ce qui est paradoxal parce que la trisomie 21 n’est pas contagieuse ni mortelle à l’inverse du coronavirus. Ce constat permet de conforter l’hypothèse d’un système de traque mis en place par l’Etat pour détecter un maximum de fœtus atteints de trisomie 21, d’en déduire une dévalorisation institutionnelle de la vie avec une trisomie 21, mais aussi une nouvelle source de discrimination pour les femmes enceintes. 

	Proposition : 

Supprimer le fichage des femmes enceintes relatif au dépistage prénatal de la trisomie 21.



Une décision de justice dont le non-respect marque le caractère obsessionnel de la  traque  de la trisomie 21
Suite à un recours en illégalité de la Fondation Jérôme Lejeune, par un arrêt en date du 25 octobre 2017, le Conseil d’Etat a annulé une partie des dispositions de l’arrêté du 11 mai 2016 qui mettait en place ce fichier trisomie 21. 
Cet arrêté prévoyait notamment que des données à caractère personnel soient recueillies sur tout le territoire français par l’Agence de la biomédecine (ABM) concernant les femmes ayant eu recours à un dépistage prénatal de la trisomie 21, dans un objectif de « contrôle de la qualité et de l’évaluation des résultats » de ce dépistage. Ces données devaient, selon cet arrêté, être mises à la disposition de la Fédération française des réseaux de périnatalité, ainsi que de tous les organismes agréés par la Haute autorité de santé (HAS) pour l’accréditation de la qualité de la pratique professionnelle pour les spécialités concernées par le dépistage et le diagnostic prénatal de la trisomie 21.
C’est précisément ce dernier point (mise à disposition de données à caractère personnel) qui a été censuré par le Conseil d’Etat. 
Or, malgré cette censure du juge administratif suprême, les données personnelles visées continuent d’être transmises par l’ABM aux organismes pourtant évincés par le Conseil d’Etat[footnoteRef:45]. [45:  Source : témoignage de professionnels de santé.] 

En transmettant ces données à caractère personnel, non seulement l’ABM contrevient à une décision du juge français, mais encore cette transgression signifie davantage : elle est de nature à confirmer l’hypothèse selon laquelle les professionnels de santé français depuis la mise en place d’une stratégie de dépistage prénatal généralisé, ont développé une forme d’obsession de la détection prénatale des enfants trisomiques en gestation, au point que cette détection puisse être analysée comme une traque des enfants porteurs de trisomie 21. 

3.2. Censure d’une vidéo visant à rassurer les mères

En réponse au paragraphe 6 de la List of Issues, la Fondation souligne qu’il existe trop peu de campagnes de sensibilisation au handicap intellectuel. Et lorsque la société civile en élabore une, au lieu d’être promue par les instances publiques, elle est censurée. 
En 2014, l’instance officielle de régulation des médias audiovisuels en France, le Conseil supérieur de l’audiovisuel (CSA), a publié un avis négatif sur la vidéo « Dear Future Mom » diffusée à l’occasion de la Journée mondiale de la trisomie 21. Ce clip était le résultat d’un projet international, initié par l’association italienne Coordown et élaboré pour la partie française par la Fondation Jérôme Lejeune. 
« Il met en scène trois jeunes français et plusieurs jeunes européens porteurs de trisomie 21 qui rassurent une future maman : malgré leur handicap, ils peuvent vivre, travailler et aimer comme tout le monde ». 

Pour justifier sa censure le CSA a osé affirmer qu’il ne reconnaissait pas le caractère d’intérêt général de la campagne, au motif que sa finalité aurait été « ambigüe »[footnoteRef:46] et qu’elle ne pouvait pas « susciter une adhésion spontanée et consensuelle ». Pour rappel, cette vidéo (mise en ligne sur YouTube) vise à rassurer une femme enceinte sur l’avenir et le bonheur possible de son enfant atteint de trisomie 21. La finalité de cette campagne était de lutter contre la discrimination et la stigmatisation dont sont victimes les personnes handicapées, et d’encourager leur insertion dans la société. [46:  Décision du CSA, Message de sensibilisation sur la trisomie 21 : intervention auprès de M6 et de Canal+, 25 juillet 2014.] 


Cette censure du CSA a suscité l’incompréhension et la protestation de nombreuses familles et associations pour qui l’adhésion à ce clip était naturellement « spontanée et consensuelle ».  Le CSA ne pouvait pas sérieusement censurer cette vidéo, sur la simple base de son contenu, alors même qu’elle a rencontré un engouement international, connu un franc succès dans les dix pays qui l’ont retransmis. La vidéo a été vue plus de 8 millions de fois, diffusée dans l’enceinte de l’ONU le 21 mars 2014, saluée et encouragée par des responsables politiques dans plusieurs pays, fait la une de magazines, et distinguée par plusieurs Lions d’Or au Festival International de la Créativité de Cannes. 

Sur le plan rationnel, la censure du CSA, décision injuste et inhumaine ne peut  s’analyser que par l’engagement de la Fondation Jérôme Lejeune contre la discrimination prénatale des enfants porteurs de trisomie 21. 

	Proposition : 

Promotion institutionnelle et récurrente de la vidéo « Dear Future Mom » dans les formations à destination du personnel médical et dans les médias audio-visuels français.






CONCLUSION

Jean-Marie Le Méné, président de la Fondation Jérôme Lejeune (audition à l’Assemblée Nationale – 23 octobre 2018) :
 « Quelles sont les raisons de ce qui ressemble à une perte de contrôle ? Dans un livre intitulé Les premières victimes du transhumanisme, j’ai raconté comment une firme américaine s’est emparée de la découverte de l’ADN fœtal libre circulant dans le sang maternel pour la transformer en application commercialisable à des fins lucratives, qui allait devenir le diagnostic prénatal non invasif (DPNI). Le PDG de cette biotech américaine affirmait en 2008 : « Stratégiquement, nous avons choisi le syndrome de Down parmi nos objectifs initiaux, car cela représente un mal nécessaire et une importante opportunité de marché ». À l’époque, le chiffre d’affaires annoncé s’élevait à 10 milliards de dollars dans le monde. Pour la France le marché a été évalué à 1 milliard d’euros (évaluation par le comité consultatif national d’éthique). Si aujourd’hui, les personnes trisomiques sont les premières victimes de cette entreprise lucrative qui se présente elle-même comme le « Google du tri génétique », il y a d’ores et déjà des centaines d’autres gènes éligibles à ce nouveau test qui sont autant de parts de marché. Il suffit de bonnes campagnes de marketing pour créer le besoin. Le dépistage anténatal sort de sa finalité. L’idéologie transhumaniste navigue sous pavillon de complaisance médicale avec la seule boussole du profit. »[footnoteRef:47] [47:  Assemblée Nationale, Compte-rendu – Mission d’information de la Conférence des Présidents sur la révision de la loi relative à la bioéthique, 23 octobre 2018.] 

Le but de ce rapport est d’inciter la France à remettre en cause « l’ordre établi » qui discrimine les personnes touchées par la trisomie 21. En effet, il est désormais urgent que les responsables politiques et les acteurs de la santé français revoient fondamentalement le système de détection prénatale mis en place depuis 25 ans. Le constat est posé, de grandes voix alertent depuis des années : rien n’a permis de faire bouger cet « ordre établi » décrit par le professeur de médecine Jacques Milliez. Ce gynécologue-obstétricien à l’hôpital Saint-Antoine à Paris assumait la dérive capacitiste de la France qu’il décrivait comme ceci : 
« Il est généralement admis (…) qu’un fœtus atteint de trisomie 21 peut, légitimement au sens de l’éthique collective et individuelle, bénéficier d’une interruption médicale de grossesse. Il existe une sorte de consentement général, une approbation collective, un consensus d’opinion, un ordre établi en faveur de cette décision »[footnoteRef:48]. Cet « ordre établi » repose sur l’idée capacitiste selon laquelle il faut « éviter pour l’enfant à naître des souffrances inacceptables, irrémédiables, incurables et pour les parents un calvaire, le fardeau insupportable, la blessure perpétuelle du handicap irréversible de leur enfant. »[footnoteRef:49]  [48: Pr Jacques Milliez, L’euthanasie du fœtus, 1999.]  [49:  Idem.] 

La remise en cause de ce système installé depuis 25 ans est essentielle aujourd’hui en 2021. Le recul est suffisant pour en mesurer la gravité. A force, l’inscription dans le temps de cette dérive a forgé une anesthésie collective dont on se demande aujourd’hui s’il est possible d’en sortir. Il est vital qu’une autorité extérieure montre la voie. 
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